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WHAT IS EWING SARCOMA?
Ewing sarcoma is a type of cancerous tumor arising from the bone or soft tissues. Ewing sarcoma belongs to a 
group of tumors called the Ewing sarcoma family of tumors (EFT). EFT consists of
•	 Ewing sarcoma of the bone
•	 extraosseous Ewing sarcoma (EES)
•	 Askin tumor
•	 primitive neuroectodermal tumor (PNET) of the bone
•	 PNET of the soft tissue. 

Under the microscope, tumors in this family appear similar and are made up of small round blue cells. These 
tumors are generally evaluated and treated the same way. To simplify the discussion, the term Ewing sarcoma 
will be used throughout this handbook to refer to any one of these tumors.
In 1921, Dr. James Ewing became the first to describe Ewing sarcoma. After osteosarcoma, Ewing sarcoma is 
the most common type of childhood bone cancer. It is usually found in the pelvic bones, the upper arm, the 
spine, the ribs, or the femur (one of the long bones of the leg), but it can occur in any bone in the body.
Ewing sarcoma found in the soft tissues around the bone is called extraosseous or extraskeletal Ewing sarcoma 
(EES). EES is most commonly found in the thigh, pelvis, spine area, chest wall, or foot.
Ewing sarcoma found in the chest wall may be referred to as an Askin tumor.
PNET is the least common member of EFT. It is also a round-cell tumor, but it is made up of young nerve cells. 
PNET can occur in the bone or soft tissues.

WHAT ARE SOME OF THE SIGNS AND SYMPTOMS OF EWING 
SARCOMA?
The most common symptom of Ewing sarcoma is pain at the site of 
the tumor. The pain may wake your child up from sleep. Swelling or 
a soft mass may appear around the affected bone or tissue. If the 
tumor is located in the pelvis, signs of bowel or bladder disturbance 
may appear. If the tumor is located in the spine, the patient often 
experiences back pain, weakness in the arms or legs, or numbness. If 
the tumor is located in the chest wall, symptoms may include cough, 
shortness of breath, or chest pain. A pathological fracture (a break 
that occurs without trauma) is often present at diagnosis because 
the tumor has weakened the bone. 
It is important to understand that trauma did not cause the cancer. 
Children frequently have painful lumps as a result of normal play, so 
Ewing sarcoma usually is diagnosed only after a lump has persisted 
for several months. Other less common symptoms of Ewing sarcoma 
are weight loss and fever.

WHAT CAUSES EWING SARCOMA?
We do not know what causes Ewing sarcoma. We know that Ewing sarcoma is not contagious—that is, it cannot 
be caught from another person. For many adult cancers, lifestyle-related risk factors play a large role—but no 
behaviors or lifestyle habits, including those practiced during the mother’s pregnancy, have been associated 
with the development of Ewing sarcoma. Studies of children with Ewing sarcoma have not found links to 
radiation, chemicals, or other environmental factors, nor is Ewing sarcoma caused by too much or too little of a 
particular food group in a child’s diet.
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WHO GETS EWING SARCOMA?
Approximately 200–250 children in the United States are diagnosed with Ewing sarcoma each year. Ewing sarcoma 
is found mostly in adolescents 10–20 years of age. This group accounts for a little more than 1% of all childhood 
cancers. About 30% of all Ewing sarcomas occur in adults over the age of 20. Most patients are white, and males are 
affected more often than females. Ewing sarcoma is extremely rare  among those of Asian or African descent.

IS EWING SARCOMA INHERITED?
We have no evidence that Ewing sarcoma is genetic or inherited from a family member. It is rare for more than 
one person in a family to have this type of tumor.

WHAT IS METASTASIS?
Metastasis refers to the spread of a tumor from its original location, or the primary site, to other parts of 
the body. Metastases are found in approximately 30% of patients with Ewing sarcoma at the time of their 
diagnosis. Half of the metastases are usually found in the lungs, and half are in other places—often other 
bones. Metastasis in the bone marrow (inside of the bones where blood cells are made) is less common. Some 
signs and symptoms of metastases include fever, pain, weight loss, and fatigue.

WHAT IS STAGING?
Staging is the process of determining the location and amount of the cancer at the time of diagnosis. Staging 
for Ewing sarcoma is based on the location of the tumor and whether it has spread. A tumor is staged as either 
localized or metastatic. A localized tumor is one that has not spread to another part of the body; a metastatic 
tumor is one that has spread. The method of treatment proposed for your child will depend on the stage of the 
disease at the time of diagnosis.

WHAT TESTS AND PROCEDURES 
WILL MY CHILD NEED? 

To diagnose Ewing sarcoma and determine the extent of 
your child’s disease, a number of tests and procedures 
are needed. A member of your child’s healthcare team 
will take a complete history of the illness, which includes 
a determination of the location, duration, and intensity 
of any pain. A physical examination   will be performed 
to check for a limp, a limited range of motion in the 
joints, or any soft-tissue masses or lumps. In addition, 
blood tests and radiographic imaging studies will be 
needed as described below.

X RAY
An X ray is a simple procedure that uses low levels of radiation to create pictures of the tissues, organs, and bones 
inside the body. Standard X rays, which might be called plain films, are taken of areas that might be affected by 
your child’s condition. Children have to be still for a moment to have X rays taken, but X rays don’t cause pain. 
To minimize exposure to radiation, a special gown or vest will shield parts of your child’s body that aren’t being 
imaged, and you may be asked to step out of the room or wear similar protection when the X ray is taken.
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MRI
MRI (magnetic resonance imaging) uses radio waves and magnetic fields instead of X rays to create very 
detailed pictures of parts of the body. A computer translates the pattern of radio waves into images. MRI 
images are so clear that they are sometimes more useful than X rays or CT scans. This is true for areas of the 
brain and spinal cord, blood vessels, bones, and some organs of the body. Certain tumors are regularly checked 
by MRI during and after treatment to determine how effective the treatment is and if a relapse has occurred.

CT SCAN
A CT (computed tomography) scan is a computer-assisted X ray that creates detailed pictures of internal organs 
and tumors. It used to be called a CAT (computerized axial tomography) scan. The CT machine is a doughnut-
shaped X-ray camera that moves around a table that the patient lies on. Every second, the camera moves a 
very small distance around the patient while taking an X ray. A computer puts these X rays together to help the 
doctors see a cross-sectional 3-D image from all angles. CT scans are very helpful in diagnosing and following 
the stage and location of cancer. CT scans are very useful in diagnosing tumors, infections, blood clots, and 
areas of abnormal bleeding. Some tumors are regularly checked by CT scan during and after treatment to see 
how effective the treatment has been and if a relapse has occurred.
CT scans are painless, but the patient must lie still during the scan. Some children require sedation to help 
them lie still. If your child’s belly is being scanned, they may be asked to drink a dye that allows organs to 
be seen more clearly. Some patients may be given a small amount of dye through an intravenous (IV) line, 
which puts the dye right into their veins. The dye can cause a warm, flushing feeling. Generally, there are no 
side effects from either type of dye; however, allergic reactions are possible. Because there is some radiation 
exposure with this test, your child’s healthcare team will try to minimize how often it is done. 

BONE SCAN
A bone scan is used to look for abnormalities in bones. It can be helpful in diagnosing primary bone tumors, 
cancers that have spread to bones, or infections in the bone. A small amount of radioactive dye (isotope) is 
given through an IV line and travels around the body. This isotope is picked up by tumor cells, which allows for 
the tumor’s location in the body to be seen. Pictures are taken about 2–3 hours after the injection. The test is 
painless, but some children require sedation to lie still for the scan. The radioactive isotope leaves the body in 
the urine over 2–3 days. There is very little radiation exposure from a bone scan.

PET SCAN
A PET (positron emission tomography) scan can tell the medical team a lot about how cells of the body are 
working. It shows the chemical and functional changes within the body. Because functional changes take place 
before physical changes, PET scans can help diagnose cancer early. A PET scan is very helpful in diagnosing 
specific cancers, especially lymphomas and some solid tumors. In addition, often it can determine if enlarged 
lymph nodes contain cancer cells and can provide information about the stage or extent of the cancer. A PET 
scan is also helpful when determining the effectiveness of treatment or if a relapse has occurred and may be 
able to detect relapse before an MRI or CT can.
For the PET scan, a glucose solution (a type of sugar solution) that contains a slightly radioactive substance is 
given through an IV line. The child must wait, usually 30–60 minutes, for the solution to travel throughout the 
body. Certain cells absorb the glucose solution more than others, and they light up in pictures taken during 
the PET scan. The body eventually gets rid of the glucose solution naturally, and no special precautions are 
needed. The PET scanner is a doughnut-shaped camera (very similar to a CT scanner) with a table that the 
patient lies on. The patient will move through the doughnut-shaped camera, while lying on the table, a few 
different times during the scan.   
A PET scan is painless but may take a while. The child must be able to lie still; some children may require 
sedation. Some food and medications may interfere with PET scan results, so your child will be given special 
diet instructions before the day of the scan.
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TUMOR BIOPSY
A tumor biopsy is the removal of a small amount of tissue to be looked at under a microscope. This test is needed to 
confirm the diagnosis and decide what the best treatment is. The biopsy most often is performed in the operating 
room by a surgeon who removes an enlarged lymph node or a small part of a tumor. In some medical centers the 
biopsy is done in the radiology department, where a needle is guided into the lymph node or tumor to obtain the 
biopsy sample (fine needle aspiration biopsy). In other cases, a surgical incision is made. Patients often are sedated 
for biopsies; your child’s comfort and anxiety level will always be considered in planning for this procedure.

BLOOD TESTS
Blood tests help diagnose medical problems and monitor for side effects of treatment. 
A specially trained nurse or technician uses a needle to collect blood from a vein. The blood samples are 
collected in tubes that are sent to a laboratory to be closely examined. In some cases, a finger prick may give 
enough blood for a test. These tests are usually done at the time of diagnosis to rule out other diseases and 
serve as a baseline for your child. 

Complete Blood Count
Blood is made up of plasma (the liquid part of the blood) and cells floating in the plasma. There are three types 
of blood cells: white blood cells, red blood cells, and platelets. The white blood cells fight infection as part of 
the body’s immune system. The red blood cells carry oxygen throughout the body. The platelets stop bleeding 
by rushing to the site of an injury to form a clot. 
A complete blood count, or CBC, is a blood test that measures the amount and health of these three types of 
cells. The CBC is useful in diagnosing blood disorders. It also is used to diagnose cancers of the blood system, 
such as leukemia. Your child’s CBC results may change with each test because of other things going on in the 
body, such as infections or nutritional problems, or in response to medications like chemotherapy.

Blood Chemistry
A blood chemistry test measures the balance of fluid, electrolytes, and blood sugar. These measurements can 
provide information about the health and function of the kidneys and liver and about the body’s metabolism; 
they can also help diagnose certain diseases, such as diabetes. They can indicate how a disease is responding 
to treatment and monitor for possible side effects.
Blood tests may be done to
•	 measure creatinine and blood urea nitrogen (BUN) to monitor changes in kidney function
•	 detect changes in liver function by measuring bilirubin
•	 measure erythrocyte sedimentation rate (ESR) and levels of C-reactive protein (CRP), which are 

sometimes elevated by certain cancers.

BONE MARROW ASPIRATION AND BIOPSY
A bone marrow biopsy is a test done to determine whether tumor cells are in the bone marrow. A needle is 
inserted into the marrow inside the bone. Some of the bone marrow (the biopsy) and the fluid in the bone 
marrow (the aspirate) are collected. It is usually necessary to obtain bone marrow samples from both hip 
bones. Patients undergoing bone marrow aspirations and biopsies may experience pain, so children often 
are sedated for this procedure. If your child is uncomfortable after the test, a mild pain medication such as 
acetaminophen (Tylenol®) may be given, but not aspirin or ibuprofen (Motrin® or Advil®).
A specially trained doctor (a pathologist or hematologist) examines the biopsy and aspirate under a 
microscope to see if there is Ewing sarcoma detected. If the bone marrow is positive for Ewing sarcoma, it may 
be checked periodically during treatment to determine response to the treatment.
Other tests—including immune-phenotyping, cytogenetics, and fluorescent in situ hybridization (FISH)—also 
may be done to detect Ewing sarcoma. A bone marrow aspirate and biopsy also is used to evaluate the white 
blood cells, red blood cells, and platelets to see that they are being produced normally.
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ECHOCARDIOGRAM AND ELECTROCARDIOGRAM
Echocardiogram, often referred to as a cardiac echo or simply an echo, is an ultrasound of the heart. An 
echocardiogram reveals the size and shape of your child’s heart and how well the heart is functioning. 
This serves as a baseline evaluation because some chemotherapy drugs can weaken the heart muscle. 
Echocardiograms will be repeated throughout your child’s treatment and beyond to monitor for any signs of 
heart dysfunction.
An electrocardiogram, or EKG, is a recording of the electrical activity of the heart. Electrodes, which are soft 
stickers connected to wires, are attached to the surface of the skin on your child’s chest. Impulses from the 
heart are sensed through the electrodes and recorded or displayed by a machine placed next to the patient. 
This is another way to measure how well the heart is working, and it will be repeated throughout your child’s 
treatment.

VENOUS ACCESS DEVICE
A venous access device (VAD), sometimes called a central venous catheter or central line, is a temporary or 
long-term intravenous (IV) tube that can be used for the duration of your child’s therapy (keep in mind that 
“therapy” can be used interchangeably with “treatment”). It is placed in a large vein in the chest or the arm. 
These long, flexible catheters empty into or near the heart, allowing treatments to be given within seconds. 
They can be used to administer medications, fluids, chemotherapy, blood products, and nutritional support as 
needed and to draw blood for testing. 
A surgery is performed to insert the VAD, and your child will be sedated or given general anesthesia for the 
procedure. The VAD will be placed either before chemotherapy begins or within the first month of treatment. 
Not all children will need a VAD. This will be determined by you and your child’s healthcare team. The VAD will 
be removed when it is no longer needed.
There are different types of VADs, such as an implanted port inserted under the skin near the collarbone; a 
tunneled central venous catheter (Broviac or Hickman) that has a tube; a lumen (either single or double), which 
comes out of your child’s chest; or a PICC (peripherally inserted central catheter) line, a central line inserted 
through a vein in the arm. Your child’s healthcare team will discuss each type with you and help you choose the 
best device for your child’s treatment.
Each type of catheter requires slightly different care. A port requires almost no care at home, but a special 
needle needs to be inserted through the skin into the port each time it is used. Tubing can then be attached 
to the needle if needed to give medication or IV fluids. An external central line requires routine changes to 
the dressing that covers the exit site of the line and keeps it in place to prevent infection and to care for the 
skin around the tube. The external lines also must be routinely flushed with a solution to keep them working 
properly. You will be taught how to care for the device at home.

HOW IS EWING SARCOMA TREATED?
Three types of therapy are commonly used to treat Ewing sarcoma: 
surgery, chemotherapy, and radiation.
The type of therapy chosen depends upon the age of your child, the 
location of the cancer, and the extent of the disease. In most cases, 
a combination of chemotherapy, surgery, and radiation is needed. 
Ewing sarcoma is radiosensitive, so radiation may be used 
if no surgical option is available. Radiation also may be 
needed if microscopic cells are left behind after surgery. 
Your child’s healthcare team will talk with you about the 
best treatment for your child. You, your child, and the 
healthcare team then will make decisions about your 
child’s treatment.

http://en.wikipedia.org/wiki/Electrode
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CHEMOTHERAPY
Chemotherapy includes several medicines that kill cancer cells, shrink tumors, and prevent cancer cells from 
spreading. Ewing sarcoma can spread early in your child’s illness, making chemotherapy an important part of 
your child’s treatment. Several chemotherapy medications can kill the cells that cause Ewing sarcoma, but no 
single chemotherapy medicine alone can control the cancer. As a result, chemotherapy medications are usually 
given in combination. Each cycle of treatment usually lasts several days. The treatment may be given in the 
hospital, which requires an overnight stay, or in an outpatient clinic, which requires daily visits to the clinic. 
Your child’s healthcare team will discuss with you the specific chemotherapy medications your child will 
receive and how and when they will be given. Most medications are given through the veins or a VAD. Your 
child’s healthcare team also will explain the possible side effects of the specific chemotherapy treatment that 
your child will receive.

SURGERY
It is sometimes possible to remove the entire tumor by surgery at the time of diagnosis. More commonly, 
Ewing sarcoma requires a combination of chemotherapy and surgery, and possibly radiation therapy. Typically 
treatment starts with chemotherapy. Chemotherapy may shrink the size of the tumor, which helps to decrease 
the risk of surgical injury to the healthy tissues surrounding the tumor. 
When the surgeon removes the tumor, the goal is to take out the entire tumor with a small amount of healthy 
surrounding tissue, called the margin. This reduces the chance that the tumor will regrow in this area. Once the 
tumor is removed, a pathologist will look at it under a microscope to ensure that no tumor cells are at the edge 
of the margin. If tumors cells are seen at the margin, cells may have been left behind in your child’s body, and 
radiation therapy will likely be needed. Your medical team will discuss these results and decisions with you. If 
your child’s cancer is metastatic or if tumors are in certain difficult-to-access locations, surgery may not be an 
option.

RADIATION
Radiation therapy is a very precise kind of X-ray treatment. Radiation may be used alone or in combination 
with surgery, depending on the location of the Ewing sarcoma. It is given in carefully measured amounts by 
radiation therapy experts. If radiation is necessary for your child, the radiation therapy doctor will discuss with 
you exactly how the radiation will be given and how long the treatments will last. Radiation therapy is usually 
given once daily, Monday through Friday, for several weeks in a row. If your child is young or unable to stay still, 
daily sedation may be required to assist your child through the radiation experience. During radiation some 
children become more tired than usual or have decreased appetites or nausea. Irritation to the skin within the 
radiation field may occur. Other possible side effects will be discussed in detail with you and your child prior to 
the start of therapy.

ARE THERE CONCERNS TO ADDRESS PRIOR TO INITIATING 
TREATMENT?
Yes. Short- and long-term side effects may occur as a result of treatment. Therefore, before starting any  
chemotherapy, surgery, or radiation, it is important to obtain baseline information about your child’s health 
and organ function.
Some potential long-term side effects include the following:
•	 Damage to the muscle of the heart—Doxorubicin is a chemotherapy agent that may cause damage to 

the heart muscle. It is important to obtain a baseline echocardiogram  to establish baseline function 
and to evaluate whether it is safe to proceed. Your child’s healthcare team should inform you about 
possible heart-protectant medications.
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•	 Disturbance in sexual development and adult infertility—Ifosfamide and cyclophosphamide, which 
comes from a class of chemotherapy drugs called alkylating agents, may cause disturbance in sexual 
development and infertility as an adult. Boys are affected more than girls. Methods to bank female 
eggs or male sperm should be explored when it is age appropriate. These methods should be reviewed 
with your child’s healthcare team. Your healthcare team also will review if it is safe to postpone the 
start of chemotherapy for these fertility procedures. Information concerning infertility and fertility 
preservation may be found on the LiveStrong website at  Fertile Hope website at https://www.
livestrong.org/what-we-do/program/fertility and in APHON’s Plan Now, Parent Later resources, 
available at https://aphon.org/education/patient-family-resources.

•	 Weakened bones and impaired growth—Radiation may have long-term side effects on bones exposed 
to radiation. Side effects include weakening and slowed or limited bone growth. This can result in 
differences in the lengths of the extremities, as well as altered function of the affected extremity. Your 
child’s healthcare team will discuss with you ways to improve bone health and how to compensate for 
limitations in bone growth.

•	 Hardware failure and infection—If your child underwent surgery to remove the tumor from a bone, 
internal hardware (also called a prosthetic) was likely placed inside your child’s body. Internal 
prosthetics generally need to be revised in the future through surgical procedures to account for the 
child’s growth. Internal prosthetics also come with a lifelong potential risk of infection and hardware 
failure, which require close follow-up care with your surgeon. For children undergoing amputation, 
external prosthetics often are used to aid in function and mobility. External prosthetics also require 
future changes to be made to accommodate the child’s growth and for other reasons.

HOW LONG WILL MY CHILD’S THERAPY LAST?
Treatment for Ewing sarcoma typically lasts about 8–10 months. 
After treatment is finished, frequent physical exams and imaging 
are required for several years to monitor for the return of the 
cancer and for any side effects of treatment. 
Yearly follow-ups will be needed throughout your child’s life to 
monitor for possible late side effects from treatment, such as heart 
and lung problems, slowed or decreased growth and development 
of the bones, changes in sexual development and ability to have 
children, changes in intellectual ability or learning problems, and 
development of secondary cancers.

WHAT NEW METHODS OF TREATMENT EXIST?
Most advances in the treatment of childhood cancer have been made through processes called clinical trials. 
During clinical trials, the best known, standard treatment for a particular cancer is compared with a new, 
experimental treatment. This experimental treatment is believed to be at least as good as, and possibly better 
than, the standard treatment. Clinical trials allow doctors to determine whether promising new treatments are 
safe and effective.
Participation in clinical trials is voluntary. Because clinical trials involve research into new treatment plans, all 
risks and side effects cannot be known ahead of time. However, children who participate in clinical trials can 
be among the first to benefit from new treatment approaches. Before making a decision about your child’s 
participation in a clinical trial, you should discuss the potential risks and benefits with your child’s healthcare 
team.

https://www.livestrong.org/what-we-do/program/fertility
https://www.livestrong.org/what-we-do/program/fertility
https://aphon.org/education/patient-family-resources
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COMPLEMENTARY AND ALTERNATIVE THERAPIES
Complementary therapy refers to medicines or modalities that are used along with the recommended treatment. 
Many complementary therapies are safe and may help relieve symptoms or side effects, ease pain, provide 
relaxation, and help your child enjoy life. Examples include herbal medications, massage, music, dance, 
acupuncture, meditation, and yoga. Consult your child’s healthcare team prior to starting any of these therapies. 
It is especially important to prevent possible harmful interactions between chemotherapy and herbs.
Alternative therapies are sometimes used in the place of standard medical care. These therapies have not been 
tested in clinical trials and have not been proven safe or effective. If you chose an alternative therapy method 
for your child before seeking standard medical care, the delay in treatment may give the tumor time to grow, 
lowering your child’s chances of being cured.

HOW CAN I WORK WITH MY CHILD’S HEALTHCARE TEAM?
The care of your child requires a team approach. You are a key 
player on your child’s healthcare team. You know your child 
better than anyone else, and your input is important. Other 
members of your child’s healthcare team include doctors, 
nurses, pharmacists, and social workers.
Always communicate openly with the members of your child’s 
healthcare team. If there is anything you are not sure about, 
ask the team. Write down your questions as you think of them, 
so you’ll remember to ask them during your next meeting with 
your healthcare team.

HERE ARE SOME QUESTIONS YOU MIGHT WANT TO ASK:
•	 What stage is the disease, and what does that mean?
•	 What treatment choices are available?
•	 What treatment do you recommend and why?
•	 What are the risks or side effects during the treatment?
•	 What are the risks and side effects after the treatment?
•	 What are my child’s chances for survival?
•	 What are the chances that the disease or condition will recur?

Use this space to write down additional questions.
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ARE MY FEELINGS NORMAL, AND WHAT CAN I DO ABOUT THEM?
Hearing that your child has cancer is shocking and overwhelming. 
Many parents say, “I didn’t remember anything after the words ‘Your 
child has cancer.’” Parents often feel numb and have a hard time 
believing the diagnosis. It is important to know that this 
is normal and expected. Most families have difficulty 
processing all of the information the healthcare team 
is providing in the beginning. However, over time, the 
information will be repeated and absorbed.
Many families feel somehow responsible for their 
child’s disease. Feelings of guilt are also common 
because they could not protect their child from 
illness or because of the amount of time it took to 
diagnose the child. This disease is not caused by anything that you did or did not do. The cause of childhood 
cancer is not known. It often takes time for the cancer diagnosis to be made because symptoms are often the 
same as those of many childhood illnesses.
Feelings of sadness, anger, and helplessness about your child’s diagnosis also are common. These feelings 
are normal. Each member of the family may express these emotions in different ways and at different times. 
Talking honestly with each other about these feelings, emotions, and reactions will help everyone in the 
family. Keep in mind that there is no right or wrong way to feel. Each member of the family needs the chance to 
express their feelings when they are ready and in their own way.
Talking to friends, family, and members of the healthcare team can be difficult at times—however, sharing 
your feelings can help you cope. Your child will benefit from family and friends showing their care through 
communication and support.

HOW CAN I HELP MY CHILD?
Children often think that something they did caused their cancer. You can help your child by reinforcing that 
this is not the case. Make sure your child understands that your feelings of anger and sadness are directed at 
the cancer, not at them. This will help you keep a close relationship with your child. Your child will need to 
share their feelings with someone that they trust, and they may choose someone other than a parent to avoid 
upsetting the parent, which is OK. Don’t be afraid to ask your child about their feelings—it may be what your 
child is waiting for. 
Keep in mind that your child is still a child first in spite of the disease. As your child goes through treatment, 
remember that they still have all the needs of a growing child. All children need love, attention, the opportunity 
to learn and try new skills, and limits. Do not avoid talking to your child about therapy. Use explanations that 
your child will understand. Children tolerate treatment better if they understand it and are allowed to help 
make decisions about their care, when appropriate. The things children can imagine on their own are often 
more frightening than what is actually happening.
As a parent you may find it difficult to watch your child go through treatment. Your child may sometimes seem 
sicker during treatment than before treatment. Your feelings about what your child is going through must be 
balanced with the knowledge that treatment provides the chance of curing the disease and making it possible 
for your child to live a full and meaningful life. It’s difficult to accept how cancer and treatment change your 
child, but most of these changes, like hair loss, are temporary. Despite outward changes, your child is still the 
same person on the inside. Most healthcare centers have a psychosocial team that can support you and your 
child through their illness.



10

IS MY CHILD’S DIET IMPORTANT DURING TREATMENT?
Yes, your child’s diet is important. Research has shown that well-
nourished children tolerate treatment better and experience fewer 
treatment delays. 
Nausea and vomiting can be distressing side effects of treatment, and 
your child’s healthcare team will prescribe medications to help prevent 
and treat these side effects. Your child may have difficulty eating normal 
meals during treatment. Foods that are appealing to your child will 
be tolerated better. Offer foods that are high in calories, protein, and 
carbohydrates. Small frequent meals are often better tolerated than 
three larger meals. When possible, choose more nutritious foods. Your 
child’s nurse or dietitian can help you put together a list of possible food choices. 
If your child is on steroid medications, such as prednisone or Decadron (dexamethasone), their appetite will 
likely be increased. These medicines may make your child feel constantly hungry and crave unusual foods. Your 
child may want one particular food constantly. Try to keep healthy snacks on hand. Steroids may cause your 
child to gain weight and develop a round face and puffy appearance, but these side effects are temporary.
It is important to offer your child fluids to drink frequently throughout the day to avoid dehydration. Signs of 
dehydration include decreased urine output, dizziness, and a dry mouth.
Multivitamins, herbs, and other supplements should be avoided unless approved by your child’s healthcare 
team because they can interact with your child’s treatment. Please ask your healthcare team if you are 
considering any of these types of supplements.
A dietitian may be a member of your child’s healthcare team. Dietitians are trained in the calorie and 
nutritional needs of children. The dietitian can provide you with education regarding your child’s dietary needs 
and ideas about how to meet these needs during treatment. 
Your child’s healthcare team will monitor your child’s nutritional status, height, and weight during and 
after treatment to try to prevent problems. When a concern about nutritional problems arises, your child’s 
healthcare team will discuss with you the ways to manage and improve your child’s nutrition.

CAN MY CHILD ATTEND SCHOOL DURING TREATMENT?
Your child’s ability to go to school during therapy will 
depend on the intensity of the treatment and your child’s 
response to the treatment. There may be extended 
periods when your child is unable to go to school 
because of hospitalizations or treatments. However, it is 
important that your child keep up with schoolwork, even 
during these times. 
Federal laws protect children with disabilities or illnesses 
to ensure that they receive the same education as their 
peers. Talk with your child’s healthcare team and school 
staff about these laws. Then work with them in arranging 
for a tutor or finding other ways to help your child stay on 
track with schoolwork.
Discuss with the healthcare team your child’s ability to attend school. Some children are able to attend school 
between hospitalizations or treatments. Many hospitals and clinics have resources such as educational liaisons 
to assist in coordinating school services and educating teachers and classmates to prepare them for your 
child’s return to school.
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a los métodos de tratamiento y prácticas preferidos de su organismo rector y al consejo de los proveedores de 
atención médica.
APHON proporciona este manual para uso educativo. Los usuarios pueden copiar y distribuir este material sólo 
en su forma no adaptada, para uso no comercial y con atribución otorgada a APHON.

A  H a n d b o o k  f o r  P a t i e n t s  a n d  F a m i l i e s

Tumores de la familia de l  
SA R CO MA D E EW I N G



1

¿QUÉ ES EL SARCOMA DE EWING?
El sarcoma de Ewing es un tipo de tumor canceroso que se origina en los huesos o en los tejidos blandos. 
Pertenece a un grupo de tumores denominado tumores de la familia del sarcoma de Ewing (EFT) que consiste en
• Sarcoma de Ewing del hueso
• Sarcoma de Ewing extraóseo (EES)
• Tumor de Askin
• Tumor neuroectodérmicos primitivo (PNET) del hueso
• PNET de partes blandas.

Bajo el microscopio, los tumores de esta familia parecen similares y están formados por pequeñas células redondas 
de color azul. Estos tumores generalmente se evalúan y tratan de la misma manera. Para simplificar, el término 
sarcoma de Ewing se utilizará a lo largo de este manual para referirse a cualquiera de estos tumores.
En 1921, el Dr. James Ewing describe por primera vez este sarcoma. Después del osteosarcoma, es el tipo
de cáncer de hueso más común en niños. Puede desarrollarse en los huesos pélvicos, la parte superior del
brazo, la columna vertebral, las costillas o el fémur (uno de los huesos largos de la pierna), de hecho, se puede
presentar en cualquier hueso del cuerpo.
Al sarcoma de Ewing ubicado en los tejidos blandos alrededor del hueso se le llama extraóseo o extraesquelético 
(EES). Y se localiza más comúnmente en el muslo, la pelvis, el área de la columna vertebral, la pared torácica o el pie.
El sarcoma de Ewing que se encuentra en la pared torácica puede denominarse tumor de Askin.
El PNET es el miembro menos común de la EFT. Es un tumor de células redondas, pero está formado por células 
nerviosas jóvenes y puede presentarse en el hueso o en los tejidos blandos.

¿CUÁLES SON ALGUNOS DE LOS SIGNOS Y SÍNTOMAS DEL 
SARCOMA DE EWING?
El síntoma más común es dolor en el sitio del tumor. El dolor puede 
despertar a tu hijo(a) del sueño. Puede aparecer una hinchazón o una 
masa blanda alrededor del hueso o tejido afectado. Si está en la pelvis, 
pueden aparecer signos de alteración intestinal o vesical. Si está en 
la columna, se puede experimenta dolor de espalda, debilidad en 
los brazos o piernas o entumecimiento. Si está en la pared torácica, 
los síntomas pueden incluir tos, dificultad para respirar o dolor en el 
pecho. A menudo hay una fractura patológica (sin un traumatismo)  al 
momento del diagnóstico debido a que el tumor ha debilitado el hueso. 
Los traumatismos no causan el cáncer. Los niños suelen tener bultos 
dolorosos como resultado del juego, por lo que el sarcoma de Ewing 
generalmente se diagnostica sólo después de que el bulto haya 
persistido durante varios meses. Otros síntomas menos comunes son la 
pérdida de peso y la fiebre.

¿QUÉ CAUSA EL SARCOMA DE EWING?
No se sabe qué causa el sarcoma de Ewing, pero se sabe que no es contagioso, o sea que no se puede contraer 
de otra persona. En muchos tipos de cánceres en adultos, los factores de riesgo relacionados con el estilo de vida 
juegan un papel importante, pero ningún comportamiento o hábito, incluidos los practicados durante el embarazo, 
se ha asociado con el desarrollo de este sarcoma. Los estudios en niños con sarcoma de Ewing no lo vinculan  con la 
radiación, productos químicos u otros factores ambientales; tampoco con el exceso o insuficiencia de un grupo de 
alimentos en particular en la dieta del niño. 
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¿QUIÉN PUEDE CONTRAER SARCOMA DE EWING?
Unos 200 a 250 niños en los EE.UU. son diagnosticados con sarcoma de Ewing cada año. Se presenta sobre todo 
en adolescentes de 10 a 20 años de edad, grupo que representa poco más de 1% de todos los cánceres infantiles. 
Cerca del 30% de todos los sarcomas de Ewing se dan en adultos mayores de 20 años. La mayoría de los pacientes 
son blancos, afecta más a hombres que a mujeres, y es muy raro entre los descendientes de asiáticos o africanos.

¿EL SARCOMA DE EWING ES HEREDITARIO?
No hay evidencias de que el sarcoma de Ewing sea genético o que se herede de un miembro de la familia. Es 
raro que más de una persona en la familia tenga este tipo de tumor.

¿QUÉ ES UNA METÁSTASIS?
Metastasis se refiere a la diseminación de un tumor desde su ubicación original, o sitio primario, a otras partes 
del cuerpo. Se presentan en alrededor del 30% de los pacientes con sarcoma de Ewing en el momento de su 
diagnóstico. En general, el 50% de las metástasis se localizan en los pulmones y el otro 50%, en otros sitios, a 
menudo otros huesos. La metástasis en la médula ósea (dentro de los huesos donde se producen las células 
sanguíneas) es menos común. Algunos signos y síntomas incluyen fiebre, dolor, pérdida de peso y fatiga.

¿QUÉ ES LA ESTADIFICACIÓN?
Estadificación es el proceso de indica la ubicación y cantidad de cáncer en el momento del diagnóstico. La 
estadificación del sarcoma de Ewing se basa en la ubicación del tumor y si es que se ha propagado. Un tumor 
se clasifica como localizado o metastásico. El localizado es el que no se ha diseminado a otra parte del cuerpo; 
el metastásico es el que se ha diseminado. El tratamiento de tu hijo(a) dependerá de la etapa de la enfermedad 
en el momento del diagnóstico.

¿QUÉ PRUEBAS Y PROCEDIMIENTOS 
NECESITARÁ MI HIJO(A)? 

Para diagnosticar el sarcoma de Ewing y determinar el 
alcance de la enfermedad, se necesitan varias pruebas 
y procedimientos. Una persona del equipo de atención 
médica realizará un historial completo de la enfermedad 
para determinar la ubicación, la duración y la intensidad 
de cualquier dolor. Se hará un examen físico para ver si 
hay cojera, movimiento limitado en las articulaciones o 
cualquier masa o bulto en los tejidos blandos. Además, 
se realizarán análisis de sangre y estudios de imágenes 
radiográficas, como se describe a continuación.

RAYOS X
Es un procedimiento simple que utiliza bajos niveles de radiación para crear imágenes de los tejidos, órganos y 
huesos dentro del cuerpo. Se toman rayos X estándar, llamados también placas simples, de las áreas que pudieran 
estar afectadas por la condición de tu hijo(a), quien debe permanecer quieto por un momento para que se tomen 
los rayos X, pero éstos no causan dolor. Para que la exposición a la radiación sea menor, un vestido o chaleco 
especial protegerá las partes del cuerpo que no están siendo analizadas, y es posible que te  pidan que salgas de la 
habitación o que uses una protección similar.
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RESONANCIA MAGNÉTICA (MRI)
La MRI usa ondas de radio y campos magnéticos en lugar de rayos X para crear imágenes detalladas de partes 
del cuerpo. Una computadora traduce el patrón de ondas de radio en imágenes tan claras que a veces son más 
útiles que las de los rayos X o de las de CT, especialmente para las áreas del cerebro y la médula espinal, los 
vasos sanguíneos, los huesos y algunos órganos del cuerpo. Ciertos tumores se revisan regularmente durante y 
después del tratamiento para determinar cuán efectivo es el tratamiento y si se ha producido una recaída.

TOMOGRAFÍA COMPUTARIZADA (CT)
La CT son rayos X asistidos por computadora que crea imágenes detalladas de órganos y tumores internos. 
Solía llamarse CAT (tomografía axial computarizada). La máquina CT es una cámara de rayos X en forma de 
dona que se mueve alrededor de una mesa en la que se encuentra el paciente. La cámara se mueve cada 
segundo una distancia muy pequeña alrededor del paciente mientras toma las imágenes. Una computadora las 
reune para ayudar a los médicos a ver una imagen 3-D transversal desde todos los ángulos. La CT es muy útil 
para diagnosticar y seguir la etapa y ubicación del cáncer, al igual que para diagnosticar tumores, infecciones, 
coágulos de sangre y áreas de sangrado anormal. Algunos tumores se revisan regularmente durante y después 
del tratamiento para ver cuán efectivo ha sido el tratamiento y si se ha producido una recaída.
La tomografía computarizada es indolora, pero el paciente debe permanecer quieto durante la exploración. 
Algunos niños requieren sedación para permanecer quietos. Si se escanea el vientre de tu hijo(a), deberá  
beber un tinte que permite ver los órganos con mayor claridad. Algunos pacientes reciben el tinte a través 
de una línea intravenosa (IV) que va directamente a las venas. El tinte puede causar una sensación de calor y 
enrojecimiento pero, en general, no hay efectos secundarios con ninguno de los dos tipos de tinte; aunque, las 
reacciones alérgicas son posibles.  Se minimizará la frecuencia de la prueba por la exposición a la radiación. 

GAMMAGRAFÍA ÓSEA
Se usa para buscar anomalías en los huesos. Diagnostica tumores óseos primarios, cánceres que se han 
propagado a los huesos o infecciones óseas. Se da una pequeña cantidad de tinte radiactivo (isótopo), vía 
intravenosa, que viaja por todo el cuerpo. El isótopo es recogido por las células tumorales, señalando la 
ubicación del tumor. Las imágenes se toman alrededor de 2 a 3 horas después de la inyección. La prueba es 
indolora, pero algunos niños son sedados durante la exploración para que no se muevan. El isótopo radiactivo 
sale por la orina durante 2 a 3 días. Hay muy poca exposición a la radiación en una gammagrafía ósea.

PRUEBA PET (TOMOGRAFÍA POR EMISIÓN DE POSITRONES)
Una PET le dice mucho al equipo médico sobre cómo funcionan las células del cuerpo, mostrando los cambios 
químicos y funcionales dentro del él. Ya que los cambios funcionales se dan antes que los físicos, las pruebas 
PET ayudan a diagnosticar el cáncer de manera temprana. La PET ayuda a diagnosticar cánceres específicos, 
especialmente linfomas y algunos tumores sólidos. Además, puede determinar si los ganglios linfáticos 
agrandados contienen células cancerosas y proporcionar información sobre el estadio o la extensión del 
cáncer. También ayuda a determinar la eficacia del tratamiento o si se ha producido una recaída, detectándola 
antes de que se pueda realizar una MRI o una CT.
Para la PET, se administra por vía intravenosa una solución de glucosa (un tipo de solución de azúcar) con una 
sustancia ligeramente radiactiva. Se debe esperar, generalmente de 30 a 60 minutos, para que la solución se 
desplace por todo el cuerpo. Algunas células absorben la solución de glucosa más que otras y se iluminan en 
las imágenes tomadas durante la prueba PET. Con el tiempo, el cuerpo se deshace de la solución de glucosa 
de forma natural y no se necesitan precauciones especiales. El aparato para la prueba PET es una cámara en 
forma de dona (parecido a un escáner CT) con una mesa sobre la cual está acostado el paciente, que se moverá 
a través de la cámara varias veces durante la exploración.
La PET es indolora, pero puede tardar un poco y algunos niños requieren ser sedados para permanecer quietos. 
Hay alimentos y medicamentos que pueden interferir con los resultados de la PET, por lo que tu hijo(a) recibirá 
instrucciones dietéticas antes del día de la exploración.
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BIOPSIA TUMORAL
Es la extirpación de una pequeña cantidad de tejido para observarla con un microscopio. Esta prueba es necesaria 
para confirmar el diagnóstico y decidir cuál es el mejor tratamiento.  Usualmente, un cirujano extirpa un ganglio linfático 
agrandado o una pequeña parte de un tumor en una sala de operaciones. En algunos centros médicos, se realiza en 
el departamento de radiología, guiando una aguja hacia el ganglio linfático o tumor para obtener la muestra (biopsia 
por aspiración con aguja fina). En otros casos, se hace una incisión quirúrgica. Usualmente los pacientes son sedados; el 
nivel de comodidad y ansiedad de tu hijo(a) siempre se tendrá en cuenta al planificar el procedimiento.

ANÁLISIS DE SANGRE
Ayudan a diagnosticar problemas médicos y a controlar los efectos secundarios del tratamiento. 
Una persona especialmente capacitada utilizará una aguja para extraer sangre de una vena. Las muestras de 
sangre se recolectan en tubos que se envían a un laboratorio para ser examinadas de cerca. En algunos casos, 
un pinchazo en el dedo puede dar suficiente sangre para una prueba. Estas pruebas generalmente se realizan 
en el momento del diagnóstico para descartar otras enfermedades y servir como referencia. 

Hemograma o CBC
La sangre se compone de plasma (la parte líquida de la sangre) y células que flotan en el plasma. Hay tres tipos 
de glóbulos: blancos, rojos y plaquetas. Los glóbulos blancos combaten las infecciones como parte del sistema 
inmunológico del cuerpo. Los glóbulos rojos transportan oxígeno por todo el cuerpo. Las plaquetas detienen el 
sangrado en la lesión para formar un coágulo. 
Un hemograma, o CBC, es un análisis de sangre que mide la cantidad y la salud de estos tres tipos de células. Es 
útil en el diagnóstico de trastornos de la sangre. También puede diagnosticar cánceres del sistema sanguíneo, 
como la leucemia. Los resultados del CBC pueden cambiar con cada prueba debido a otras cosas que suceden 
en el cuerpo, como infecciones o problemas nutricionales, o en respuesta a medicamentos como la quimioterapia.

Química sanguínea
Mide el equilibrio de líquidos, electrolitos y azúcar en la sangre. Estas mediciones proporcionan información 
sobre la salud y el funcionamiento de los riñones, el hígado y el metabolismo del cuerpo; también ayudan a 
diagnosticar ciertas enfermedades, como la diabetes. Pueden indicar cómo está respondiendo una enfermedad 
al tratamiento y controlar los posibles efectos secundarios.
Se pueden hacer análisis de sangre para
•	 medir la creatinina y el nitrógeno ureico en sangre (BUN) para controlar los cambios en la función renal
•	 detectar cambios en la función hepática midiendo la bilirrubina
•	 medir la tasa de sedimentación de eritrocitos (ESR) y los niveles de Proteína C reactiva (CRP), que a 

veces se eleva por ciertos tipos de cánceres.

ASPIRACIÓN DE MÉDULA ÓSEA Y BIOPSIA
La biopsia de médula ósea es una prueba que se hace para saber si hay células tumorales en la médula ósea. Se 
inserta una aguja en la médula dentro del hueso, se recolecta parte de la médula ósea (biopsia) y del líquido de 
la médula ósea (aspirado). Por lo general, es necesario obtener muestras de médula ósea de ambos huesos de 
la cadera. Los pacientes que se someten a aspiraciones y biopsias de médula ósea pueden experimentar dolor, 
por lo que a menudo se seda a los niños. Si tu hijo(a) se siente incómodo(a) después de la prueba, se le puede 
dar  un analgésico suave como acetaminofeno (Tylenol®), pero no aspirina o ibuprofeno (Motrin® o Advil®).
Un médico especialmente capacitado (patólogo o hematólogo) examina la biopsia y el aspirado bajo un 
microscopio para ver si se detecta un sarcoma de Ewing. Si la médula ósea da positivo para el sarcoma de 
Ewing, se puede controlar periódicamente durante el tratamiento para determinar la respuesta al tratamiento.
También se pueden hacer otras pruebas, como inmunofenotipado, citogenética e hibridación fluorescente in 
situ (FISH), para detectar el sarcoma de Ewing. Igualmente se usa un aspirado y una biopsia de médula ósea 
para evaluar los glóbulos blancos, los glóbulos rojos y las plaquetas para ver si su producción es normal.
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ECOCARDIOGRAMA Y ELECTROCARDIOGRAMA
El ecocardiograma,  a menudo llamado ecocardio o simplemente eco, es una ecografía del corazón. Revela el 
tamaño y la forma del corazón de tu hijo(a) y qué tan bien está funcionando. Esto sirve como evaluación inicial 
ya que algunos medicamentos de quimioterapia pueden debilitar el músculo cardíaco. Los ecocardiogramas 
se repetirán durante todo el tratamiento y durante más tiempo para controlar cualquier signo de disfunción 
cardíaca.
Un electrocardiograma, o EKG, registra la actividad eléctrica del corazón. Los electrodos, que son unas 
pegatinas blandas conectadas a cables, se adhieren a la superficie de la piel del pecho de tu hijo(a). Los 
electrodos detectan los impulsos del corazón y se registran o muestran en una máquina colocada junto 
al paciente. Esta es otra forma de medir qué tan bien está funcionando el corazón y se repetirá durante el 
tratamiento de tu hijo(a).

DISPOSITIVO DE ACCESO VENOSO
El dispositivo de acceso venoso (VAD), a veces llamado catéter venoso central o línea central, es un tubo 
intravenoso (IV) temporal o de largo plazo que se puede usar durante la terapia de tu hijo(a) y que se coloca 
en una vena grande del pecho o del brazo. (Ten en cuenta que “terapia” se puede usar indistintamente 
como “tratamiento”). Estos catéteres largos y flexibles desembocan dentro o cerca del corazón, lo que 
permite administrar tratamientos en segundos. Se pueden usar para administrar medicamentos, líquidos, 
quimioterapia, hemoderivados y apoyo nutricional según sea necesario y para extraer sangre para análisis. 
El VAD se inserta mediate una cirugía durante la cual el paciente será sedado o estará bajo anestesia general. El 
VAD se colocará antes de que comience la quimioterapia o dentro del primer mes de tratamiento. No todos los 
niños necesitarán un VAD. Esto lo determinarán entre tú y el equipo de atención médica de tu hijo(a). El VAD se 
retirará cuando ya no sea necesario.
Existen diferentes tipos de VAD: un puerto implantado que se inserta bajo la piel cerca de la clavícula; un 
catéter venoso central tunelizado (Broviac o Hickman) con un tubo; un lumen (simple o doble) que sale del 
pecho; o una vía PICC (catéter central de inserción periférica), que se inserta a través de una vena en el brazo. 
El equipo de atención médica analizará cada uno de éstos contigo y te ayudará a elegir el mejor dispositivo 
para el tratamiento de tu hijo(a).
Cada tipo de catéter requiere un cuidado diferente. Un puerto casi no requiere cuidado en el hogar, pero se 
debe insertar una aguja especial  en el puerto, a través de la piel, cada vez que se usa. Se puede conectar un 
tubo a la aguja para administrar medicamentos o líquidos vía intravenosa. La vía central externa requiere 
cambios rutinarios del vendaje que cubre el sitio de salida de la vía y que lo mantiene en su lugar para prevenir 
infecciones y cuidar la piel alrededor de la sonda. Las líneas externas se deben enjuagar de forma rutinaria con 
una solución para que funcionen correctamente. Se te enseñará cómo cuidar el dispositivo en casa.

¿CÓMO SE TRATA EL SARCOMA DE EWING?
Generalmente se usan tres tipos de terapia para tratar el sarcoma de 
Ewing: cirugía, quimioterapia y radiación.
El tipo de terapia elegida depende de la edad de tu hijo(a), la ubicación 
del cáncer y la extensión de la enfermedad. En la mayoría de los casos, 
se necesita una combinación de quimioterapia, cirugía y radiación. El 
sarcoma de Ewing es radiosensible, por lo que se puede usar 
radiación si no hay una opción quirúrgica. También se puede 
necesitar radiación si quedan células microscópicas después 
de la cirugía. El equipo de atención médica hablará contigo 
sobre el mejor tratamiento para tu hijo(a). Tú, tu hijo(a) y el 
equipo de atención médica tomarán decisiones sobre el 
tratamiento.
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QUIMIOTERAPIA
La quimioterapia incluye varios medicamentos que eliminan las células cancerosas, reducen los tumores y 
evitan que las células cancerosas se propaguen. El sarcoma de Ewing se puede propagar en las primeras etapas 
de la enfermedad, por lo que la quimioterapia es parte importante del tratamiento. Varios medicamentos de 
quimioterapia pueden destruir las células que causan el sarcoma de Ewing, pero ninguno puede, por sí solo, 
controlar el cáncer. Como resultado, los medicamentos de quimioterapia se administran combinados. Cada 
ciclo de tratamiento suele durar varios días y puede administrarse en el hospital, lo que significa pasar la noche 
ahí, o en una clínica ambulatoria, lo que significa realizar visitas diarias a la clínica.
El equipo de atención médica analizará contigo los medicamentos de quimioterapia específicos que recibirá 
tu hijo(a) y cómo y cuándo se administrarán. La mayoría de los medicamentos se administran a través de las 
venas o de un VAD. El equipo de atención médica también te explicará los posibles efectos secundarios del 
tratamiento de quimioterapia que recibirá tu hijo(a)

CIRUGÍA
A veces se puede extirpar todo el tumor con cirugía en el momento del diagnóstico. Usualmente, el sarcoma 
de Ewing requiere una combinación de quimioterapia y cirugía, y posiblemente radioterapia. Generalmente, el 
tratamiento comienza con quimioterapia, que puede reducir el tamaño del tumor, lo que ayuda a disminuir el 
riesgo de lesión quirúrgica en los tejidos sanos que rodean el tumor. 
Cuando el cirujano extirpa el tumor, el objetivo es extirparlo todo, junto con una pequeña cantidad de tejido 
circundante sano, llamado margen. Esto reduce la posibilidad de que el tumor vuelva a crecer en esta área. Una 
vez que se extirpa el tumor, un patólogo lo observa bajo un microscopio para asegurarse de que no haya células 
tumorales en el borde del margen. Si se ven células tumorales en el margen, es posible que hayan quedado 
células en el cuerpo y es probable que tu hijo(a) necesite radioterapia. El equipo médico discutirá los resultados 
y tomará las decisiones contigo. Si el cáncer es metastásico o si los tumores se encuentran en ciertos lugares de 
difícil acceso, es posible que la cirugía no sea una opción.

RADIACIÓN
La radioterapia es un tipo muy preciso de tratamiento con rayos X. Se puede usar sola o en combinación 
con cirugía, según la ubicación del sarcoma de Ewing. Se administra en cantidades  medidas por expertos 
en radioterapia. Si la radiación es necesaria, el radioterapeuta discutirá contigo cómo exactamente  se 
administrará la radiación y cuánto durarán los tratamientos. La radioterapia generalmente se administra una 
vez al día, de lunes a viernes, durante varias semanas seguidas. Cuando los niños son pequeños o no pueden 
quedarse quietos, es posible que se requiera sedarlos diariamente para ayudarlos con el procedimiento. 
Durante la radiación, algunos niños se cansan más de lo normal o su apetito disminuye o sienten náuseas. 
Puede producirse irritación de la piel dentro del área de la radiación. Otros posibles efectos secundarios se 
discutirán en detalle contigo y tu hijo(a) antes de comenzar  la terapia.

¿HAY PREOCUPACIONES QUE ABORDAR ANTES DE INICIAR EL 
TRATAMIENTO?
Sí. Puede haber efectos secundarios a corto y largo plazo como resultado del tratamiento. Antes de comenzar 
cualquier quimioterapia, cirugía o radiación, es importante obtener información básica sobre la salud y el 
funcionamiento de los órganos de tu hijo(a).
Algunos posibles efectos secundarios a largo plazo incluyen los siguientes:
•	 Daño al músculo del corazón: la doxorrubicina es un agente de quimioterapia que puede causar daños 

al músculo del corazón. Es importante obtener un ecocardiograma de referencia para establecer la 
función de referencia y evaluar si es seguro continuar. El equipo de atención médica debe informarte 
sobre medicamentos protectores del corazón.
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• Trastornos en el desarrollo sexual e infertilidad adulta: la ifosfamida y la ciclofosfamida, provienentes
de una clase de medicamentos de quimioterapia llamados agentes alquilantes, pueden causar
trastornos en el desarrollo sexual e infertilidad en la edad adulta. Los niños se ven más afectados
que las niñas. Hay métodos para depositar óvulos o esperma cuando sea apropiado para la edad.
Estos métodos deben revisarse con el equipo de atención médica, que revisará si es seguro posponer
la quimioterapia por estos procedimientos de fertilidad. Puede encontrar información sobre la
infertilidad y la preservación de la fertilidad en el sitio web de LiveStrong en el sitio web de Fertile
Hope en https://www.livestrong.org/what-we-do/program/fertility y en los recursos Plan Now,
Parent Later de APHON, disponibles en https://aphon.org/education/patient-family-resources.

• Huesos debilitados y problemas de crecimiento: la radiación puede tener efectos secundarios a
largo plazo en los huesos expuestos a la radiación. Los efectos secundarios incluyen debilitamiento
y crecimiento óseo lento o limitado. Esto puede dar lugar a diferencias en la longitud de las
extremidades, así como a una función alterada de la extremidad afectada. El equipo de atención
médica discutirá contigo formas de mejorar la salud ósea y cómo compensar las limitaciones en el
crecimiento óseo.

• Falla de la protesis e infección: si tu hijo(a) se sometió a una cirugía para extirpar un tumor óseo,
es probable que le coloquen un dispositivo interno (prótesis) dentro de su cuerpo. Por lo general,
las prótesis internas deben revisarse mediante procedimientos quirúrgicos para tener en cuenta el
crecimiento de los niños. Las prótesis internas también tienen riesgo de infección y falla del dispositivo
de por vida, lo que requiere un estrecho seguimiento por el cirujano. Los niños que se someten a una
amputación a menudo utilizan prótesis externas para ayudarlos en la función y la movilidad y éstas
también requieren cambios para adaptarlas al crecimiento y por otras razones.

¿CUÁNTO DURARÁ LA TERAPIA DE MI HIJO(A)?
El tratamiento para el sarcoma de Ewing suele durar entre 8 y 10 
meses. Una vez finalizado, se requieren exámenes físicos e imágenes 
frecuentes durante varios años para checar si regresa el cáncer y hay 
algún efecto secundario por el tratamiento.
Se harán controles anuales a lo largo de la vida de tu hijo(a) para 
controlar los posibles efectos secundarios tardíos del tratamiento, 
como problemas cardíacos y pulmonares, crecimiento y desarrollo 
óseo lento o disminuido, cambios en el desarrollo sexual y en 
la capacidad de tener hijos, cambios en la capacidad intelectual o 
problemas de aprendizaje, así como desarrollo de cánceres secundarios.

¿QUÉ NUEVOS MÉTODOS DE TRATAMIENTO EXISTEN?
La mayoría de los avances en el tratamiento del cáncer infantil se han realizado a través de procesos 
denominados ensayos clínicos. Durante los ensayos clínicos, el tratamiento estándar más conocido para 
un cáncer en particular se compara con un nuevo tratamiento experimental. Se cree que este tratamiento 
experimental es al menos tan bueno y posiblemente mejor que el tratamiento estándar. Los ensayos clínicos 
permiten a los médicos determinar si los nuevos y prometedores tratamientos son seguros y efectivos.
La participación en los ensayos clínicos es voluntaria. Ya que los ensayos clínicos involucran la investigación 
de nuevos planes de tratamiento, no es posible conocer todos los riesgos y efectos secundarios de antemano. 
Sin embargo, los niños que participan en ensayos clínicos pueden estar entre los primeros en beneficiarse 
de nuevos métodos de tratamiento. Antes dedecidir si tu hijo(a) participará o no en un ensayo clínico, debes 
analizar los posibles riesgos y beneficios con el equipo de atención médica.

https://www.livestrong.org/what-we-do/program/fertility
https://aphon.org/education/patient-family-resources
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TERAPIAS COMPLEMENTARIAS Y ALTERNATIVAS
Terapias complementarias son aquellos medicamentos o modalidades usados con el tratamiento recomendado. 
Muchas de estas terapias son seguras y ayudan a aliviar los síntomas o los efectos secundarios, alivian el dolor, 
ayudan a relajar y a que tu hijo(a) disfrute de la vida. Éstas incluyen medicamentos a base de hierbas, masajes, 
música, danza, acupuntura, meditación y yoga. Consulta al equipo de atención médica antes de usar cualquiera 
de estas terapias. Es importante evitar posibles interferencias entre la quimioterapia y las hierbas.
A veces se usan terapias alternativas en lugar de la atención médica estándar. Estas terapias no se han probado 
en ensayos clínicos y no se ha demostrado que sean seguras o efectivas. Si eliges una terapia alternativa antes 
de buscar atención médica estándar, la demora en el tratamiento puede dar tiempo al tumor para crecer, lo que 
reduce las posibilidades de curación de tu hijo(a).

¿CÓMO PUEDO TRABAJAR CON EL EQUIPO DE ATENCIÓN MÉDICA 
DE MI HIJO(A)?
El cuidado de tu hijo(a) requiere de un enfoque de equipo y 
tú tiens un papel clave. Conoces a tu hijo(a) mejor que nadie 
y tú opinión es importante. Otros miembros del equipo de 
atención médica son médicos, enfermeras, farmacéuticos y 
trabajadores sociales.
Comuníacate siempre abiertamente con los miembros del 
equipo de atención médica de tu hijo(a). Si hay algo que no 
te queda claro, pregunta al equipo. Escribe tus preguntas 
a medida que piensas en ellas, para hacerlas durante la 
siguiente reunión con el equipo de atención médica.

HE AQUÍ ALGUNAS PREGUNTAS QUE TAL VEZ QUIERAS HACER:
•	 ¿En qué etapa se encuentra la enfermedad y qué significa eso?
•	 ¿Qué opciones de tratamiento están disponibles?
•	 ¿Qué tratamiento recomiendan y por qué?
•	 ¿Cuáles son los riesgos o efectos secundarios durante el tratamiento?
•	 ¿Cuáles son los riesgos y efectos secundarios después del tratamiento?
•	 ¿Cuáles son las posibilidades de supervivencia de mi hijo(a)?
•	 ¿Cuáles son las posibilidades de que la enfermedad o condición se repita?

Usa este espacio para escribir preguntas adicionales.
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¿ES NORMAL LO QUE SIENTO Y QUÉ PUEDO HACER AL RESPECTO?
Saber que tu hijo(a) tiene cáncer es algo impactante y abrumador. 
Muchos padres dicen: “No recordé nada después de las palabras 
‘Su hijo tiene cáncer’”; se sienten aturdidos y les cuesta creer 
el diagnóstico. Es importante saber que esto es normal y 
esperado. La mayoría de las familias tienen dificultades 
para procesar toda la información que el equipo 
de atención médica proporciona al principio. Sin 
embargo, con el tiempo, la información se repetirá y 
se pocesará mejor.
Muchas familias se sienten responsables de la 
enfermedad de su hijo(a). Los sentimientos de 
culpa también son comunes porque no pudieron 
proteger a su hijo(a) de la enfermedad o por el tiempo que tradaron en diagnosticarlo. Esta enfermedad no es 
causada por nada que tú hayas hecho o dejado de hacer. Se desconoce la causa del cáncer infantil. A menudo 
lleva tiempo hacer el diagnóstico de cáncer porque los síntomas suelen ser los mismos que los de muchas 
enfermedades infantiles.
Los sentimientos de tristeza, enojo e impotencia por el diagnóstico de tu hijo(a) también son comunes y 
normales. Cada miembro de la familia puede expresar estas emociones de diferentes maneras y en diferentes 
momentos. Hablar honestamente sobre estos sentimientos, emociones y reacciones ayudará a todos en la 
familia. Ten en cuenta que no hay una manera correcta o incorrecta de sentirse. Cada miembro de la familia 
necesita la oportunidad de expresar sus sentimientos cuando esté listo y a su manera.
A veces, hablar con amigos, familiares y miembros del equipo de atención médica puede ser difícil; sin 
embargo, compartir tus sentimientos puede ayudarlo a sobrellevar la situación. Tu hijo(a) se beneficiará de que 
la familia y los amigos muestren su preocupación a través de la comunicación y el apoyo.

¿CÓMO PUEDO AYUDAR A MI HIJO?
A menudo los niños piensan que algo que hicieron fue lo que causó su cáncer. Puedes ayudar a tu hijo(a) 
reforzándole que esto no es así. Asegúrate de que tu hijo(a) comprenda que tus sentimientos de ira y tristeza 
están dirigidos al cáncer, no a él/ella. Esto les ayudará a mantener una relación cercana. Tu hijo(a) necesitará 
compartir sus sentimientos con alguien en quien confíe, y puede elegir a alguien que no sea uno de los padres 
por no quere preocuparlos, eso está bien. No temas preguntarle a tu hijo(a) sobre sus sentimientos; es posible 
que eso sea los está esperando. 
Ten en cuenta que tu hijo(a) sigue siendo una criatura a pesar de la enfermedad. Mientras tu hijo(a) pasa por 
el tratamiento, recuerda que sus necesidades son las de todos los niños en crecimiento. Los niños necesitan 
amor, atención, la oportunidad de aprender y probar nuevas habilidades y límites. No evites hablar con tu 
hijo(a) sobre la terapia; usa palabras que entienda. Los niños toleran mejor el tratamiento si lo entienden y si 
se les permite ayudar a tomar decisiones sobre su cuidado, cuando esto sea posible. Las cosas que los niños 
pueden imaginar por sí mismos a menudo son más aterradoras que lo que realmente está sucediendo.
Como padres, puede que les resulte difícil ver a su hijo(a) pasar por el tratamiento. A veces, su hijo(a) puede 
parecer más enfermo durante el tratamiento que antes de empezarlo. Sus sentimientos acerca de lo que está 
pasando su hijo(a) deben equilibrarse al saber que el tratamiento ofrece la posibilidad de curar la enfermedad 
y hacer posible que viva una vida plena y significativa. Es difícil aceptar los cambios que trae el cáncer y el 
tratamiento, pero la mayoría de estos cambios, como la caída del cabello, son temporales. A pesar de los 
cambios externos, su hijo(a) sigue siendo la misma persona por dentro. La mayoría de los centros de salud 
cuentan con un equipo psicosocial que puede apoyarlos, a ustedes y a su hijo(a), durante la enfermedad.
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¿ES IMPORTANTE LA DIETA DE MI HIJO(A) DURANTE EL 
TRATAMIENTO?
Sí, la dieta de tu hijo(a) es importante. Las investigaciones han 
demostrado que los niños bien alimentados toleran mejor el tratamiento 
y experimentan menos retrasos en el tratamientos. 
Las náuseas y los vómitos son efectos secundarios del tratamiento, y el 
equipo de atención médica le recetará a tu hijo(a) medicamentos para 
ayudar a prevenir y tratar estos efectos secundarios. Tu hijo(a) puede 
tener dificultad para comer comidas normales durante el tratamiento. 
Los alimentos que le son más atractivos serán mejor tolerados. Ofrécele 
alimentos ricos en calorías, proteínas y carbohidratos. Las comidas 
pequeñas y frecuentes a menudo se toleran mejor que tres comidas más 
grandes. Cuando sea posible, elige alimentos más nutritivos. El enfermero o dietista puede ayudarte a armar 
una lista de posibles alimentos. 
Si tu hijo(a) toma esteroides, como Prednisona o Decadron (dexametasona), su apetito puede aumentar, ya 
que tendrá hambre constantemente y antojos de alimentos inusuales. Puede querer un alimento en particular 
constantemente. Trata de tener refrigerios saludables a la mano. Los esteroides hacen que aumente de peso y 
tenga una cara redonda y una apariencia hinchada, pero estos efectos secundarios son temporales.
Es importante que tu hijo(a) beba abundantes líquidos durante el día para evitar la deshidratación. Los signos 
de deshidratación incluyen disminución de la producción de orina, mareos y sequedad en la boca.
Se deben evitar las multivitaminas, las hierbas y otros suplementos, a menos que lo apruebe el equipo de 
atención médica, ya que pueden interferir con el tratamiento de tu hijo(a). Pregunta si se tiene contemplado 
usar alguno de estos suplementos.
El equipo de atención médica de tu hijo(a) puede incur un dietista. Los dietistas están capacitados en las 
necesidades calóricas y nutricionales de los niños. Puede darte información sobre las necesidades dietéticas 
de tu hijo(a) e ideas sobre cómo satisfacer estas necesidades durante el tratamiento. 
El equipo de atención médica controlará el estado nutricional, la altura y el peso de tu hijo(a) durante y 
después del tratamiento para prevenir problemas. Cuando surja una duda sobre algún problema nutricional, el 
equipo de atención médica hablará contigo sobre cómo controlar y mejorar la nutrición de tu hijo(a).

¿PUEDE MI HIJO(A) IR A LA ESCUELA DURANTE EL TRATAMIENTO?
La capacidad de tu hijo(a) para ir a la escuela durante la 
terapia dependerá de la intensidad del tratamiento y de su 
respuesta a éste. Puede haber períodos prolongados en los 
que no pueda ir a la escuela debido a hospitalizaciones o 
tratamientos. Sin embargo, es importante que tu hijo(a) se 
mantenga al día con el trabajo escolar, incluso durante esos 
períodos. 
Las leyes federales protegen a los niños con discapacidades 
o enfermedades para garantizar que reciban la misma 
educación que sus compañeros. Habla con el equipo de 
atención médica y con el personal de la escuela sobre estas leyes y trata de conseguir un tutor o encontrar formas 
para que tu hijo(a) se mantenga al día con el trabajo escolar.
Habla con el equipo de atención médica sobre la capacidad de tu hijo(a) para asistir a la escuela. Algunos 
niños pueden ir a la escuela entre hospitalizaciones o tratamientos. Muchos hospitales y clínicas tienen 
recursos, como enlaces educativos, para ayudar a coordinar los servicios escolares e instruir a los maestros y 
compañeros de clase para prepararlos para el regreso de tu hijo(a) a la escuela.
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