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Zdiagnozowano u ciebie
nowotwor ztosliwy kosci?

Rozpoznanie nowotworu ztosliwego jest
zawsze szokiem, wzbudza poczucie
niepewnosci o przysztos¢ i strach przed
Smiercig zarbwno u chorego, jak i jego
opiekunoéw. Tymczasem te leki majg
obecnie uzasadnienie tylko i wylgcznie
historyczne, a dzisiejsze metody kom-
pleksowego leczenia onkologicznego nie
tylko minimalizujg ryzyko $mierci, ale
nawet trwatego kalectwa chorego. Dla-
tego zeby wspomoc lekarzy w ich sta-
raniach o wyleczenie pacjenta, a jed-
noczes$nie zapewni¢ Panstwu informacje
co do przebiegu choroby i leczenia,
wydali$my te ulotke informacyjna.

Mamy nadzieje, ze pomoze ona zro-
zumie¢ czym jest migsak Ewinga, w jaki
sposdb mozna go leczyc¢ i jakie sg powi-
ktania przebiegu samej choroby oraz
prowadzonej terapii kompleksowej, jak
mozna sobie radzi¢ z dziataniami niepo-
zgdanymi leczenia oraz w jaki sposob,
w miare bezstresowo, przeby¢ caty okres
terapii i rekonwalescencji, nastepujgcej po
jej zakonczeniu.

W powszechnym odczuciu nowotwory
sg chorobg ludzi starszych, gdyz okoto
70% pacjentow stanowig osoby powyzej
60 roku zycia. Jednak niektére z nowo-
tworoéw wystepuja gtownie u dzieci, nasto-
latkow i ludzi mtodych. Do grupy tej nalezg
takze pierwotne, ztosliwe guzy kosci,
w tym takze migsak Ewinga.

WVYROZNIA SIE ROZNE POSTACI MIESAKA EWINGA.
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I. Komorki

Czymsgaijakajestichrola?

Wszystkie organizmy zywe zbudowane sg
z komodrek. Komorki to cegietki budujgce
tkanki i narzady, ktére znajdujg sie
w naszym ciele. Uwaza sie, ze kazdy
cztowiek posiada okoto 100 trylionow
komorek.

000,000
omorek!

Namnazanie sie, odbudowa i wzrost
komorek i tkanek organizmu trwa nie-
przerwanie przez cate zycie cziowieka.
Nowa komorka powstaje wskutek podziatu
jednej z juz istniejgcych komoérek na dwie
kolejne, zwane komérkami potomnymi.
Proces ten nazywa sie podziatem komorki.

Proces podziatu komorki jest scisle kon-
trolowany przez mechanizmy regulacyjne
organizmu: zdrowe komorki dostajg sy-
gnaty nakazujgce im dzieli¢ sie, kiedy sg
potrzebne, lub zaprzesta¢ podziatéw, albo
pozostawac w spoczynku, kiedy organizm
nie wymaga ich udziatu w procesach
zyciowych.

Starzejgce sie komorki, wyeksploa-
towane podczas wykonywania precy-
zyjnie zaprogramowanych funkcji, umie-
rajg w sposéb z goéry zaprogramowany,
ustepujgc miejsca potomnym.

Proces ten fachowo okre$la sie poje-
ciem apoptozy, czyli zaprogramowanej
Smierci komorki (starej lub nieprawidtowej
i zuzytej). Oznacza to, ze nowe komorki
powstajg tylko wtedy, kiedy sg potrzebne.

Kazda komoérka podlega wewnetrznej
i zewnetrznej regulaciji, a sygnaty kierujgce
procesami rozrodczymi komoérek oraz
precyzyjne instrukcje co do ich dziatania
zakodowane sg w naszych genach.

Wadliwe dziatanie uktadu kontroli
podziatdbw lub nadzoru funkcji komorki
powoduje zaburzenia jej dziatania.
Nadmiernie dzielgce sige, nadaktywne
komorki niepoddajace sie kontroli mecha-
nizmoéw nadzorczych ustroju zaczynajg
tworzy¢ strukture obcg dla naszego ciata,
ktérg nazywamy juz nowotworem (zgo-
dnie znazwag: ,nowy twor”).

Komérki nowotworowe moga nie tylko
dzieli¢ sie w sposdb niekontrolowany,
tworzgc guz, ale takze naciekac i niszczy¢
okoliczne tkanki, a po oderwaniu sie od
macierzystego guza mogg zostac przenie-
sione z krwig do innych narzadéw.

Tam, po zasiedleniu tworzg odlegte
ogniska nowotworowe, nazywane prze-
rzutami. W przeciwienstwie do guzow
tagodnych, ktére rozwijajg sie tylko
w miejscu powstania, guzy ktdre naciekajg
okoliczne tkanki oraz przerzucajg sie do
bliskich i odlegtych grup weztow chtonnych
lub nawet do innych, odlegtych narzadéw,
nazywamy ztosliwymi.

Agresywne nowotwory zawsze prowa-
dzg do wyniszczenia organizmu i zgonu,
jezeli nie zostang usuniete. Ich zniszczen-
ie stanowi cel kompleksowego leczenia
onkologicznego, o ktérym bedzie mowa
pozniej.

Dlaczego niektére komorki zaczynaja
ulega¢ zbyt szybkiemu podziatowi?

W catym zestawie gendéw organizmu
cztowieka sg takie, ktére odpowiadajg za
regulacje proceso6w podziatu komérki (tzw.
onkogeny i antyonkogeny) oraz za indu-
kowanie zjawiska apoptozy. Jezeli geny te
sg uszkodzone, to komoérka otrzymuje
stale sygnat zmuszajacy jg do podziatow
(stymulacja wskutek nadaktywnosci onko-



genow) lub nie otrzymuje sygnatu do
zaprzestania podziatow (brak aktywnosci
antyonkogendw).

Tworzone w nadmiarze komorki zyjg
réwniez znacznie dtuzej niz prawidtowe,
np. wskutek zaniku procesu apoptozy po
uszkodzeniu genéw odpowiadajgcych za
regulacje tego procesu.

Tak czy inaczej, spaczone komorki,
pozostajgce juz poza oddziatywaniem
ustroju, tworzg agresywng tkanke obcg
organizmowi i dlatego nazywang nowo-
tworem. Ogolnie wyrézniamy ponad 200
rodzajow nowotworow. Wsréd nich mogg
by¢ takie, ktére powstajg z komédrek skory
lub nabtonkéw pokrywajgcych wszystkie
przestrzenie i przewody istniejgce wew-
natrz ustroju, okreslane jako raki. Nowo-
twory nienabtonkowe nazywane sg
miesakami.

Guz rozwijajacy sie jako pierwszy w ok-
reSlonym miejscu ustroju okreslany jest
jako guz pierwotny, a jego przerzuty — jako
guzy wtoérne lub witasnie przerzutowe.
W kosciach wszystkich chorych z nowo-
tworami mogg wystepowac¢ wieloogni-
skowe guzy przerzutowe (najczestsze).

Jednak w wybranych przypadkach
w pojedynczej kosci rozpoznaje sie takze
pierwotne guzy zto$liwe (bardzo rzadkie
u dorostych, czestsze u dzieci i mito-
dziezy). Najczestszym sposrod nich jest
miesak kosciopochodny (osteosarcoma),
adruga pozycje zajmuje miesak Ewinga.

2. Kosci

Lekarz powiedzial mi, ze nowotwory
kosci sarzadkie, ale co to oznacza?
Pierwotne ztosliwe guzy kosci wystepujg
bardzo rzadko. Kazdego roku w Polsce
rozpoznaje sie okoto 300 nowych guzoéw
kosci, przy czym okoto 150 z nich wy-
stepuje u dzieci i mtodych oso6b dorostych.
Okoto 1/3 pierwotnych guzéw kosci
stwierdza sie u 0s6b ponizej 29 roku zycia.
Wszystkie pierwotne ztosliwe guzy kosci
naleza do grupy miesakow.

Kosci sa twarde jak kamien, wiec jak
to mozliwe, ze zostajg zaatakowane
przez nowotwor?

Kosci utozsamiane z twardym monolitem
zbudowane sg takze z komorek i otacza-
jacej je twardej macierzy. Zawierajg
kanaty dla nerwéw i naczyn krwiono$nych
i zyja, nieustannie przebudowujgc swojg
strukture. Zuzyte, stare komérki koscio-
tworcze zastepowane sg nowymi, pow-
stajgcymi na drodze podziatow. Nic wiec
dziwnego, ze moze dojs¢ do zaburzenia
mechanizméw kontrolujgcych podziaty
i wzrost komorek kosci, a wiec powstania
nowotworu.

Jako dzieci posiadamy wzglednie
miekkie i bardziej elastyczne kosci, ktore
zbudowane s3g gtownie z nie do konca
uwapnionej tkanki, zwanej chrzgstkg.
Podczas dorastania, a zwtaszcza w okre-
sie dojrzewania piciowego, chrzgstka
zostaje zastgpiona przez twardg kosé¢,
ktéra jest juz odpowiednio sztywna
i twarda. Azeby jednak nie ulegata ciggtym
ztamaniom musi by¢ tez elastyczna,
tworzgc swoisty amortyzator. Wéréd
komorek tworzacych ko$¢ sa takie, ktore
ja budujg (komorki kosciotworcze lub
osteoblasty) i takie, ktore jg niszczg, aby
oczyscic¢ przestrzen dla nowo tworzonych
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komorek budujgcych nowg kos¢ (na-
zywane sg komorkami kosciogubnymi lub
osteoklastami). W ten sposob kos¢ nie
starzeje sie, ale podlega statemu nisz-
czeniu i odnowie, ktére to procesy zape-
wniajg jej odpowiednig twardos¢, ale takze
wiasciwg elastycznosé.

Proces tego nieustannego niszczenia
i odnowy kosci jest wiasciwy dla oséb
dorostych, a wiec po osiggnieciu dojrzato-
&ci pitciowej i zakonczeniu wzrastania.
U dzieci kosci rébwniez rosng na diugosc
poprzez podziaty komoérek w strefach
wzrostu kosci zlokalizowanych w okoli-
cach stawéw (tzw. przynasady).

Pusty srodek wigkszo$ci koci wypetnia
szpik kostny, odpowiedzialny za produkcje
komérek krwi. Nowotwory wywodzace sie
z komorek szpiku (biataczki, szpiczak
mnogi, chtoniaki), pomimo, ze moga zaj-
mowac kosci i powstawac¢ w ich wnetrzu,
nie nalezg do grupy pierwotnych ztosli-
wych guzow kosci.

Aby uzyskac¢ wiecej informacji na temat
innych rodzajow nowotwordéw zapraszamy
na naszg strone: www.sarcoma.pl.

Funkcje kosci:
o tworzg szkielet i nadajg ksztatt ciatu,
o umozliwiajg ruch,
o chronig narzady lezgce gtebiej,
o magazynujg sktadniki odzywcze.
L

3. Rodzaje pier-
wotnych zlosliwych
guzow Kosct

Moj przyjaciel z oddziatu tez ma nowo-
twor kosci, ale o innej nazwie. Czy jest
wiele rodzajéw pierwotnych ztosliwych
guzoéw kosci?
Trzy najczestsze rodzaje pierwotnych
ztosliwych guzéw kosci u osdéb mtodych to:
- kostniakomiesak (miesak koscio-
pochodny, osteosarcoma);
migsak Ewinga;
chrzestniakomiesak mezenchymalny
(ten typ nowotworu jest rzadszy niz
dwa pozostate).

Dlaczego ja? Jak to sie statlo, ze mam
guzakosci?

Lekarze i naukowcy tak naprawde nie
wiedzg, co wywotuje pierwotne, ztosliwe
guzy kosci. Obecnie prowadzi sie wiele
badan zmierzajgcych do odkrycia przy-
czyn powstawania nowotworéw kosci.

Jednak obecnie wiadomo na pewno, ze:

- nowotworem nie mozna sie zarazi¢ od
innej osoby;

- nie ma zwigzku pomiedzy zachowa-

niem pacjenta, jego nawykami i zwy-
czajami, a powstaniem nowotworu
kosci;

- nie mozna bylo zapobiec powstaniu
takiego nowotworu.

Z uwagi na rozpoznawanie pierwotnych
ztosliwych guzow kosci u os6b miodych,
zwtaszcza w okresie szybkiego wzrostu,
przypuszcza sie, ze powstajg one wskutek
zaburzenia nadzoru i koordynacji komoérek
tworzgcych kosc¢.



Rozpoznano u mnie migsaka Ewinga,
a ja nigdy dotad nie styszatem o takiej
chorobie. Cotojest?
Miesak Ewinga to rzadki nowotwor, ktéry
powstaje pierwotnie w kosciach, albo
w tkankach miekkich, takich jak miesnie.
Przy badaniu histopatologicznym (ba-
danie komorek nowotworu okres$lajgce
jego budowe, wiasnosci, typ i ztosliwos¢)
wyréznia sie wiele podobnych do siebie
rodzajéw tego nowotworu; catg grupe
okresla sie czesto jako ,rodzine miesaka
Ewinga” (ESFT: Ewing’s Sarcoma Family
of Tumours).

Miesak Ewinga jest drugim po kostnia-
komiesaku, pierwotnym, zto$liwym guzem
koséci, wykrywanym u ludzi mtodych.

Wiekszo$¢ przypadkéw miesaka Ewinga
rozpoznaje sie u oséb w wieku od 10 do 20
roku zycia, kiedy to kosci rosng naj-
szybciej. Pomimo ze miesak ten moze by¢
jeszcze zdiagnozowany u ludzi powyzej

20 roku zycia, to u 0os6b powyzej 30 roku

zycia wystepuje juz bardzo rzadko.

e w Polsce kazdego roku u okoto 30 dzie-
ci i mtodych os6b dorostych rozpoznaje
sie migsaka Ewinga;

e najwiecej przypadkow migsaka Ewinga
rozpoznaje sie u 0s6b w wieku od 3 do
18 lat (najwiecej w okresie intensywne-
go wzrostu);

e Sredni wiek pacjenta to 15 lat - 85% pa-
cjentébw ma mniej niz 30 lat w momencie
rozpoznania.

Dwa najczestsze rodzaje pierwotnych,
ztosliwych guzow kosci wystepujace

u dzieci, mtodych i os6b dorostych to
kostniakomiesak i miesak Ewinga.

A
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W jakich czesciach ciata moze sie ulo-
kowaé miesak Ewinga?

Miesak Ewinga moze rozwing¢ sie w kaz-
dej czeéci ciata, ale najczesciej powstaje
w koéciach dtugich, zebrach oraz kosciach
miednicy. W przeciwienstwie do kostnia-
komiesaka, miesak Ewinga czesciej
rozwija sie w trzonie kosci. Jest on tez
czesto ulokowany w kosciach ptaskich
(czaszka, kosci w klatce piersiowej). Wiek-
szo$¢ miesakow Ewinga powstaje w ko-
Sciach, cho¢ mogg takze tworzy¢ sie w in-
nych tkankach (np. miesniach).

Rysunek szkieletu pokazuje, gdzie
moze by¢ ulokowany miesak Ewinga. Naj-
czestsze miejsca wystepowania miesaka
Ewinga to: miednica, ko$¢ udowa i zebra -
to prawie potowa wszystkich lokalizacji
guza.

Czy kazdy miesak Ewinga jest taki
sam?

Wyro6zniamy kilka rodzajow migsaka
Ewinga, awsrdd nich:

- wtasciwy miesak Ewinga (Ewing’s
sarcoma);
pozakostna posta¢ migsaka Ewinga
(Extraosseous Ewing’s sarcoma), ktéry
wystepuje w tkankach miekkich;

- guz Askina (Askin tumour) — ktoéry
rozpoczyna sie w kosciach tworzgcych
klatke piersiows;

pierwotny guz z komérek neuroektoder-
malnych (Primitive Neuro-Ectodermal
Tumour — PNET), ktory nalezy do tej
samej grupy histologicznej, co miesak
Ewinga, jednak wyrdznia sie specy-
ficznymi cechami morfologicznymi
(jego komorki wygladajg inaczej pod
mikroskopem).

Jak to sie stato, ze to ja mam miesaka
Ewinga?

Do powstania nowotworu nie dochodzi,
ani przez zakazenie od innej osoby, ani

z powodu zaniedban w zyciu osobistym
chorego, ani z powodu przebywania
w skazonym $rodowisku (substancje
toksyczne, promieniowanie, zanieczy-
szczenia, itp.). Lekarze tak naprawde nie
wiedzg, co w rzeczywistosci powoduje
miesaka Ewinga. Jednym z podejrzewa-
nych czynnikbw sg zaburzenia kontroli
podziatu komorek kosci gwattownie dzie-
lacych sie w okresie wzrostowego skoku
u mtodych oséb. Uznaje sie, ze to gwat-
towne przyspieszenie wzrostu kosci na
dtugos$¢ moze sprzyjac rozwojowi miesaka
Ewinga, o czym $wiadczy takze posrednio
mata czesto$¢ wystepowania nowotworu
u matych dzieci i os6b dorostych (ktérych
kosci rosng o wiele wolniej). W komorkach
miesaka Ewinga stwierdza sie takze
bardzo charakterystyczne zmiany w ge-
nach odpowiedzialnych wtasnie za nadzér
dzielgcych sie komorek.

Lekarze i naukowcy uzywajg terminu
,czynniki ryzyka”, zeby opisa¢ rozne przy-
czyny, ktére mogag zwiekszy¢ ryzyko
wystagpienia choroby. Obecnie wyodreb-
niono kilka znanych czynnikéw ryzyka
rozwoju migsaka Ewinga, ale zaden z nich
pojedynczo nie ma mocy sprawczej i nie
odpowiada za powstanie guza.

Znane czynniki ryzyka:

e ple¢ miesak Ewinga wystepuje
czesciej u chtopcow;

e wiek wiekszos¢ pacjentdw choruje
pomiedzy 10 a 20 rokiem zycia;

e rasa miesak Ewinga wystepuje
czesciej u dzieci rasy kaukaskiej
(to mieszkancy Europy), rzadziej
u dzieci pochodzenia afroamery-
kanskiego lub azjatyckiego.
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Nie wyrdznia sie natomiast zadnych
czynnikéw $rodowiskowych (takich jak
ekspozycja na promieniowanie), ktore
odpowiadatyby za powstanie miesaka
Ewinga.

Udowodniono za to, ze jedng z wazniej-
szych przyczyn powstania choroby mogag
by¢ nieprawidtowosci (mutacje) wystepu-
jace w genach kontrolujgcych podziaty
komoérkowe. Dla migsaka Ewinga cha-
rakterystyczne jest zlanie si¢ w catos¢
(fuzja) dwoéch odrebnych czesci gendw
(tzw. onkogendw) z powstaniem tzw. genu
fuzyjnego o niespotykanej aktywnosci,
stymulujgcej podziaty komérkowe. Ten
genetyczny wyroznik (tzw. marker) zostat
juz obecnie wykorzystany do precyzyjne-
go ustalenia rozpoznania, a w przysztosci
moze postuzy¢ do opracowania nowo-
czesnych terapii.

4. Jeczenie

Jak leczy sie miesaka Ewinga?

Sposob leczenia, zastosowany przez

lekarza prowadzgcego u konkretnego

pacjenta, po potwierdzeniu rozpoznania
pierwotnego, ztosliwego guza kosci,
zalezy od dwoch czynnikéw:

e z jakim rodzajem nowotworu mamy do
czynienia — czyli jaki jest wynik badania
histopatologicznego?

e gdzie jest umiejscowiony guz (w ktérej
z kosci) i jak bardzo zaawansowany jest
proces nowotworowy (miejscowy czy
rozsiany, z przerzutami)?

Jakrozpoznaé¢ miesaka Ewinga?
Typowe zdjecia rentgenowskie oraz
bardziej szczegétowe badania obrazowe,
takie jak tomografia komputerowa czy
tomografia rezonansu magnetycznego
(popularny ,rezonans”), ale takze badania
scyntygraficzne z uzyciem réznych sub-
stancji znakowanych izotopem (zwigzek
promieniotwoérczy), takie jak klasyczna
scyntygrafia kosci lub tzw. PET z opcjg
tomografii komputerowej, moga ujawnic
guz w koéci, jednak nie przesgdzajg
0rozpoznaniu.

Jednoznaczne rozpoznanie migsaka

Ewinga jest mozliwe tylko w prepa-
racie,uzyskanym z biopsji guza kosci.

Ten wycinek tkanki guza jest nastepnie
poddawany specjalnym barwieniom oraz
badaniom wyrafinowanymi technikami,
wigcznie z badaniami genetycznymi.

Jedynie po wykonaniu tych wszystkich
badan tkanki guza lekarz specjalista,
zwany patologiem, moze postawi¢ osta-
teczne rozpoznanie. Jest to tzw. wynik
badania histopatologicznego, ktéry okre-
$Sla rodzaj nowotworu oraz jego podtyp.
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Czy stwierdzony u mnie guz jest zloka-
lizowany tylko w jednej kosci?
Klasyczne badanie radiologiczne wraz
z dodatkowymi badaniami obrazowymi
umozliwiajg nie tylko stwierdzenie guza
w kosci, ocene jego wielkosci i usytu-
owania wzgledem innych struktur i tkanek,
ale pomagaja takze lekarzowi rozpoznac
ogniska przerzutowe nowotworu — lub
wykluczy¢ichistnienie.

W ten sposéb mozna okreS$lic tzw.
stopien klinicznego zaawansowania no-
wotworu. Ocena potozenia guza w sto-
sunku do innych struktur tej okolicy, np.
przebiegu pobliskich nerwdw i naczyn,
umozliwia takze zaplanowanie zabiegu
operacyjnego — waznego etapu leczenia
miesaka Ewinga.

Miesak Ewinga czasami daje przerzuty
do innych narzadoéw, najczesciej do ptuc,
ale czasami takze do innych kosci, moézgu
oraz innych tkanek. Stwierdzenie prze-
rzutdbw guza pierwotnego z kosci do in-
nych tkanek i narzadéw Swiadczy o bar-
dzo zaawansowanym procesie nowo-
tworowym, a stan taki okresla sie jako
chorobe rozsiang.

KaZdego roku w Polsce u ok.
30-35 mtodych ludzi zostaje
rozpoznany miesak Ewinga.

Co? Wiecejbadan? Dlaczego?
Rozpoznanie miesaka Ewinga powoduje
konieczno$¢ wykonania nie tylko badan,
oceniajgcych zaawansowanie choroby,
ale takze innych, oceniajgcych stan i wy-
dolnos¢ naszych narzaddw, niezwigza-
nych wcale z procesem nowotworowym.
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Wykonuje sie liczne badania bioche-
miczne, morfologie krwi, ECHO i EKG
serca oraz wiele innych, koniecznych
badan przed rozpoczeciem kompleksowe-
go leczenia onkologicznego, ktére samo
przez sie moze uszkadza¢ rozne tkanki
inarzady ciata.

Gdzie bede leczony?

Kompleksowe leczenie migsaka Ewinga
odbywa sie w oddziatach klinicznych
onkologii dorostych (najczesciej w tzw.
klinikach leczenia miesakow) lub we wtas-
ciwych klinikach hematologii i onkologii
dzieciecej. Sg to wysoce specjalistyczne
centra diagnostyczno-lecznicze, w kto-
rych pracujg lekarze specjalisci onkologii
oraz chirurgii onkologicznej i ortopedii
onkologicznej, doswiadczeni w diagno-
zowaniu i leczeniu pierwotnych, ztosliwych
guzéw kosci. By¢ moze juz odwiedzite$
Klinike Onkologii, gdy bytes poddawany
badaniom i biops;ji?

W Polsce osrodkiem referencyjnym le-
czenia pierwotnych, ztosliwych guzéow
koéci u dzieci i miodziezy jest Instytut
Matki i Dziecka (IMiD) w Warszawie. Le-
czenie prowadzone jest zgodnie z pro-
tokotami przyjetymi jednolicie dla catego
kraju w ramach Polskiej Pediatrycznej
Grupy ds. Leczenia Guzoéw Litych.

Jako centrum referencyjne, Klinika Chi-
rurgii Onkologicznej Dzieci i Mtodziezy
IMiD odpowiada za radykalne leczenie
chirurgiczne, a wigc catkowite wyciecie
guza pierwotnego z wszczepieniem endo-
protezy. Endoproteza to stworzony spec-
jalnie dla konkretnego pacjenta odlew
z bezpiecznego metalu, imitujgcy wycietg
ko$cizastepujacy jg w ciele pacjenta.

Z uwagi ha rosngcy organizm wszcze-
piane dzieciom endoprotezy rowniez po-
siadajg elementy umozliwiajgce wydtu-
zanie odlewu wraz z wiekiem chorego.

Wszczepienie endoprotezy umozliwia
unikniecie stosowanych w przesziosci
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amputacji — bardzo okaleczajgcych za-
biegbéw, polegajgcych na usunieciu wraz
zguzem chorej konczyny.

Poza Klinikg Chirurgii Onkologicznej
IMiD w Polsce dziata jeszcze 11 osrodkow
regionalnych onkologii i hematologii dzie-
ciecej, gdzie pacjenci z guzami kosci
mogg otrzymac¢ chemioterapie lub pozo-
state Swiadczenia terapeutyczne, jednak
tzw. endoprotezoplastyka z wycieciem
guza pierwotnego odbywa sie tylko w IMiD
w Warszawie.

Osrodki regionalne znajdujg sie m.in.
we Wroctawiu, Lublinie, Krakowie, Kato-
wicach, Bydgoszczy, Poznaniu, Olsztynie
i Szczecinie.

U mtodych dorostych chorych oérod-
kiem referencyjnym jest Centrum Onko-
logii - Instytut w Warszawie, gdzie rowniez
wykonuje sie implantacje protez.

Na stronie 15 umieszczono mape, na
ktorej zaznaczono rozmieszczenie tych
osrodkow. Jednak czasami pacjenci
muszg kazdorazowo odbywac diugie
podréze, azeby otrzymaé konieczne
leczenie, bowiem sytuacja kliniczna oraz
dos$wiadczenie lekarzy danego osrodka
tegowymaga.

Podstawowe sposoby
leczenia miesaka Ewinga to:
chemioterapia, radioterapia
i leczenie chirurgiczne.

5 )
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Kto bedzie mnie leczyt?

Leczeniem pacjenta z miesakiem Ewinga
kieruje zespo6t ekspertéw, bedgcych
specjalistami chirurgii i ortopedii onkolo-
gicznej, hematoonkologii dzieciecej,
onkologii klinicznej, radioterapii oraz
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transplantologéw. Wspierajg ich piele-
gniarki onkologiczne, anestezjolodzy,
radiolodzy, histopatolodzy, fizjoterapeuci,
psychologowie i pedagodzy oraz wielu
innych specjalistéw, ktoérych udziat jest
czasami konieczny, choc¢by z powodu
wystepujgcych powiktan leczenia.

Ten wielodyscyplinarny zespét nie tylko
planuje, ale i nadzoruje wykonanie po-
szczegoblnych etapow leczenia o czasie.

Obecnie kazdy pacjent, niezaleznie od
wieku i osobistych doswiadczen, jest
szczego6towo informowany o zaplanowa-
nych badaniach i etapach terapii oraz
uzyskiwanych wynikach terapii. Wszyscy
tez starajg sie, zeby terapia jak najmniej
obcigzata pacjenta i tak planujg leczenie,
zeby np. umozliwi¢ pobyt w domu podczas
wazniejszych Swiagt. Nie chcemy, zeby
terapia byta bardziej ucigzliwa niz wymaga
tego konkretna sytuacja pacjenta.

Jakie sg rodzaje leczenia stosowane
w miesaku Ewinga?

Do lat 70. XX wieku jedyng opcjg w le-
czeniu migsaka Ewinga byto operacyjne
usuniecie guza. Od tamtego czasu nastg-
pit ogromny postep w leczeniu i wrecz
przetom w uzyskiwanych wynikach terapii.
Strategia leczenia miesakéw Ewinga jest
taka sama, niezaleznie od tego, czy guz
wywodzi sie z kosci, czy tkanek migkkich.
Co wiecej, w kazdym z osrodkéw Polskiej
Pediatrycznej Grupy ds. Leczenia Guzow
Litych pacjenci leczeni sg w doktadnie ten
sam sposob. Jedynym wyjatkiem, jak
powiedziano powyzej, jest miejsce wyko-
nania podstawowego zabiegu wyciecia
guza.

Na kompleksowe leczenie onkologi-
czne miesaka Ewinga skfada sie: chemio-
terapia, leczenie chirurgiczne, radiotera-
pia oraz, u precyzyjnie wyselekcjono-
wanych pacjentdéw z rozsianym procesem
chorobowym, tzw. megachemioterapia
Z nastgpowym przeszczepieniem macie-
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rzystych komoérek krwiotworczych (czyli
tzw. przeszczep szpiku).

Cytostatyki podawane pacjentowi,
a wiec chemioterapia, majg za zadanie
zniszczenie komdrek nowotworu, zarowno
w guzie, jak i innych miejscach, nawet
jezeli jeszcze nie doszto do ujawnienia
przerzutu.

Dlatego jest ona stosowana zaréwno
przed, jak i po zabiegu wyciecia guza
pierwotnego. Efekt chemioterapii wzmac-
nia radioterapia, stosowana najczesciej po
zabiegu chirurgicznym. Celem zabiegu
operacyjnego jest skuteczne usuniecie
masy guza pierwotnego, tak aby wyeli-
minowac gtbwng mase nowotworu i zré-
dto potencjalnych przerzutow. Zabieg
polega na catkowitym usunieciu guza
zmarginesem tkanek zdrowych.

Wspétczesnie zabiegi chirurgiczne pro-
wadzi sie z zachowaniem bardzo suro-
wych zasad, tak aby nie dopusci¢ do
miejscowego skazenia prawidtowych
tkanek komdérkami nowotworowymi i unik-
na¢ ich rozsiewu do innych miejsc ustroju.
Kazdorazowo, jezeli to tylko mozliwe,
unika sie drastycznych zabiegdw na state
okaleczajgcych chorego (np. amputacji).

Po uzyskaniu wyniku badania histo-
patologicznego, a wiec dowodu potwier-
dzajgcego rozpoznanie miesaka Ewinga,
lekarz prowadzgcy chorego przedstawia
mu plan leczenia, okre$lajac z pewnym
przyblizeniem terminy i kolejno$¢ po-
szczegolnych etapéw. Czesto wtedy méwi
sie takze o wariantach stosowanej terapii
w zaleznosci od uzyskiwanych efektow.
Ocene skuteczno$ci leczenia prowadzi sie
cyklicznie, a wyniki takich badan mogg
stanowi¢ podstawe do zmiany wstepnie
zaplanowanej terapii.

Trzeba takze pamieta¢, ze zwlaszcza
w onkologii dzieciecej wyniki leczenia i je-
go sposbb sg Scisle rejestrowane. Takie
prowadzenie dokumentacji ma na celu
drobiazgowa analize pozgdanych skutkéw
leczenia, ale takze i jego niekorzystnych

oddziatywan. Wiekszo$¢ stosowanych
w oddziatach onkologii dzieciecej proce-
dur leczniczych i diagnostycznych prowa-
dzonych jest w formie tzw. badania klini-
cznego, a wiec okreslonej procedura,
drobiazgowej analizy wynikow terapii.

Z tego powodu pacjenci oddziatu mogg
spodziewa¢ sie roznych pytan dotycza-
cych okreslenia stanu wtasnego zdrowia,
samopoczucia, odczu¢ i doznan dre-
czacych ich podczas terapii. Nalezy
podkresli¢, ze zaréwno udziat w takich
badaniach, jak i w ogodle poddanie sie
leczeniu, nastepuje tylko i wytgcznie za
zgodg pacjenta i/lub jego rodzicow
(opiekunéw prawnych).

Chemioterapia przedoperacyjna (neo-
adjuwantowa).

Rozpoznanie migsaka Ewinga oraz okre-
Slenie stopnia zaawansowania klinicz-
nego rozpoczyna proces kompleksowego
leczenia onkologicznego, ktorego pierw-
szym ogniwem jest tzw. chemioterapia
przedoperacyjna (neo-adjuwantowa).

Jej celem jest, mozliwie w jak najwie-
kszym stopniu, zmniejszenie masy guza
pierwotnego i wyeliminowanie tych ko-
moérek nowotworowych, ktére dostaty sie
na tym etapie choroby do krwioobiegu
i powedrowaty do innych czesci ciata.

Kazdy cykl chemioterapii trwa okoto 3-4
dniijest powtarzany co 3 tygodnie. Zazwy-
czaj pacjent otrzymuje 6 cykli chemiotera-
pii. Leczenie przedoperacyjne trwa mniej
wiecej 18 tygodni. Jezeli wskutek chemio-
terapii przedoperacyjnej uzyskano ocze-
kiwany efekt leczenia, przechodzi sie do
drugiego etapu — chirurgicznego usuniecia
guza pierwotnego.

Zabieg chirurgiczny.

Celem dziatan chirurga onkologa jest
catkowite usuniecie pierwotnego ogniska
nowotworowego. Wybdr sposobu wyko-
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nania zabiegu uzalezniony jest od reakgc;ji
guza na leczenie oraz jego pofozenia
w stosunku do struktur waznych dla zycia
lub funkcji organizmu.

Wysitki chirurga onkologa skupiajg sie
na takim przeprowadzeniu zabiegu, zeby
unika¢ trwatych okaleczen. Zabiegi
oszczedzajgce konczyne wykonywane sg
obecnie u ponad 85% pacjentéow z dobrg
odpowiedzig na leczenie wstepne.

Ubytek kosci wycietej z guzem za-
stepowany jest endoprotezg ze sztucznym
stawem lub przeszczepem kosci: pobrane;j
z banku tkanek (przeszczep allogeniczny)
lub wtasnej kosci z innej okolicy ciata,
niewykorzystywanej w codziennym zyciu
i w pewnym sensie ,niepotrzebnej” (prze-
szczep autologiczny np. tzw. unaczynione;j
kosci strzatkowej).

Pomimo tych innowacyjnych technik,
nadal u okoto 15% pacjentow wystepuje
konieczno$¢ usunigcia catej konczyny
zguzem (amputacja). Postep, jaki stale sie
dokonuje w technikach protezowania
powoduje, ze pacjenci po amputacji mogg
obecnie prowadzi¢ niezalezne, aktywne
i W niczym nieograniczone zycie.

Niezaleznie od sposobu zabiegu, caf-
kowite usuniecie guza wybitnie zmniejsza
szansg na powstanie przerzutdbw nowo-
tworowych. W zaleznosci od uzyskanej
odpowiedzi guza na leczenie przedopera-
cyjne, oceniane odsetkiem martwych
komérek nowotworowych w tzw. mapie
(przekrojach) guza, modyfikuje sie dalsze
leczenie. Zabiegom wyciecia chirur-
gicznego poddawane sg takze wszystkie
ogniska przerzutowe migsaka Ewinga,
jezeli tylko jest to mozliwe. W przypadku
miesaka Ewinga wyciecie wszystkich
ognisk nowotworowych ma kolosalne
znaczenie dla ostatecznego wyniku
leczenia pacjenta.

ﬂ Zajrzyj na naszg strone inter-
netowg www.sarcoma.pl, zeby

przeczyta¢ historie pacjentow.

Na catym Swiecie, rowniez w Polsce wielu
pacjentéw po amputacji czynnie uprawia
sporty, nawet wyczynowo, zdobywajgc
medale w roznych dziedzinach.

Radioterapia.

Radioterapia jest bardzo wazng technikg
leczniczg, wzmacniajgcg skutecznosc¢
chemioterapii w bardziej zaawansowa-
nych przypadkach. Polega ona na pod-
daniu tkanek dziataniu duzych dawek
promieniowania niszczacego dzielgce sie
komorki, zwtaszcza guza. Napromienio-
wuje sie przede wszystkim miejsce po
wycieciu guza pierwotnego, ale takze
ogniska przerzutowe.

W razie niemoznosci przeprowadzenia
zabiegu chirurgicznego (np. zajecie przez
guz kregow kregostupa) radioterapia za-
stepuje chirurgie. Po operac;ji radioterapia
jest stosowana, gdy guz nie zostat usu-
niety w catosci lub w badaniu mikroskopo-
wym znaleziono w guzie zywe komorki
nowotworowe.

Pacjent poddawany jest przez kilka
minut napromienianiu w ciggu 5-6 dni w ty-
godniu, w czasie 5-6 tygodni leczenia.
Podczas radioterapii najczesciej konty-
nuuje sie takze chemioterapie (z drobnymi
zmianami dawkowania lekow).

- Chemioterapia pooperacyjna
. 3/ trwazwykle okoto 24 tygodni.

Chemioterapia pooperacyjna (adju-
wantowa).

Leczenie cytostatykami po zabiegu opera-
cyjnym nazywane jest chemioterapig
pooperacyjng lub adjuwantowg. Sposob
leczenia po zabiegu wyciecia guza pier-
wotnego moze rézni¢ sie pomiedzy po-
szczegolnymi pacjentami i zalezy od tzw.
radykalnosci zabiegu (wyciecia catosci gu-
za z wystarczajgcym marginesem tkanek
zdrowych), stopnia zaawansowania klini-
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cznego, postepu leczenia (tzw. martwicy
guza)oraz stanu chorego.
W szczegoblnych przypadkach skutecz-
nosc¢ leczenia miesaka Ewinga zwieksza
sie takze poprzez podanie tzw. mega-
chemioterapii. Pacjent otrzymuje wtedy
specyficzne cytostatyki w dawce zabi-
jajacej wiekszos¢ dzielgcych sie komorek
(oczywiscie zwtaszcza nowotworowych).
Podajac takie leczenie, mamy nadzieje
zniszczy¢ wszystkie komorki nowotwo-
rowe w organizmie pacjenta. Jednak
uszkodzeniu ulegajg takze zdrowe ko-
morki ustroju, zwlaszcza te szybko dzie-
Igce sie, a wiec komorki szpiku kostnego
i nabtonkoéw, szczegoblnie przewodu pokar-
mowego (jama ustna i jelita). ,Zabicie”
komérek szpiku zagraza zyciu chorego
i dlatego bezposrednio po podaniu mega-
chemioterapii musi on otrzymac wlew tzw.
krwiotworczych komérek macierzystych,
zdolnych odtworzy¢ szpik kostny i uktad
krwiotworczy. W przypadku migsaka Ewin-
ga pacjentom przetacza sie ich wiasne
komérki macierzyste, uzyskane wczesniej
w procedurze tzw. separacji (ponizej).
Podobnie jak wczes$niej, lekarz pro-
wadzgcy zawsze informuje pacjenta
i jego rodzicow lub opiekundéw o wszyst-
kich waznych etapach leczenia, mozli-
wych korzysciach, ale i powiktaniach.
Omawia z nimi sposoby zapobiegania
powiktaniom, oraz radzenia sobie z cho-
robg, oraz niepozgdanymi dziataniami
leczenia. Pacjent musi zawsze wyrazi¢
zgode na kazdy z etapdw leczenia.

5. Operacja

chirurgiczna

Przejde operacje oszczedzajacg kon-
czyne: co to oznacza?

Niemal u wszystkich pacjentéw z mie-
sakiem Ewinga udaje sie przeprowadzi¢
operacje wyciecia guza pierwotnego (tego
rozpoznanego na poczatku choroby).
Jezeliguz potozony jest obwodowo (w kon-
czynach: ,noga” lub ,reka”) najprawdo-
podobniej mozliwe bedzie wykonanie
zabiegu oszczedzajgcego.

Polega on na usunieciu catego guza
razem z otaczajgcymi go tkankami i kos-
cig, a nastepnie na wszczepieniu w to
miejsce endoprotezy i potgczenie jej kon-
cow ze zdrowymi koncami kosci, powyzej
i ponizej miejsca wyciecia guza. Wsta-
wienie ,sztucznej kosci”, czyli endo-
protezy, zapewnia odtworzenie ciggtosci
szkieletu konczyny i umozliwia jej pra-
widtowe funkcjonowanie po zabiegu
i rehabilitacji. Alternatywnie, wycieta czesc¢
chorej kosci moze zosta¢ zastgpiona
przeszczepem kostnym (powyzej).

Ubytek kosci wycietej z guzem jest
czesto tak duzy, ze konieczne staje sie
zastgpienie endoprotezg takze catego
stawu, np. kolana, biodra czy barku lub
tokcia. W ten sposéb zachowujemy kon-
czyne, jakkolwiek pacjent wymaga dtuz-
szej rehabilitacji, zeby powréci¢ do petnej
sprawnosci po zabiegu.

Niestety, po takim zabiegu wystepujg
pewne ograniczenia funkcjonalne. Trzeba
juz zawsze unika¢ wiekszych urazow,
zeby nie potamac endoprotezy lub miejsc
jej potaczenia ze zdrowg koscig. Pacjenci
czasami na state kulejg lub majg problemy
podczas biegu. Nie mogg uprawiaé spor-
tow walki.
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Chirurg przeprowadzajgcy zabieg za-
wsze wyjasnia, na czym on polega, jaki
jest jego zakres, mozliwe powiktania
i okres rekonwalescenciji.

Pacjent zawsze moze i powinien wy-
jasni¢ watpliwosci poprzez zadawanie
pytan. Przed operacjg chirurg i lekarz
prowadzgcy poproszg takze anestezjo-
loga, zeby wyjasnit, co sie bedzie dziato
podczas zabiegu. Anestezjolog to lekarz
odpowiadajgcy za przebieg znieczulenia.

Endoproteza posiada specjalne me-
chanizmy umozliwiajgce wydtuzanie, zeby
nadgza¢ za wzrostem kos¢éca u miod-
szych pacjentéw.

Kiedys byty to takie urzadzenia, ktore
wymagaty wydtuzania operacyjnego.
Obecnie wydtuzanie endoprotezy odbywa
sie z zewnatrz, za pomocg specjalnych
nadajnikow.

O sposobach wydtuzania oraz okre-
sach, kiedy trzeba go dokona¢ pacjenci
i ich rodzice sg informowani przez lekarza
prowadzgcego i kontrolujgcego endo-
proteze, chirurga onkologa.

Fizjoterapia po operacji oszczedza-
jacejkonczyne.

Fizjoterapeuta planuje, nadzoruje i pro-
wadzi wiasciwe ¢wiczenia, konieczne do
przywrocenia funkcji operowanej kon-
czyny. Plan fizjoterapii zostaje zapla-
nowany i przekazany pacjentowi jeszcze
przed zabiegiem, a jest modyfikowany
w zaleznosci od postepow w rehabilitacji.

Rehabilitacja to proces usprawniania
wydolnosci i funkcji ciata jako catosci po
przebytej operacji oraz nauki radzenia
sobie ze zmianami i ew. ograniczeniami,
jakie zaszty po zabiegu.

Rehabilitacja rozpoczyna sie wkrotce
po operacji. Fizjoterapeuta zaleca zestaw
¢wiczen do codziennego wykonywania
przed i po operacji. Niezaleznie od
zabiegu, fizjoterapeuta prowadzi takze
¢wiczenia usprawniajgce i wzmacniajgce
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miesnie, ostabione po radioterapii i che-
mioterapii. Regularne ¢wiczenia, zwtasz-
czaw domu, sg konieczne, zeby odzyskac¢
sprawno$¢ operowanej konczyny i utrzy-
mac dobrg jakos¢ zycia podczas catego
leczenia onkologicznego.

Dlaczego lekarz powiedzial, ze nie
moge mie¢ operacji oszczedzajacej
konczyne?

Zwykle usuniecie guza kosci z ,nogi” lub
Jreki” jest mozliwe bez amputacji, pod-
czas operacji oszczedzajgcej konczyne.
Jednakze dla okoto 15% pacjentow nie
bedzie to mozliwe.

Czasami guz obejmuje swojg masa
gtbwne naczynia i nerwy (tzw. peczek
naczyniowo-nerwowy) konczyny. Catko-
wite wyciecie guza (a tylko takie jest
skuteczne i zapobiega wznowie) wigze sie
wtedy z koniecznoscig wyciecia takze
fragmentu naczyn i nerwéw.

Pozostawienie tak uszkodzonej kon-
czyny nie ma sensu, bowiem i tak bedzie
ona catkowicie niesprawna. To wiasnie
dlatego, w tak specyficznej sytuacji,
przeprowadza sie amputacje. Amputuje
sie (odcina) czes¢ lub catos¢ konczyny,
w zaleznoéci od umiejscowienia guza.

Koniecznos$¢ przeprowadzenia zabiegu
okaleczajgcego wigze sie z silnymi emo-
cjami pacjenta, ale stanowi takze prze-
zycie dla lekarza chirurga. Pacjenci przed
i po amputacji wymagajg i otrzymujg
specjalng opieke psychologa i fizjotera-
peuty.

Lekarz prowadzacy szczegétowo oma-
wia tez z pacjentem wszystkie zagad-
nienia zwigzane z przygotowaniem do
amputacji oraz sposob postepowania
i rehabilitacji po zabiegu. Bardzo wazne
jest przygotowanie psychologiczne pa-
cjenta do zabiegu oraz zapobieganie
powiktaniom amputacji, a zwtaszcza
zjawisku tzw. boélu fantomowego. Ten
rodzaj doznania polega na odczuwaniu



cierpniecia, bolu lub dretwienia w jakiej$
czeéci konczyny odjetej podczas zabiegu,
awiec fizycznie juz nieistniejgcej.

Ten rodzaj bolu wymaga specjalnego
postepowania, a pacjenci sg szczegbtowo
informowani o metodach radzenia sobie
z bélem fantomowym. Bardzo waznym
elementem pomocy pacjentowi jest wia-
Sciwe informowanie oraz udzielanie od-
powiedzi na kazde, nawet najdziwniejsze
jego pytania. Chorzy z kolei nie powinni
obawia¢ sie zadawania pytan —tylko w ten
spos6b moga rozwiac swoje watpliwosci.

Pomimo ze utrata kohczyny moze sie
wydawaé sytuacjg nie do przezycia, to
jednak doswiadczenie wielu ludzi po
amputacjach réwniez niespowodowanych
chorobg nowotworowg, uczy, ze bez
konczyny mozna zy¢ normalnie, bez ogra-
niczen, niezaleznie i aktywnie, a nawet
uprawiac sport—roéwniez wyczynowo.

Bede mial amputacje. Czy strace calg
reke lub noge?

Odpowiedz na to pytanie zalezy od tego,
gdzie umiejscowiony jest guz kosci. Kazdy
przypadek chorego jest inny. Peing
informacje najlepiej uzyska¢ - pytajac
lekarza prowadzgcego lub wykonujgcego
zabieg.

Co sie bedzie dziatlo przed i podczas
operacji?

Chirurg oraz fizjoterapeuta odwiedzajg
zawsze chorego przed operacjg, zeby
porozmawia¢ o przebiegu operacji oraz
o tym, na czym polegac¢ bedzie rehabilita-
cja. Fizjoterapeuta jeszcze przed operacjg
planuje rodzaj oprotezowania i zawczasu
zamawia proteze konczyny. Postep tech-
niki medycznej spowodowat mozliwos¢
zakupu bardzo precyzyjnie dziatajgcych
urzgdzen, np. protez konczyny goérnej,
poruszajgcych palcami pod wptywem woli
pacjenta. Nawet w Polsce, kiedy NFZ

refunduje zaledwie utamek rzeczywistych
kosztow protezy, pacjenci otrzymujg upra-
gnione protezy dzieki wsparciu réznych
fundacji i os6b dobrego serca. | nie
stanowi to wcale rzadko$ci.

O jakos¢ leczenia przeciwbdélowego
i znieczulenia dba anestezjolog. Po raz
pierwszy odwiedza chorego przed ope-
racjg. Znieczulenie powoduje, ze podczas
zabiegu pacjent ma wytgczone farmakolo-
gicznie (lekami) odczuwanie bolu.

Po zabiegu utrzymuje sie wiasciwe
leczenie przeciwbolowe, ktoére polega
czesto na tgcznym podawaniu réznych
lekow w okolice korzeni nerwowych prze-
wodzgcych bol, wychodzacych z rdzenia
kregowego (tzw. znieczulenie zewnatrz-
oponowe), ale takze dozylnie lub pod-
skérnie, czy doustnie.

Co sie bedzie dziato po amputac;ji?

W ranie pooperacyjnej czesto umiesz-
czany jest dren, odbierajgcy krew i wy-
dzieliny tkankowe do zbiorniczka. Jego
rola polega na niedopuszczeniu do po-
wstania krwiaka pooperacyjnego. Dren
taki wystaje z kikuta konczyny; tak
nazywamy te cze$¢ konczyny, ktora
pozostata po amputac;ji.

Widok ten nie jest najczesciej przy-
jemny dla chorego po zabiegu; musi on
stopniowo przyzwyczaic si¢ do niego i za-
akceptowac zaistniatg sytuacje, zwtasz-
cza kiedy amputacja byta nieunikniona,
a stanowi zabieg ratujgcy zycie i zdrowie.
Chirurg i fizjoterapeuta odpowiednio dbajg
o takie przygotowanie kikuta, zeby moz-
liwe byto bezproblemowe osadzenie na
nim protezy.

Rehabilitacja po amputacji.

Po zabiegu bardzo szybko podejmuje sie
rehabilitacje, natychmiast kiedy to tylko
mozliwe. Rehabilitacja jest ztozonym
procesem, a biorg w nim udziat najczesciej
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fizjoterapeuta i lekarz chirurg, ale takze z emocjami, jakie towarzyszg ampu-

terapeuta zajeciowy i psycholog. tacji. Dzieki radom i wsparciu specja-

Terapeuci zajeciowi pomagajg pa- listbw oraz ré6znorakim c¢wiczeniom,
cjentom zaadaptowac sie do zmian zacho- umozliwia osiggniecie petnej niezalez-
dzacych w ich zyciu wskutek rozwoju nosci i dobrej wydolnosci funkcjonalnej
i powiktan choroby. Sg pomocni w powro- W Zyciu codziennym.

cie do petni sit i wydolnosci, powrocie do
codziennej aktywnosci, pracy czy szkoty.

Odwiedi strone stowarzyszenia Sar-
coma na facebooku www.facebook.
com/sarcoma.stowarzyszenie, aby
przeczyta¢ wiadomosci o osobach, ktére

Na poczatku rehabilitacji zostaje opra-
cowany plan ¢wiczen, ktéry pomoze
odbudowac sity i dostarczy¢ organizmowi
energii:

chorowaty na miesaka Ewinga, a mimo to
biegaja w maratonach, biorg udziat
w paraolimpiadach i prowadzg normailne,
aktywne i szczesliwe zycie.

e poprawa ogolnej wydolnosci organizmu
poprzez codzienne cwiczenie akty-
wnosci fizycznej jest bardzo wazna, bo-
wiem poruszanie sie z uzyciem protezy
wymaga zwiekszonego wysitku;

e rolg rehabilitanta jest nauczenie pac-
jenta poruszania sie od pierwszych
chwil po zabiegu do petnej wydolnosci
z uzyciem protezy, stosowania pomocy
w postaci kul fokciowych, korzystania
z wozka inwalidzkiego w okresie przej-
Sciowym, a wreszcie: obstugi protezy
i higieny kikuta oraz dbania o podno-
szenie sprawnos$ci organizmu;

e przed zakupem i zastosowaniem osta-
tecznej protezy, najcze$ciej konieczne
jest stosowanie przej$ciowo protezy
¢wiczebnej, umozliwiajgcej przyzwy-
czajenie sie pacjenta do specyficznych
warunkéw zycia i poruszania si¢ oraz
zapewnia czas na zgromadzenie fun-
duszy, koniecznych do zakupu lepsze-
go urzgdzenia;

e kazdy pacjent otrzymuje takze indy-
widualnie przygotowany Program Cwi-
czen Domowych do samodzielnego
wykonywania w domu, ktéry stuzy
nauce chodzenia z pomocg protezy
i uzywania jej tak, zeby wykorzystac
w petni mozliwosci urzadzenia dla
potrzeb pacjenta;

e program ten uczy takze, jak uporac sie
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Na czym polega separacja i przeszcze-
pienie krwiotworczych komoérek ma-
cierzystych?

W wybranych sytuacjach, u chorych
z pierwotnie rozsianym procesem nowo-
tworowym, podjecie préby wyleczenia
chorego wymaga prowadzenia bardzo
agresywnego leczenia. Jest nim mega-
chemioterapia z nastepczym przeszcze-
pem krwiotworczych komorek macierzy-
stych (opisana wczes$niej). Komoérki te
charakteryzujg sie bardzo duzym poten-
cjatem do odbudowy wszystkich prawi-
dtowych elementow szpiku kostnego,
ktory zostaje zniszczony przez duze dawki
chemioterapii podawane w tej pro-
cedurze. Celem odnowy szpiku po mega-
chemioterapii u chorych z miesakiem
Ewinga stosuje sie wtasne komorki
macierzyste pacjenta (przeszczep auto-
logiczny).

Pobiera sie je w specjalnej procedurze
nazywanej separacja. Po jednym z pierw-
szych cykli chemioterapii przedopera-
cyjnej chory otrzymuje specjalny lek, kto-
rego dziatanie powoduje pojawienie sie
w krwi pacjenta duzej liczby krgzacych,
krwiotwérczych komoérek macierzystych.

Wtedy komorki te pobiera sie, filtrujac
krew chorego w specjalnej maszynie,
nazywanej separatorem. Komérki macie-
rzyste sg nastepnie zamrazane w ciektym
azocie i oczekujg na podanie choremu po
megachemioterapii. Po rozmrozeniu od-
zywajg i odtwarzajg zniszczony szpik
kostny.
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W jaki sposéb komorki macierzyste sg
przeszczepiane z powrotem choremu?
Stosuje sie nastepujgce procedury prze-
szczepiania krwiotworczych komoérek
macierzystych:

e przeszczep autologiczny (nazywany
takze autotransplantacjg), gdy prze-
szczepia sie wczesniej pobrane wiasne
komorki macierzyste pacjenta;
przeszczep allogeniczny, gdy pacjent

otrzymuje komoérki macierzyste po-
brane od innego dawcy;

przeszczep syngeniczny, jezeli pacjen-
towi przeszczepia sie komorki ma-
cierzyste pobrane od jego blizniaka
jednojajowego.

Przeszczepy allogeniczne, ktore stwa-
rzajg bardzo specyficzne i trudne do
spetnienia wymagania dla przeprowa-
dzenia procedury, a wigzg sie tez ze zna-
cznie wigkszym ryzykiem powiktan niz
przeszczep autologiczny, wykonywane sg
u pacjentow z miesakiem Ewinga wyjat-
kowo rzadko.

Po odmrozeniu zmagazynowanych
wcze$niej wtasnych komoérek macie-
rzystych pacjenta podaje sie je we wlewie
dozylnym, tak jak kazdg inng kropléwke
stosowang podczas terapii.

Komérki te podejmujg swojg funkcje
dopiero po pewnym czasie, a okres ten
stwarza znaczne zagrozenie dla zycia
i zdrowia chorego. Odnowa szpiku po allo-
transplantacji zajmuje nawet kilka tygodni.

W tym okresie pacjent otrzymuje prze-
toczenia r6znych preparatéw krwi oraz
wiele lekbw majgcych na celu leczenie
i zapobieganie zakazeniom bakteryjnym,
wirusowym i grzybiczym, leczenie po-
wiktarn megachemioterapii i innych zabu-
rzen wystepujgcych w okresie do uzy-
skania petnej odnowy szpiku.



6. Chenuoterapia

W jaki sposob cytostatyki stosowane
w chemioterapii rozpoznajg komorki
nowotworowe i skad wiedza, ktore
zkomorek wyeliminowac?

Komorki nowotworu dzielg sie bardzo
czesto i szybko, a leki stosowane w che-
mioterapii (cytostatyki) dziatajg tylko na
szybko dzielgce sie komérki. Cytostatyki
dziatajg w réznych mechanizmach i dla-
tego podczas chemioterapii stosuje sie
czesto wiecej niz jeden lek, zeby jak
najszybciej i w jak najwigkszym odsetku
zniszczy¢ nowotwor. Poza tym wielokie-
runkowe dziatanie tych lekow zapobiega
uodpornieniu sie komoérek nowotworo-
wych na stosowane leczenie.

Jakie moga by¢ skutki chemioterapii?
Poza korzystnymi, cytostatyki wywierajg
takze wiele dziatan niepozadanych. Na
szczescie wiekszo$¢ komodrek organizmu
nie ulega szybkim podziatom i nie sg
niszczone przez chemioterapie.

Niemniej w ustroju istniejg takie ko-
morki, ktére podczas nawet typowej
chemioterapii zostajg zniszczone (na
szczescie przejsciowo). Nalezg do nich
przede wszystkim komorki szpiku kost-
nego, mieszkobw wtosowych, komorki
naskorka i nabtonkéw wyScietajgcych
Sciane jelitijamy ustne;j.

Dlatego dziatania niepozgadane che-
mioterapii mogg byc¢ nie tylko nieprzyje-
mne, tak jak: wymioty, biegunka, utrata
wioséw, owrzodzenia jamy ustnej, nie-
przyjemny smak w ustach, ale takze moga
zagrazac zdrowiu i zyciu pacjenta (ciezkie
zakazenia, zagrozenie krwawieniami czy
niedokrwisto$¢ powodujgca przewlekte
zmeczenie). Na szczescie istniejg leki
mogace zapobiegaé wiekszosci dziatan
niepozadanych, ktére podaje sie przed i po

chemioterapii, takie jak np. skuteczne leki
przeciwwymiotne oraz takie, ktére przy-
spieszajg odnowe komorek szpiku kost-
nego. Lekarze i pielegniarki oddziatéw
onkologii dzieciecej stuzg pomocg, infor-
mujg i szkolg pacjentdw w metodach
zapobiegania i radzenia sobie z tymi

nieprzyjemnymi dziataniami.
opublikowata bardzo przydatng
ulotke pod tytutem ,Chemio-
terapia i ty. Poradnik dla pacjentéw z cho-
robg nowotworowa i ich rodzin”. Odwiedz
strone internetowg www.sarcoma.pl,
gdzie mozesz przeczyta¢ i pobra¢ porad-
nik w wersji elektroniczne;.

Fundacja ,Tam i z Powrotem”

Prosimy takze pamieta¢, ze kazdy pacjent
jest inny i inaczej reaguje na oddziaty-
wanie cytostatykow. Nie wszyscy i nie
zawsze muszg odczuwacC wiekszos¢
dziatan niepozgdanych chemioterapii.

Ich brak lub przeciwnie - zwiekszona
wrazliwo$¢ na te dziatania wcale nie
oznacza zmniejszenia lub zwiekszenia
skutecznoéci podstawowego leczenia
onkologicznego.

Nudnosciiwymioty.

Zapobieganie wymiotom towarzyszacym
chemioterapii jest obecnie duzo fatwiejsze
niz kiedy$, bowiem dysponujemy sze-
rokim wachlarzem lekéw. Czasami tgczy
sie dziatanie nawet kilku z nich. Poza
lekami mozna sobie poméc takze unikajgc
zbyt ostrych pokarméw oraz tlustego
i smazonego jedzenia. Regularne spo-
zywanie positkbw w matych porcjach
i czesto moze bardzo pomoéc. Bardzo
wazne jest takze takie zorganizowanie
czasu wolnego, zeby sie nie nudzié¢
i nie mie¢ czasu na rozwazanie swoich
dolegliwoéci. Terapia zajeciowa stanowi
doskonate remedium!
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Goraczka neutropeniczna (neutrope-
nia).

Podczas catego procesu leczenia wy-
konuje sie wiele badan oceniajgcych
funkcje tych narzadoéw, ktére mogg byc¢
uszkodzone podczas terapii, zwlaszcza
morfologii krwi. Jednym z powazniejszych
zagrozen chemioterapii jest tzw. neutro-
penia, kiedy brak lub bardzo mata liczba
kragzgcych komorek uktadu biatokrwinko-
wego przestaje chroni¢ pacjenta przed
zakazeniami.

Zakazenia te, nawet o bardzo ciezkim
przebiegu, nie objawiajg sie typowo,
w znany wszystkim sposéb. Czesto jedy-
nym ich objawem jest gorgczka i to nawet
niezbyt duza. Te specyficzng postac
zakazenia nazywamy gorgczkg neutro-
peniczng. Mozna jej zapobiega¢ poprzez
wstrzykiwanie tzw. czynnikéw wzrostu
(filgrastym czy pedfilgrastym).

Jednak najwazniejszym dziataniem
zapobiegawczym jest nielekcewazenie
wiasnych odczu¢ i stanéw nawet podgo-
rgczkowych.

W razie niepokoju warto zawsze
zadzwonic¢ do lekarza prowadzac-

egoiporadzi¢ sie, co robic?

W razie wystgpienia niepokojgcych obja-
wow, a zwlaszcza gorgczki neutrope-
nicznej, nie mozna zwleka¢. Nalezy nie-
zwtocznie uda¢ sie do swojego lekarza
pierwszego kontaktu i porozumie¢ sie
z lekarzem prowadzgcym.

Czesto konieczna jest hospitalizacja.
Podczas pobytu w szpitalu, z powodu
powiktan, pacjenci otrzymujg antybiotyki,
preparaty krwi oraz wiele innych lekéw,
koniecznych do przetrwania kryzysu.

Przewlekle znuzenie (brak energii).
Przemeczenie, zwtaszcza utrzymujgce sie
przewlekle, to jeden z najczesciej wyste-
pujacych efektéw ubocznych chemio-
terapii. To nie jest typowe zmeczenie, jakie
odczuwamy po aktywnie spedzonym dniu.
Podczas chemioterapii pacjenci odczu-
wajg zmeczenie nawet wtedy, kiedy caty
dzien spedzili w tézku.

Najcze$ciej powodem takiego stanu
jest niedokrwistos¢ (anemia), a wiec nie-
dobor krwinek czerwonych, a w konsek-
wencji tlenu, ktéry powinny przenosi¢ one
do tkanek.

Istniejg takze inne czynniki, zwigzane
z samym nowotworem i leczeniem, ktére
zaostrzajg taki stan. Poprawe samopo-
czucia i zwiekszenie aktywnosci zyciowej
mozna uzyskac¢ czesto spacerujgc, upra-
wiajgc ¢wiczenia fizyczne oraz koncen-
trujgc sie na przyjemnych stronach zycia
i hobby.

Owrzodzenia w jamie ustnej.
Owrzodzenia takie sg kolejnym z dziatan
niepozgdanych chemioterapii, ale wy-
wotywane sg w szczegdlnosci przez
niektére cytostatyki (np. metoterksat czy
antracykliny).

Powodujg cierpienie podczas spozy-
wania positkéw, wyniszczenie, zakazenia
i moga opozniac przebieg terapii. Dlatego
warto im zapobiega¢ poprzez czeste
mycie zebdw, utrzymywanie prawidtowej
higieny jamy ustnej oraz stosujgc zapo-
biegawczo mieszanki odkazajgce do ust.
W razie pojawienia sie owrzodzen nalezy
szybko poinformowac¢ o tym lekarza
irozpoczaé zlecone przez niego leczenie.
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Jh chemioterapia opiera sie na
stosowaniu cytostatykéw — le-
koéw zabijajgcych komorki nowo-
tworowe. Hamujg one rozwoj komorki
nowotworowej poprzez oddziatywanie na
tzw. cykl komérkowy, czyli podziat i wzra-
stanie komérek, albo poprzez niszczenie
materiatu genetycznego komaorki.

e Chemioterapia to jedna z najwazniej-
szych sktadowych leczenia migsaka
Ewinga i kostniakomigsaka.

e Chemioterapia dziata na szybko dzie-
Igce sie komorki.

e RoOzne cytostatyki dziatajg na rézne
struktury komorki, dlatego czesto po-
daje sie je wspdlnie.

Wypadanie wiosow (tzw. alopecja).

Jest to staty i najczestszy skutek podawa-
nia cytostatykow. Wiosy mogg zaczgé
wypadac¢ od paru dni do paru tygodni po
rozpoczeciu chemioterapii. Reakcja pa-
cjentdw na wypadanie wiosow jest bardzo
rézna. Jednak zwtaszcza u miodziezy
wywotuje bunt. Nalezy pamieta¢, ze po
zakonhczeniu leczenia wtosy odrastajg i sg
nawet mocniejsze niz wczeéniej. Z alo-
pecjag mozna sobie poradzi¢, godzac sie
z zaistnialym stanem, albo mozna stale
nosi¢ nakrycia gtowy lub peruki.

Chemioterapiajest podawana

przed i po operacji.
L

Zapobieganie wyniszczeniu nowotwo-
rowemu.

Chorzy podczas leczenia tracg apetyt,
czesto nie przyjmujg pokarmow, Zle sie
odzywiajg. Utrzymanie wagi oznacza

Niektore zdrowe komorki ciata takze
dzielg sie szybko, jak komoérki nabtonka
jamy ustnej, zotagdka, szpiku czy mieszki
wiosowe. Chemioterapia jest toksyczna
takze dla tych komérek, powodujgc wiele
dziatan niepozadanych.

e Chemioterapia stosowana w miesaku
Ewinga i kostniakomiesaku jest poda-
wana we wlewach dozylnych i tylko
wyjgtkowo w postaci tabletek.
Chemioterapia podawana jest w tzw.
,cyklach”. Na trzytygodniowy cykl che-
mioterapii sktadajg sie 3-4 dni poda-
wania leku oraz nieco ponad 2 tygodnie
na regeneracje organizmu przed roz-
poczeciem nastepnego cyklu.

wiasciwe zaopatrywanie organizmu
w kalorie, a tym samym site do walki
z zakazeniami, nowotworem i nieko-
rzystnymi skutkami leczenia i choroby.
Zdrowa dieta dostarcza nie tylko koniecz-
nego biatka, ale takze witamin i mikroele-
mentdéw, koniecznych do walkizguzem.

Obecnie na rynku pojawity sie preparaty
dostarczajgce duzej iloci kalorii w matej
objetosci. Nalezy wspomagac¢ i zachecaé
zwlaszcza dzieci do spozywania petno-
warto$ciowych positkéw i unikania pu-
stych kalorii oraz fast-foodow.

Fundacja ,Tam i z Powrotem” opubliko-
wata ulotke pod tytutem: ,Zywienie
a choroba nowotworowa. Poradnik dla
pacjentéw i ich rodzin”. Zawiera on infor-
macje o tym co i jak jes¢ podczas leczenia
cytostatykami. Przewodnik dostepny jest
na stronie www.sarcoma.pl.

wejdz na strone internetowa

www.sarcoma.pl, zeby przeczy-

ta¢ o tym, jak mozna radzi¢ sobie
z brakiem apetytu podczas chemioterapii.
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Jak podaje sie cytostatyki? Czy bede
dostawaé mnoéstwo zastrzykow?
Pomimo istnienia ré6znych metod poda-
wania cytostatykéw (doustnie, podskor-
nie, dozylnie w postaci iniekcji lub wlewu),
u dzieci prawie zawsze chemioterapie
podaje sie we wlewach dozylnych. Azeby
unika¢ czestego kiucia i wymian wenflo-
néw (cienka plastykowa rurka wkiuta na
state do zyly) dzieciom na poczagtku
leczenia zaktada sie tzw. porty naczynio-
we. Istniejg rézne rodzaje portow, ale
niezaleznie od tego, ktory stosujemy, leki
podawane sg bezposrednio do duzych
naczyn ustroju, a cewnik taki jest implan-
towany na wiele lat. Mozna tez przez niego
pobiera¢ krew do badania!

Chemioterapia dziata, niszczac

raptownie dzielgce sie komorki.
L
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7. Twoje cialo

Jakich zmian fizycznych moge sie spo-
dziewaé podczas leczenia onkolo-
gicznego?

Zmiany budowy oraz wygladu ciata zacho-
dzace podczas leczenia onkologicznego
mogg by¢ skutkiem rozwoju samego
nowotworu lub stanowi¢ nastepstwo pro-
wadzonego leczenia: operacji, chemio-
terapii lub radioterapii. Niektore z tych
zmian majg charakter przej$ciowy (np.
utrata wlosow), ale niektore pozostang na
zawsze (np. brak konczyny po amputacji).

Najczesciej obserwuje sie :

- blizny po operacji lub operacjach;

- brak czesci konczyny, znieksztatcenia
ciata;

- zaburzenia czucia (dretwienie), bol
przewlekty lub fantomowy;

- zaburzenia apetytu i wyniszczenie lub
nadwage i otyto$¢ (np. po hormonach);

- wypadanie wtoséw;

- przewlekie przemeczenie, ktére moze
zaburza¢ wydolno$¢ fizyczna, powo-
dowa¢ poczucie ostabienia, statego
znuzenia, braku energii do zycia;

- nieche¢ lub niemoznos¢ uprawiania
seksu, takze z powodu zmian fizycz-
nych;

- zmiany narzgdéw rozrodczych, bez-
ptodno$¢ (niemoznosé posiadania
potomstwa).

Nie wszystkie cytostatyki powodujg bez-
ptodnos¢, lecz zanim rozpocznie sie le-
czenie dobrze spytac lekarza prowadza-
cego, czy i w jaki sposéb mozna zachowac
materiat rozrodczy (np. zamrozenie na-
sienia u mezczyzn).



P AMIETAJ, ZE NOWOTWOR NIE JEST
W STANIE ZMIENIC TWOJEJ OSOBOWOSCI,
ZAINTERESOWAN | TALENTOW.
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Jak zmiany fizyczne wplywaja na samo-
poczucie chorych?

Zmiany wygladu, te tatwo dostrzegalne
i te niewidoczne na pierwszy rzut oka,
mogg istotnie zaburza¢ samoocene pa-
cjenta i utrudnia¢ mu wejscie z powrotem
w normalne zycie po zakonczeniu le-
czenia. Moga powodowa¢ wycofanie,
unikanie kontaktow z rowiesnikami i mogg
mie¢ wiele nastepstw, nierzadko nawet
bez racjonalnych przestanek.

Dlatego warto radzi¢ sie i korzystac
z pomocy psychologéw oddziatowych.
Psychoonkologia stanowi obecnie od-
dzielng specjalno$¢ psychologii klinicznej,
a specjalisci ci sg przygotowani do po-
mocy w tej specyficznej dla pacjenta
sytuacji zdrowotnej i zyciowe;j.

tami jest dobrym sposobem na

odkrycie, jak inni poradzili sobie

w sytuacji podobnej do twoje;j.

Rozmawianie z innymi pacjen-

Czy istniejg jakies specjalne rady
i sposoby radzenia sobie ze zmianami,
jakie zaszty w moim ciele?

Ponizej przestawiono kilka prostych rad
i dziatan mogacych poprawi¢ wizerunek
chorego i przywréci¢ dobrg ocene wiasnej
osoby. Nalezy pamieta¢ o mozliwosci
uzyskania pomocy ze strony psychoonko-
logow i nie wstydzi¢ sie zasiegania
u nich porady. Nalezy tez pamietac, ze
poczucie nieustannego leku i niepokoju
zwigzanego ze zmianami zachodzgcymi
w ciele chorego jest zjawiskiem jak
najbardziej naturalnym. Czasami, zwia-
szcza przy dobrym wsparciu, czas staje
sie najlepszym lekarzem!

Rozmowy z bardziej doswiadczonymi
w cierpieniu i zawaansowanymi

w chorobie pacjentami mogg by¢
bardzo pomocne, a ich doSwiadczenie
i rady mogg by¢ bezcenne;

- Przemys$lenie obecnej sytuacji
i przygotowanie sie zawczasu na
nawet najgtupsze i najtrudniejsze
pytania, zwtaszcza z pomocg
psychoonkologa, stworzg wspaniaty
pancerz ochronny;

- Nalezy pamieta¢, ze czasami
komentarze ludzi nie zmierzajg do
czynienia krzywdy, a wynikaja
z zaskoczenia lub wspoiczucia;
czasami ludzie nie wiedzac jak sie
zachowac, a zwtaszcza nie majgc
podobnych doswiadczen, mowig byle
co, bez zastanowienia, ale tez bez
ztych intencj;

- Najwazniejsze zeby pozosta¢ sobg,
niezaleznie od utomnosci ciata — liczy
sie wlasna osobowos¢, zaintereso-
wania i talenty, a te nie zostaty
zmienione przez chorobe!

- Dobrze poeksperymentowac z peru-
kami, protezami, makijazem i wieloma
innymi dziataniami zwiekszajgcymi
pewnosc siebie pacjenta;

- Dobre odzywianie, odpowiedni
wypoczynek, ruch i ¢wiczenia fizyczne
mogg odwrécic niekorzystne procesy
zachodzgce w organizmie, a juz na
pewno — poprawi¢ samopoczucie;

- Zdobywanie nowych umiejetnosci czy
nowe hobby nie tylko pozwolg
zapomnie¢ o chorobie, ale umozliwig
zdobycie nowych przyjaciot.
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8. Po zakonczeniu

leczenita

Po zakonczeniu leczenia: Jaki wptyw
na mojg przysztos¢ bedzie miata prze-
byta chorobai jejleczenie?
Zakonczenie kompleksowego leczenia
onkologicznego wcale nie oznacza konca
kontaktu ze szpitalem. Pacjent po zakon-
czeniu chemioterapii przez wiele lat
pozostaje pod opiekg onkologa. Kontrole
majg na celu:

e Monitorowanie stanu zdrowia i wydol-
nosci pacjenta oraz $ledzenie prze-
biegu choroby;

e \Wykonywane badania potwierdzajg
brak objawéw nowotworu (czyli tzw.
wZnowy);

e Monitorowanie chorego ma takze na
celu wczesne wykrywanie odlegtych
powiktan prowadzonego leczenia.

Codalej?

Z jednej strony zakonczenie leczenia
stanowi wielkg ulge dla pacjenta, ale
z drugiej — stwarza kolejny powdd do
niepokoju: czy nowotwor nie powroci?
Jednakze zamartwianie si¢ na zapas nie
ma sensu i do niczego nie prowadzi.

Czasami zaréwno pacjentowi, jak
i jego rodzicom ciezko rozstac sie ze szpi-
talem, bo przez wiele miesiecy otrzy-
mywali tam wsparcie i pomoc, a teraz
muszg sobie radzi¢ sami.

W takiej sytuacji najlepszg pomoc
zapewniajg grupy wsparcia, organizo-
wane przez innych pacjentoéw po leczeniu,
tzw. ozdrowiencow.

Dzisiaj, w dobie Facebook’a i Internetu
kontakt z kolegami z oddziatu jest prosty,
a przeptyw informacji btyskawiczny. Dos¢
czeste przyjazdy na wizyty kontrolne
réwniez stuzg podtrzymywaniu tych wiezi.

Zawsze tez mozna sie wtedy poradzi¢
psychoonkologa. Zachecamy takze do
odwiedzenia strony, gdzie mozna uzyskac
wiele cennych informaciji.

Wsparcie mozna takze otrzymac w in-
nych placowkach oraz w organizacjach
charytatywnych, niosgcych pomoc pa-
cjentom z chorobg nowotworowa np.:

e Fundacja Spetnionych Marzen
www.spelnionemarzenia.org.pl

e Fundacja HEROSI
www.herosi.eu

e Fundacja Pomocy Dzieciom
z Chorobg Nowotworowg
www.fundacja.net

e Fundacja Iskierka
www.fundacjaiskierka.pl

e Poza Horyzonty, Fundacja Jaska Meli
www.pozahoryzonty.org

e Fundacja Onkologiczna Os6b
Mtodych Alivia
www.alivia.org.pl

e Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
Miesaki SARCOMA
www.sarcoma.pl

Opieka po zakonczeniu leczenia.
Kontrole lekarskie po zakonczeniu lecze-
nia miesaka Ewinga odbywajg sie z re-
guty co 1,5 miesigca przez pierwszy
i drugi rok po leczeniu, raz na 3 miesigce
w trzecim i raz na 6 miesiecy w czwartym
roku oraz raz do roku poézniej. Ich cel
zostat przedstawiony powyzej, jednak
nalezy podkresli¢, ze sg bardzo wazne dla
chorego. Jedynie w ten sposéb mozna
szybko wykry¢ odlegte powikfania lecze-
nia, monitorowa¢ powiktania np. endopro-
tezoplastyki, ale takze wcze$nie rozpo-
znac¢ zwiastuny nadchodzgcej wznowy.

Aco,jezeli miesak Ewinga powroci?
Niestety, w przypadku migsaka Ewinga,
zdarzajg sie nawroty choroby (wznowa)
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lub ujawniajg sie p6zne przerzuty. Roz-
poznanie nawrotu jest niepomys$inym zda-
rzeniem, rownym w oczach chorego nie-
mal koncowi Swiata. Jednak nie prze-
kresla szansy na zycie, a nawet na wyle-
czenie. Zmienia sie tylko rodzaj chemiote-
rapii, dochodzg nowe terapie.

Nalezy takze pamietac, ze w onkologii
co roku wprowadza sie kilka nowych
lekow, by¢ moze bardziej skutecznych niz
poprzednie. Stale prowadzone s3g takze
badania nad nowymi, skuteczniejszymi
metodamileczenia.

Zaawansowany miesak Ewinga
Czasami niestety dochodzi do takiej sy-
tuaciji, ze stosowane leczenie nie przynosi
spodziewanego skutku. Podawane wtedy
leki zmierzajg do powstrzymania, ale juz
nie wyleczenia nowotworu.

Informacje o sposobach pomocy cho-
rym z nieuleczalnym juz miesakiem Ewin-
ga uzyskuje sie od lekarza prowadzacego.
Mozna je réwniez zdoby¢é na stronach
internetowych instytucji zajmujgcych sie
opieka paliatywng —hospicjow:

e Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci
http://lwww.hospicjum.waw.pl/

e Fundacja Hospicyjna
http://www.httz.pl/

9. Slownik,

Gdy rozmawiasz o miesaku Ewinga
mozesz ustysze¢ wiele medycznych ter-
mindw, ktére z poczgtku mogg wydac ci sie
niezrozumiate. Stownik ten zawiera nie-
ktore z tych terminéw, wraz z wyjasnie-
niem, co mogg one oznaczac.

A

Aktynomycyna — to lek stosowany

w chemioterapii w leczeniu miesakow,
takich jak miesak Ewinga. Jest on
antybiotykiem, ktory hamuje podziat
komérkowy poprzez niszczenie DNA.
Anemia — nizszy, niz prawidtowy poziom
czerwonych krwinek lub hemoglobiny we
krwi.

Analgetyki — leki przeciwbdlowe.
Przyktadami analgetykow sg ibuprofen,
paracetamol i pyralgina.

Antybiotyki — leki, ktére zwalczajg
infekcje powodowane przez bakterie.
Audiogram — badanie stuchu, wykonywa-
ne jest w dzwiekoszczelnym pokoju
przez specjaliste zwanego audiologiem.

B

Badania kliniczne — sg przeprowadzane,
aby przetestowac, jak dobrze dziatajg
nowe leki lub metody leczenia.

Biate krwinki, leukocyty — to elementy
krwi, sg czescig systemu immunologicz-
nego. System immunologiczny pomaga
organizmowi zwalczac¢ choroby i infekcje.
Biopsja — biopsja to pobranie matego
wycinka (probki) guza, ktory jest
nastepnie badany przez patologa.
Biseptol — lek zawierajgcy dwa leki,
sulfamethoxazole i trimethoprim, ktére
zwykle sg okreslane wspolna nazwg co-
trimoxazole. Zwykle uzywany do leczenia
infekcji pecherza moczowego, zapalenia
ptuc, zapalenia oskrzeli i infekcji ucha.



Cc

Centralna linia (wktucie centralne) —
dtuga, gietka rurka wprowadzona do
duzej zyty centralnej, najczesciej
umieszczana jest w zyle podoboj-
czykowej, umozliwia dtugotrwate (kilka
tygodni) podawanie ptynéw

i lekow dozylnych. Moze stuzy¢ réwniez
do podawania chemioterapii.

Cewnik typu Browiak — rodzaj cewnika
centralnego, ktérego jeden koniec
umieszczony jest w duzym naczyniu
zylnym, np. zyle podobojczykowe;j,

a drugi koniec pod skérg wyprowadzony
jest na Sciane klatki piersiowej i caty czas
jest na niej potozony. Umozliwia
bezposrednie podawanie ptynéw, ptynow
odzywczych, cytostatykow i innych lekow
wprost do krwi oraz do pobierania probek
krwi bez potrzeby naktuwania skory.
Chemioterapia — leki, cytostatyki, ktore
hamujg wzrost lub niszczg komorki
nowotworowe. Chemioterapia jest czesto
nazywana w skrécie ,chemia”.

Chirurg onkolog — lekarz, operujagcy
pacjentéw z nowotworami tkanek
miekkich, kosci i innych narzadéw.
Cisplatyna - to cytostatyk zawierajgcy
platyne, ktéry jest podawany w leczeniu
kostniakomiesaka i innych rodzajow
raka. Ten lek dziata poprzez wigzanie lub
taczenie sie z DNA i inicjowanie procesu
zwanego apoptozg, ktory zabija komorki.
CRP (biatko C-reaktywne) — czuty
wskaznik ostrych i przewleklych stanow
zapalnych.

Czerwone krwinki — zwane takze
erytrocytami, przenoszg tlen do réznych
czesci ciata.

Cyklofosfamid — cytostatyk stuzgcy do
leczenia pierwotnych guzéw kosci i in-
nych rodzajéw nowotworéw. Nalezy on
do grupy lekéw zwanych alkilujgcymi.
Niszczy komorki nowotworowe poprzez
wptyw na DNA komorki.

Cytotoksyczny — lek dziatajacy toksy-
cznie na komorki i niszczacy je.

Cykl komorkowy — seria zdarzen
zachodzgca w komérce, prowadzgca do
jej podziatu. Jest to proces zyciowy
pozwalajgcy komérce rozwingc sie

w dojrzaty organizm. Proces ten sktada
sie z trzech gtéwnych faz, nazywanych:
interfaza, cytokineza, kariokineza.

Cykl leczenia — cykl zwykle zawiera czas
leczenia (3-4 dni) oraz czas potrzebny
na regeneracje organizmu po toksycz-
nym dziataniu cytostatykéw. Typowy cykl
leczenia w przypadku pierwotnych guzéw
kosci to 3 tygodnie.

D

Deksametazon — lek sterydowy, znany
jako kortykosteryd. Ma on dziatanie
przeciwzapalne i przeciwalergicznie,
immunosupresyjne. Moze by¢ uzywany
do leczenia skutkéw ubocznych chemio-
terapii.

Dtugoterminowe skutki chemioterapii —
to uboczne efekty stosowania chemio-
terapii, ktore wystepujg po kilku miesia-
cach lub latach od jego zakonczenia, np.
uszkodzenie funkcji nerek, watroby lub
serca.

Diklofenak — lek uzywany jako lek
przeciwboélowy, nalezgcy do grupy lekéw
zwanych niesteroidowymi lekami przeciw-
zapalnymi (NLPZ). Moze by¢ uzywany
do usmierzania bolu po operaciji.
Dystalny (dalszy) — usytuowany w naj-
dalszym miejscu. Na przyktad dalsza
czesc¢ kosci udowej, to czes¢ kosci poto-
zona najblizej stawu kolanowego. Sto-
wem przeciwnym do dalszy jest blizszy.
DNA — oznacza kwas deoksyrybonukle-
inowy. DNA to zwigzek wieloczgsteczko-
wy (moze by¢ dtugi na 2 metry) zajmujg-
cy centrum kazdej komérki. DNA to ma-
teriat genetyczny komorki, zawierajacy
geny, ktore sg przekazywane z komorki
do komoérki w trakcie jej wzrostu

i podziatu.

Doksurubicyna — cytostatyk stosowany
w leczeniu miesakéw i innych rodzajéw
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raka. Doksurubicyna to czerwony ptyn
podawany dozylnie. Jest ona antybioty-
kiem. Powoduje trwate potgczenie z DNA
komérki nowotworowej, uniemozliwiajgc
jej podziat i doprowadzajgc do jej $mierci.

E

Echokardiogram — to badanie jest zwykle
nazywane ,echem serca”, jego celem
jest ocena prawidtowej funkcji serca.
Efekty uboczne — rozumie sie przez nie
dziatanie leku, inne niz oczekiwane badz
zamierzone. Na przykfad niektore
cytostatyki niszczg zarbwno komaorki
nowotworowe, jak i zdrowe. Moze to
prowadzi¢ do uszkodzenia narzgdéw
(nerek, serca), czyli powodowac skutki
uboczne (niepozadane).

EKG — badanie, ktére rejestruje elek-
tryczng czynnos¢ serca. Jest ono zwykle
przeprowadzane przed i w czasie
leczenia, aby oceni¢ funkcje serca

i wezesnie wykry¢ ewentualne jego
uszkodzenia.

Etopozyd — jeden z podstawowych
cytostatykéw, stosowany w leczeniu
pierwotnych nowotworéw kosci i innych
rodzajow raka. Lek ten dziata w interfazie
cyklu komérkowego. Ma on postaé
biatego proszku, rozpuszczanego

w wodzie. Jest on zwykle podawany
dozylnie.

F

Fizjoterapeuta — to cztonek zespotu,
zajmujgcego sie opieka nad pacjentami
chorymi na nowotwory kosci.
Fizjoterapeuta prowadzi rehabilitacje po
operacji.

Flukonazol — lek stosowany przy
infekcjach grzybiczych.

G

G-CSF — czynnik stymulujgcy tworzenie
kolonii granulocytéw. G-CSF to czynnik

wzrostu, ktéry stymuluje szpik kostny do
produkgiji biatych krwinek.

Geny — podstawowa jednostka dzie-
dzicznosci, warunkuje wystepowanie

w organizmie jakiej$ prostej, elemen-
tarnej cechy. U ludzi stwierdzono okoto
25000 gendw.

GFR — wspotczynnik przesgczania
kiebuszkowego. To badanie stwierdza-
jace prawidtowe funkcjonowanie nerek.
Prawidtowy wynik umozliwia kontynu-
owanie chemioterapii.

Gorgczka neutropeniczna — temperatura
powyzej 38,3 stopni Celsjusza, ktorej
towarzyszy liczba neutrofili ponizej
500/ul. W leczeniu, w zaleznosci od
stopnia ryzyka, najczesciej stosowane sg
jeden lub kilka antybiotykdéw i leki przeciw
grzybicze.

Grupa nowotworéw z rodziny Ewinga
(Ewing’s Sarcoma Family of Tumours) —
uwaza sie, ze wszystkie te nowotwory
wywodzg sie z tego samego typu
komorki. Do grupy tej naleza: migsak
Ewinga, pozakostna posta¢ migsaka
Ewinga, PNET, guz Askina.

Guz Askina (Askin tumour) — zwany jest
PNET-em i nalezy do grupy miesakéw
Ewinga. Wystepuje w obrebie klatki
piersiowej (w zebrach, optucnej

i ptucach). Zostat on opisany w 1974
roku przez amerykanskiego lekarza,
Frederica Askina. Leczenie guza Askina
(operacja/radioterapia/chemioterapia)
jest zwykle takie samo, jak migsaka
Ewinga.

H

Hemoglobina — substancja zawarta

w czerwonych krwinkach, ktorej zasad-
niczg funkcjg jest przenoszenie tlenu,
przytgczanie go w ptucach i uwalnianie
w tkankach.

I

[fosfamid — cytostatyk, uzywany do
leczenia pierwotnych guzéw kosci

i innych typéw nowotworéw. Jest on
podawany dozylnie (w kropléwce).
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Metabolity Ifosfamidu tgczg sie z DNA
komorki, co prowadzi do zablokowania
cyklu komérkowego i hamuje wzrost
komédrek nowotworowych.

Infuzja dozylna (I.V.) — podawanie
lekarstwa bezposrednio do krwi poprzez
umieszczony w zyle wenflon, port zylny
lub cewnik typu Browiak. Wenflon zwykle
wkiuwany jest w ramie lub dton.

K

Komorka — wszystkie zywe stworzenia
zbudowane sg z komoérek. Komoérki to
cegty budujgce ciato. Komorki sg bardzo,
bardzo mate i sg zwykle widzialne tylko
pod mikroskopem.

Komorki macierzyste (Stem Cells) — sg to
komorki, ktére cechujg sie nieograni-
czong liczbg podziatdéw i réznicowaniem
sie do innych typow komorek. Komorki
macierzyste nie sg wyspecjalizowane

i sg zdolne do przeksztatcenia sie w
bardzo rézne typy komoérek organizmu
podczas swojego rozwoju i wzrostu.
Doroste komérki macierzyste stanowig
wewnetrzny system naprawczy dla
tkanek.

Kosc biodrowa (lllium) — to najwieksza
ko$¢ miednicy.

Kosc udowa (Femur) — najdtuzsza kos¢
w ciele.

L

lLaktuloza — lek uzywany przy zapar-
ciach. Umozliwia prawidtowe oddawanie
stolca.

Leki przeciwwymiotne — leki stosowane
u pacjentéw w przypadku nudnosci

i wymiotéw. Nudnosci i wymioty sg
najczestszym dziataniem ubocznym
chemioterapii. Stosowanie zapobie-
gawczo lekoéw przeciwwymiotnych wraz
z cytostatykami tagodzi te objawy.

M
Megachemioterapia (chemioterapia
wysokodawkowa) — agresywne leczenie

nowotwordéw ztosliwych z zastosowaniem
duzych dawek cytostatykow w celu
szybkiego zniszczenia komoérek nowo-
tworowych.

Mesna — lek podawany wraz z cytostaty-
kami. Pomaga zredukowa¢ draznigce
dziatanie na $luzéwki pecherza moczo-
wego, substancji powstajgcych na skutek
rozktadu ifosfamidu i cyklofosfamidu.
Mesna niweluje skutki uboczne, wywo-
tane przez te cytostatyki.

Metotreksat — cytostatyk stosowany do
leczenia pierwotnego nowotworu kosci

- kostniakomiesaka. Jest to zétty ptyn
podawany dozylnie. Nalezy do grupy
antymetabolitéw. Jego dziatanie
przeciwnowotworowe polega na
zahamowaniu syntezy DNA w komorce.
Metoklopramid — lek stosowany na
nudnosci i wymioty. Przyspiesza on
oproznianie sie zotagdka poprzez
powodowanie skurczu zotgdka i jelit.
Stosowany jest do leczenia nudnosci

i wymiotow, spowodowanych chemio-
terapig i radioterapig.

Miesak Ewinga (Ewing’s sarcoma) —
rzadki nowotwor zto$liwy kosci. Nazwa
wywodzi sie od nazwiska lekarza Jame-
sa Ewing’a, ktory opisat ten nowotwér po
raz pierwszy. Miesak Ewinga jest drugim
najczesciej wystepujgcym pierwotnym
guzem kosci u dzieci i ludzi mtodych.
Mocznik, kreatynina, jony — badanie
skfadnikow osocza krwi, pozwalajgce
okresli¢ funkcjonowanie nerek.

Morfina — lek przeciwbélowy, stosowany
przy leczeniu bélu. Nalezy on do grupy
opioidow. Ma forme tabletek, syropu lub
podawany jest podskérnie lub dozylnie.
Morfologia — ogblne badanie krwi, dzieki
ktoremu mamy informacje na temat
liczby komorek krwi:

o czerwonych komorek;

o biatych komérek (kazdego typu);

o plytek krwi;

o poziomu hemoglobiny, ktéra przenosi
tlen w krwi.

34



N

Nystatyna — lek stosowany przy infek-
cjach grzybiczych.

Nasada kosci (Epiphysis) — cze$¢ kosci
przy jej koncach, stanowi miejsce gdzie
ko$¢ rosnie.

Neoplazma — to inna nazwa okres$lajgca
nowotwor. Stowo neoplazma oznacza po
tacinie ,nowy twér”. Nowotwor moze by¢
tagodny lub ztosliwy (rak, migsak).
Neutropenia — niski poziom neutrofili we
krwi. Chemioterapia moze spowodowac
spadek poziomu neutrofili we krwi.
Woptywa to na ostabienie dziatania
systemu obrony organizmu, ktéry broni
nas przed chorobami. Pacjent z neu-
tropenig jest bardziej narazony na
infekcje. W celu zapobiegania i leczenia
infekcji stosujemy antybiotyki.

Neutrofile — granulocyty obojetnochton-
ne. Rodzaj biatych krwinek, ktére sg
czescig systemu immunologicznego,
ktory broni nas przed chorobami.
Neutrofile stanowig wiekszo$¢ biatych
komérek. Nalezg one do grupy fago-
cytéw, co oznacza, ze ,zjadajg” one
komorki bakteryjne, ktére powodujg
infekcje.

o)

Omeprazol — lek zapobiegajgcy refluk-
sowi zotgdkowo-przetykowemu. Nalezy
on do grupy inhibitorow pompy proton-
owej. Redukuje on ilos¢ kwaséw
zotgdkowych, produkowanych przez
komorki scian zotgdka.

Onkolog — lekarz, ktéry zajmuje sie
pacjentami, chorujgcymi na nowotwory.
Dzieci znajdujg sie zwykle pod opiekag
hematoonkologa.

Ondansetron — lek przeciwwymiotny,
stosowany przy leczeniu nowotworéw
(przy chemioterapii).

Operacja oszczedzajgca konczyne —to
skomplikowana operacja, majgca na celu
usuniecie nowotworu ztosliwego,

z zachowaniem jak najlepszej funkcji

konczyny i unikniecie amputaciji.
Ortopeda — operuje i leczy pacjentow
z chorobami kosci i stawow.
Osteoblasty — komérki tworzgce kosci,
wystepujgce w miejscach, gdzie odbywa
sie wzrost lub przebudowa kosci.
Osteoblasty na skutek mineralizaciji
przeksztatcajg sie w dojrzate komorki
kostne, zwane osteocytami.
Osteoklasty — komorki kosciogubne.
Gtéwng funkcjg osteoklastéw jest
niszczenie kosci, ktére najprawdopodob-
niej odbywa sie przy wspoétudziale
osteoblastow.

Osteosarcoma (kostniakomiesak) —
pierwszy pod wzgledem czestotliwosci
wystepowania nowotwor ztosliwy kosci
u dzieci, nastolatkow i mtodych doros-
tych. Zwykle rozwija sie w kosciach

w trakcie intensywnego wzrostu orga-
nizmu.

P

Paliatywny — jesli pacjent nie moze byc¢
wyleczony z nowotworu, leczenie
paliatywne podnosi komfort zycia
pacjenta i uwalnia go od bolu.
Patomorfolog — lekarz diagnozujgcy
choroby za pomocg technik mikrosko-
powych i molekularnych.

Pediatra — lekarz specjalizujgcy sie

w leczeniu dzieci.

PEG — przezskérna, endoskopowa
gastrostomia, jest uzywana, aby
utrzymac stabilng wage pacjenta, ktory
nie jest w stanie samodzielnie je$¢ lub
przetykac. PEG jest uzywany do
podawania ptynéw i sktadnikow od-
zywczych wprost do zotgdka.

Ptytki krwi — sktadnik krwi. Pochodzg od
wiekszych komorek ze szpiku kostnego
(megakarocytow). Plytki krwi uczestnicza
w gojeniu sie ran i zapobiegajg krwa-
wieniom przez tworzenie skrzepow krwi.
PNET — to jeden z rodzajow migsakéw
Ewinga, jest to ten sam nowotwor, co
migsak Ewinga; z tym, ze jego komorki
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wygladajg nieco inaczej pod mikrosko-
pem. Leczenie PNET jest identyczne jak
leczenie migsaka Ewinga.

Port naczyniowy — sktada sie on

z cienkiej rurki i komory z membrang.
Jeden koniec rurki umieszczony jest

w zyle centralnej, a drugi potgczony jest
z komorg, umocowang pod skérg na
klatce piersiowej. Poprzez wktucie przez
skore specjalnej igty do komory uzyskuje
sie mozliwo$¢ podawania ptynow, lekow
i chemioterapii oraz pobierania probek
krwi.

Prednizolon — lek sterydowy, znany jako
kortykosteroid. Ma on zastosowanie
przeciwzapalne i jest uzywany do
zmniejszania stanéw zapalnych. Moze
by¢ uzywany do leczenia niektérych
rodzajéw raka, niektorych infekcji oraz
skutkow ubocznych chemioterapii.
Prognoza — przewidywany przebieg

i rezultat choroby.

Profilaktyka — uzywanie leku lub sposobu
leczenia, aby zapobiec wystgpieniu
choroby lub infekgji lub ich nawrotom. Na
przyktad, po operacji mogg by¢ profi-
laktycznie uzyte antybiotyki, aby
zapobiec infekc;ji rany.

Proteza — urzadzenie zaprojektowane do
zastgpienia utraconej czesci ciata.
Protetyk — specjalista, ktéry zajmuje sie
pacjentami, ktérzy wymagajg zaprotezo-
wania (potrzebujg uzupetnienia utracone;j
czesci ciata). Protetyk wykonuje protezy
(sztuczne konczyny) i udziela porad
dotyczgcych ich uzytkowania.

Proximal (blizszy) — usytuowany blisko/
blizej centrum ciata. Na przyktad blizszy
odcinek kosci udowej, to okolica stawu
biodrowego. Pojeciem przeciwnym jest
dalszy (dystalny). Na przyktad dalszy
odcinek kosci udowej, to okolica
potozona blizej stawu kolanowego.
Préby watrobowe (badanie funkcjonowa-
nia watroby) — badania wykonywane

z prébek krwi, pozwalajgce okresli¢
funkcjonowanie watroby.

Przerzut — ztosliwe komorki nowotwo-
rowe, ktére oddzielity sie od pierwotnego
guza za pomocg naczyn krwionoénych
lub limfatycznych i przenoszg sie do
odlegtych miejsc w organizmie, tworzgc
nowe guzy.

Pobranie komorek macierzystych —
procedura pobrania komérek macie-
rzystych i przechowania ich do p6zniej-
szego wykorzystania, kiedy zostajg

z powrotem wszczepione do organizmu
pacjenta. Pobranie komorek macierzys-
tych ma na celu pdézniejsze zastgpienie
komérek zniszczonych przez chemiote-
rapie komorkami macierzystymi
uprzednio pobranymi (przeszczep
komorek macierzystych).

Przeszczep komérek macierzystych —
zastgpienie zniszczonych przez leczenie
(chemioterapie) komorek komoérkami
macierzystymi, pobranymi wczesniej od
pacjenta lub dawcy. W przypadku
pacjentdéw z pierwotnym nowotworem
kosci przeszczepy komérek macierzy-
stych sg przeprowadzane w potgczeniu
z wysokimi dawkami chemioterapii.
Psychoonkolog — uczestniczy w procesie
diagnostyki , leczenia i po zakohczeniu
leczenia. Udziela wsparcia emocjonal-
nego, wyjasnia na czym polega choroba,
jej konsekwencje i w jaki sposéb sobie

Z nig radzi¢. Po zakonczonym leczeniu
pomaga w zaadaptowaniu sie do zycia
w zmienionych warunkach. Moze to
polega¢ na pomocy w powrocie do
pracy/szkoty lub w wykonywaniu
codziennych czynnosci.

R

Radioterapia — metoda leczenia chorob
nowotworowych za pomocg promienio-
wania jonizujgcego. Ma na celu napro-
mieniowanie guza lub pozostatosci po
leczeniu chirurgicznym celem jego
zniszczenia. Napromienianie odbywa sig
przewaznie 5 razy w tygodniu przez
okres 5 - 6 tygodni.
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Randomizowane badania kliniczne — aby
mie¢ pewnos¢, ze rezultaty badania
klinicznego nie sg przypadkowe, i aby
usung¢ wszelka stronniczos¢, pacjenci
sg zwykle rozdzielani do przypadkowych
grup. W najprostszej formie badania
pacjenci sg przypisywani przez komputer
do jednej z dwéch grup.

Refluks — cofanie sie kwasnej tresci
zotgdka do przetyku. Wraz z potknietym
wczesniej pokarmem do przetyku wraca
tre$¢ zotgdkowa i powoduje pieczenie,
czyli tzw. zgage.

Rehabilitacja — rodzaj leczenia polega-
jacy na przywroceniu sprawnosci i funkcji
organizmu, ktore zostaty utracone na
skutek choroby lub zabiegu operacyj-
nego, na przyktad: chodzenie po
zabiegach operacyjnych na konczynach
Resekcja — chirurgiczne usuniecie tkanki
nowotworowej (na przyktad kosci) lub
organu.

S

Sarcoma (migsak) — guz, ktéry wywodzi
sie z tkanki tagcznej. Nazwa sarcoma
pochodzi od greckiego stowa ,sarx”,
oznaczajgcego tkanke. Oznacza grupe
nowotworéw tkanek miekkich oraz
nowotwordw tkanki kostnej i chrzestne;.
Schemat leczenia — polega na ustaleniu
indywidualnego planu leczenia

z uwzglednieniem badan diagnostycz-
nych, rodzaju leczenia, dawki lekow,
okresu podawania, terminu zabiegow
operacyjnych, radioterapii, megachemio-
tarapii z nastepowym przeszczepem
komérek macierzystych.

Second Opinion (druga opinia) —
zasieganie porady lekarza, ktory
wczesniej nie byt w zespole zajmujgcym
sie danym przypadkiem.

Sonda dozotgdkowa — jest to rodzaj
cienkiej, elastycznej sondy, ktdra jest
wsuwana przez nos do zotgdka. Sonda
ta moze by¢ uzywana celem dostarcze-
nia pozywienia lub lekarstwa lub opréz-

nienia zawartosci zotgdka, takze

z zebranego tam powietrza.

Surowica — klarowny ptyn, ktory pozos-
taje po usunieciu krwinek i biatka z probki
krwi.

Stadium zaawansowania — po przepro-
wadzeniu badan diagnostycznych, oceny
wielkosci guza pierwotnego, jego
lokalizacji i wystepowania, lub nie,
przerzutow, oraz w zalezno$ci od
stadium zaawansowania (choroba
zlokalizowana, rozsiana) przygotowuje
sie indywidualny plan leczenia pacjenta.
Sterydy — leki (kortykosterydy lub
glukokrotykoidy) o dziataniu podobnym
do hormonéw, produkowanych przez
organizm w odpowiedzi na stres,
chorobe czy uraz. Sterydy uzywane sg
do zmniejszenia stanéw zapalnych i do
leczenia niektérych infekciji, niektorych
rodzajow raka lub efektow ubocznych
leczenia raka.

Systemowe leczenie — niechirurgiczne
leczenie nowotworow ztosliwych.
Obejmuje chemioterapie, hormonotera-
pie i terapie biologiczng. Przy stosowaniu
leczenia systemowego na caty organizm
istnieje duze ryzyko wystgpienia
objawéw niepozgdanych.

T
Tkanka — grupa komoérek, ktore dziatajg
wspolnie w celu wykonania okre$lonego
zadania w organizmie.

Tkanka tgczna — tkanka, ktéra pomaga
utrzymywac inne czesci ciata na ich
miejscu, tgczy razem inne tkanki. Kosc¢
jest rodzajem tkanki tgcznej.

Tkanka miekka — mieénie, naczynia
krwionoéne i tkanka ttuszczowa to
rodzaje tkanki miekkie;j.

Topotekan — chemioterapeutyk, stoso-
wany w leczeniu niektérych nowotworow.
Dziata on przez hamowanie enzymu
zwanego topoisomerazg |, rezultatem
czego jest zniszczone DNA i Smieré
komorki.
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Trombocytopenia (matoptytkowos¢) —
zmniejszony lub niski poziom ptytek krwi.
Cytostatyki mogg powodowac¢ trombo-
cytopenig, w zwigzku z ich wptywem na
szpik kostny. Trombocytopenia jest
leczona przez przetaczanie ptytek krwi.
Trzon kosci (Diaphysis) — to gtéwna,
Srodkowa czes¢ kosci.

w

Wenflon (kaniula) — to mata, gietka rurka,
wprowadzona do zyly za pomocg igly. Po
umieszczeniu wenflonu w zyle igta jest
wyciggana. Wenflony uzywane sg do
podawania lekéw, ptynéw i produktow
krwi.

Winkrystyna (Vincristine) — cytostatyk,
stosowany w leczeniu nowotworow,

w tym miesakow kosci. Lek ten
podawany jest dozylnie. W komérkach
nowotworowych wybiérczo hamuje
mechanizmy naprawy DNA i synteze
RNA.

Wlew (kroplowka) — to metoda poda-
wania ustalonej ilosci leku, na przyktad
chemioterapii lub lekéw przeciwboélowych
przez okreslony czas. Ten czas moze
by¢ mierzony w godzinach lub dniach.
Wlewy mogg by¢ kontrolowane przez
pompe infuzyjng, ktora jest podtgczona
do linii centralnej lub PICC.

Wznowa procesu nowotworowego —
ponowne stwierdzenie procesu nowo-
tworowego w kilka tygodni, miesiecy i lat
po zakonczonym leczeniu przeciw-
nowotworowym, do tego samego lub do
zupetnie innego miejsca w organizmie.

z

Zespot wielodyscyplinarny — zesp6t
ztozony z ludzi, ktérzy sg ekspertami

w réznych dziedzinach medycyny.
Pracujg razem, stosujgc sie do
krajowych wytycznych i ustalajg plan
leczenia pacjenta i jego realizacje.
Ztosliwy nowotwor — nowotwor zbudowa-
ny z komorek niedojrzatych, o budowie

znacznie odbiegajgcej od prawidtowych
tkanek. Rozprzestrzenia sie poprzez
naciekanie i niszczenie pobliskich tkanek
oraz poprzez naczynia limfatyczne

i krwiono$ne; wraz z krwig i chtonkg
moze przeniesc¢ sie w odlegte miejsca
organizmu, dajgc poczatek nowemu
guzowi zwanemu przerzutem.
Ztosliwos¢ histopatologiczna guza
(grading) — trzystopniowa skala od G1
o niskim potencjale zto$liwosci do G3

o wysokim potencjale zto$liwosci

i dawania przerzutow.

Z

Zywienie pozajelitowe — polega na
podawaniu pacjentowi sktadnikow
odzywczych drogg dozylng.



10. Osrodki leczenia
1 pomocy

Osrodki leczenia nowotworéw dzie-
ciecych w Polsce:

Specjalistyczne szpitale pediatryczne:

- Instytut Matki i Dziecka, Klinika
Chirurgii Onkologicznej Dzieci
w Warszawie

- Uniwersytecki Szpital Dzieciecy,
Klinika Hematologii, Onkologii

i Transplantologii Dzieciecej

w Lublinie

- Kilinika Onkologii, Instytut "Pomnik -

Centrum Zdrowia Dziecka"

w Warszawie

- Oddziat Onkologii i Hematologii Kliniki
Pediatrii SUM, Gérnoslgskie Centrum
Zdrowia Dziecka w Katowicach

- Klinika Onkologii i Hematologii
Dzieciecej UM w Biatymstoku

Szpitale uniwersyteckie:

- SPSK 1, Klinika Transplantacji Szpiku,
Onkologii i Hematologii Dzieciecej we
Wroctawiu

- Uniwersytecki Szpital Dzieciecy,
Oddziat Onkologii i Hematologii
Dzieciecej w Krakowie

- Szpital im. Jurasza, Katedra i Klinika
Pediatrii, Onkologii, Hematologii

i Transplantologii Pediatrycznej

w Bydgoszczy

- SPSK 5, Klinika Onkologii,
Hematologii i Transplantologii
Pediatrycznej w Poznaniu

- Uniwersyteckie Centrum Kliniczne,
Klinika Pediatrii, Hematologii

i Onkologii w Gdansku

- Klinika Pediatrii, Onkologii
i Hematologii i Diabetologii Dzieciecej
UM w todzi

- Klinika Pediatrii, Hematologii

i Onkologii Dzieciecej PUM
w Szczecinie

- Centrum Onkologii - Instytut im. Marii
Sktodowskiej-Curie w Warszawie
(dorosli i mtodziez powyzej 16 roku
zycia).

Lista przyktadowych organizacji charyta-
tywnych, zajmujgcych sie pomocg mto-
dym ludziom chorym na migsaka Ewinga
oraz osobom po amputacjach:

- Fundacja Spetnionych Marzen
www.spelnionemarzenia.org.pl

- Fundacja HEROSI
www.herosi.eu

- Fundacja Pomocy Dzieciom
z Chorobg Nowotworowg
www.fundacja.net

- Fundacja Iskierka
www.fundacjaiskierka.pl

- Poza Horyzonty, Fundacja Jaska Meli
www.pozahoryzonty.org

- Fundacja Onkologiczna Oséb
Mtodych Alivia
www.alivia.org.pl
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Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Miesaki ,,SARCOMA” powstato
w 2007 roku z inicjatywy pacjentow i personelu Kliniki Nowotworow
Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakéw Centrum Onkologii — Instytutu im.
Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie.

Celem Stowarzyszenia jest budowanie swiadomosci spotecznej na
temat rzadkich choréb nowotworowych — miesakéw tkanek miekkich
i kosci oraz wspieranie pacjentow w dostepie do odpowiedniego leczenia
i najnowszych informaciji o migsakach.

W mys| powyzszych celéw i w ramach naszej dziatalnosci w roku 2015
chcielibySmy oddaé¢ w Wasze rece niniejsza publikacje w nadziei, ze
informacje zawarte w ,Miesak Ewinga. Czyli co powinienes wiedzie¢
o pierwotnych nowotworach kosci?” mogg poméc chorym oraz ich
bliskim.

Wszystkie poczynania Stowarzyszenia mozesz wesprzec:

- Whplacajac darowizne na cele statutowe Stowarzyszenia na konto
numer 57 1320 1104 3038 1100 2000 0001 w Banku Pocztowym;
Przekazujac na rzecz Stowarzyszenia dary rzeczowe;

Zapisujac sie do Stowarzyszenia i wptacajac skladki cztonkowskie;
Wspierajac i propagujac nasze dziatania na stronie internetowej
www.sarcoma.pl oraz na naszych profilach na Facebooku i Twitterze.
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Stowarzyszenie Pomocy
Chorym na Miesaki
+SARCOMA”
ul. Malborska 14/5,
03-286 Warszawa
NIP 524-262-90-8,
REGON 14119734,
KRS 0000290920
biuro@sarcoma.pl
tel. (48) 608 33 53 26
(48) 536 59 93 64

Opracowanie graficzne: Tytus Jezierski



