Szanowni Paninstwo,

Jest nam niezmiernie przykro styszeé, ze kolejne dziecko musi zmaga¢ sie z trudami choroby
onkologiczne;.

Onkologia to dziedzina medycyny, w ktdrej kazdy przypadek jest niezwykle ztozony i wymaga
bardzo indywidualnego podejscia. Aby w petni zrozumieé¢ sytuacje zdrowotng pacjenta,
niezbedne jest nie tylko zapoznanie sie z dokumentacja, ale rowniez osobista rozmowa i — co
réwnie wazne - badanie fizykalne. Czesto dopiero bezposredni kontakt z pacjentem pozwala
lekarzowi dostrzec istotne szczegoty, ktére moga mieé wptyw na dalsze decyzje terapeutyczne.

Konsultacja indywidualna to réwniez szansa na doktadne wyjasnienie pacjentowi
proponowanych opcji leczenia, rozwianie watpliwosci i udzielenie wsparcia w trudnym
emocjonalnie czasie. Co wazne, zdarza sig, ze po wnikliwym zapoznaniu sie z sytuacja kliniczna,
jestesmy w stanie zaproponowac alternatywne podejscie terapeutyczne, réznigce sie od tego,
ktére zaproponowano w innym osrodku. Taka konsultacja moze wiec mie¢ realny wptyw na dalszy
przebieg leczenia i rokowania pacjenta.

Niestety nie jesteSmy w stanie przeprowadzi¢ konsultacji onkologicznych wytacznie droga
telefoniczng lub mailowg. Wynika to miedzy innymi z tego, ze nasze sugestie przekazane
pacjentowi, jego opiekunom, nie sg w zaden sposéb wigzgce dla lekarza prowadzgcego w innym
osrodku. Jesli istnieje potrzeba rozwiania watpliwosci, odpowiedzi na pojawiajace sie pytania,
konsultacji medycznych, swiezego spojrzenia na problem z jakim boryka sie pacjent, warto
poprosi¢ lekarza prowadzgcego o oficjalny dokument, otwierajacy mozliwos¢ kontaktu w naszym
osrodku, wéwczas to zaprosimy Panistwa na osobistg wizyte pacjenta wraz z opiekunami.

Jesli Panstwo oczekuja jedynie konsultacji prosimy o skierowanie wraz z opisem
dotychczasowego leczenia od lekarza prowadzacego w Panstwa Osrodku. W ramach wspétpracy
miedzy osrodkowej wszystkie kliniki w Polsce otrzymaty informacje o mozliwosci i sposobie
konsultacji dzieci w IMID.

Jesli Panstwo chcieliby leczy¢ dziecko w naszym osrodku zapraszamy do kontaktu pod nr telefonu
22 3277 205.

Zdecydowanie uwazamy, ze warto sie leczy¢é w naszym osrodku.

W przypadku guzéw kosci leczenie sie w osrodku z duzym doswiadczeniem poprawia wyniki
leczenia. Rokowanie u tych chorych jest 0 15% wyzsze. Wyniki leczenia pacjentéw otrzymujgcych
kompleksowe leczenie w naszym osrodku (chemioterapia, chirurgia, radioterapia, rehabilitacja)
sg bardzo dobre (w postaciach zlokalizowanych siegajg nawet 90% wyleczen). Ponadto w
przypadku guzéw opornych na leczenie lub w przypadku niepowodzenia leczenia mozemy naszym
pacjentom zaproponowaé¢ nowoczesne leczenie ratunkowe, réwniez udziat w badaniach
klinicznych.

Dlaczego jeszcze warto leczyé¢ sie w naszym osrodku?

W leczeniu nowotwordéw kluczowa jest ciggtosé i koordynacja dziatan. Terapia czesto obejmuje
wiele etapéw - diagnostyke, leczenie operacyjne, chemioterapie, radioterapie czy
immunoterapie. Ich skuteczno$¢ =zalezy od wtasciwego zaplanowania i wzajemnego
dostosowania.



Prowadzenie leczenia w jednym osrodku pozwala:

e unikngc¢ opdznien i powtarzania badan,

e zapewni¢ spdjnosc¢ decyzji terapeutycznych,

e skroci¢ czas reakcji w przypadku zmian w stanie zdrowia,

e oraz zwiekszy¢ komfort psychiczny — bo pacjent ma kontakt z zespotem, ktéry zna jego
historie od poczatku do konca.

Mamy petng swiadomos¢, ze dojazd do naszego osrodka moze by¢ dla wielu oséb trudny
i obcigzajgcy - zaréwno fizycznie, jak i emocjonalnie. Dlatego wspotpracujemy z Fundacjami
wspierajacymi naszych Matych Pacjentow, takze w kwestiach wsparcia finansowego. Staramy sie
zawsze okazywac zrozumienie i elastycznosé, jednak troska o jakosc¢ i bezpieczenstwo udzielane;j
pomocy pozostaje dla nas najwazniejsza. Staramy sie 0 najwyzszg jakos¢ dziatann medycznych,
czy zapewnhienie dostepu do najnowszych terapii, co nie tylko zwieksza szanse na wyleczenie, ale
tez na lepszg jakos¢ zycia po leczeniu.
Warto zapoznac sie takze z informacjami zebranymi ponizej:

1. https://www.facebook.com/photo/?fbid=1247843014009636&set=pb.10006351846847
1.-2207520000

2. https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11119625/

3. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31714413/

4. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35730765/

Warto podkreslic, ze jestesmy doswiadczonym osrodkiem w leczeniu m.in. miesakow u dzieci, czy
histiocytoz u dzieci (https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=raciborska+anna), stale sie
rozwijajac wspottworzymy medycyne personalizowang (w ramach terapii wykonujemy badania
genetyczne, a u czesci pacjentdw prowadzimy leczenie celowane). Najwazniejsze dla nas jest
doswiadczenie, wypracowane na ponad 1200 zabiegdéw oszczedzajgcych (endoprotezoplastyka
dzieci z nowotworami w Polsce zostata zapoczagtkowana w IMiD) oraz niezliczonych zabiegach z
zakresu chirurgii onkologicznej, w multidyscyplinarnym zespole, dzieki prowadzeniu wtasnych
badan klinicznych, jak i w wielu badaniach miedzynarodowych dedykowanych nowotworom
dzieciecym. O wspotpracy w powyzszych obszarach zaréwno w Polsce, jak i za granica, swiadczy
takze, fakt, ze prof. A. Raciborska jest uznanym cztonkiem miedzynarodowych grup badawczych,
np. Polskiej Grupy Miesakowej, Euro Ewing Consortium, Foster Consortium, Histio Society, czy
ECHO.

Nalezy zaznaczyé, ze nie zawsze mozliwe jest objecie opiekg pacjenta na kazdym etapie leczenia.
Optymalng Sciezka jest rozpoczecie terapii juz od samego poczatku w naszym osrodku.

Na czym polega konsultacja w naszym Instytucie?

Konsultacja onkologiczna to co$ wiecej niz analiza wynikéw. Lekarz wraz z innymi specjalistami
dokonujg catosciowej oceny sytuacji zdrowotnej pacjenta. Abysmy mogli to zrobié rzetelnie
bardzo prosimy o zabranie ze sobg na wizyte (konsultacje):

o petnej dokumentacji medycznej z dotychczasowego leczenia (historia choroby, wyniki
badan laboratoryjnych, opisy konsultacji, wypisy ze szpitala),

¢ wyniku badania histopatologicznego (jesli jest dostepny), oraz preparatéw
histopatologicznych tj. bloczki + szkietka,
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¢ wynikéw badan obrazowych (TK, MRI, PET, RTG) — najlepiej w formie elektronicznej (np.
na ptycie CD),

e oraz opisow tych badan, jesli sg dostepne

e czasami konieczne jest skierowanie do Poradni Chirurgii Onkologicznej (w zaleznosci od
przypadku).

Im petniejsza dokumentacja, tym trafniejsza i bardziej spersonalizowana moze by¢ nasza opinia.

Nalezy jeszcze zaznaczy¢, ze ilos¢ zgromadzonych badan koniecznych do optymalnej decyzji
czasami hie pozwala na przeprowadzenie wizyty w ciggu 20 min., a dalsze decyzje podejmowane
sg nawet do 3 tygodni, zwtaszcza jesli zaistnieje konieczno$¢ dodatkowych badan. Konsultacja
preparatow histopatologicznych w Zaktadzie Patomorfologii IMID nie oznacza konsultacji
klinicznej w Klinice Onkologii IMID.

Z wyrazami szacunku,
Zespot Kliniki Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mtodziezy
Instytut Matki i Dziecka

Powyzsze informacje zostaty przygotowane z mys$la o wsparciu i dostarczeniu pomocnych
wskazowek, jednak nie zastepuja indywidualnej porady medycznej - w przypadku pytan lub
watpliwosci nalezy skonsultowac sie z lekarzem prowadzacym.



