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Pelny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Zdrowia

— podkomisji statej do spraw onkologii (nr 11)
22 stycznia 2025 .

Podkomisja stata do spraw onkologii, obradujgca pod przewodnictwem posta Marka
Hoka (KO), przewodniczgcego podkomisji, rozpatrzyta:

— informacje na temat systemu opieki w dziedzinie onkologii
i hematologii dziecigcej.

W posiedzeniu udziat wzieli: Dominika Janiszewska-Kajka zastepca dyrektora Departamentu Lecz-
nictwa Ministerstwa Zdrowia, Jan Styczynski konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii
dzieciecej, Marzanna Bienkowska zastepca dyrektora Departamentu Wspotpracy Biura Rzecznika
Praw Pacjenta, Iwona Kasprzak dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami w Centrali Narodowego
Funduszu Zdrowia ze wspolpracownikiem, Katarzyna Golebiecka oraz Jarostaw Gruszka glowni
specjalisci w Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Anna Apel prezes zarzadu Fundacji
,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa”, Ewelina Matuszak prezes zarzagdu Fundacji San-
guis, Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne, Janusz Meder prezes Polskiej Unii Onkologii, Woj-
ciech Mlynarski przewodniczacy Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii
Dzieciecej, Anna Raciborska kierownik Kliniki Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dziecii Mlodziezy
w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie, Dorota Korycinska prezes zarzadu Ogolnopolskiej Fede-
racji Onkologicznej, Olga Rutynowska kierownik kliniki w Instytucie ,,Pomnik — Centrum Zdrowia
Dziecka”, Adam Sikorski dyrektor Zachodniopomorskiego Centrum Onkologii, Aleksandra Rudnicka
rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego Sanitas, Wojciech Wisniewski ekspert ds. ochrony zdrowia
Federacji Przedsiebiorcow Polskich oraz Marek Wleklik ekspert I1zby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”.

W posiedzeniu udziat wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Malgorzata Siedlecka-Nowak oraz Monika
Zolnierowicz-Kasprzyk - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Prosze panstwa, otwieram posiedzenie podkomisji statej do spraw onkologii.

Witam cztonkéw podkomisji i zaproszonych gosci.

Stwierdzam kworum.

Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje rozpatrzenie informacji na temat systemu
opieki w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej. Przedstawia Ministerstwo Zdrowia.

Przystepujemy do realizacji porzgdku dziennego. Informuje, ze materialy dla panstwa
postow zostaly wyslane na mejle i zamieszczone w folderze SDI na iPadach. Dostepne sg row-
niez w formie papierowej. Informuje panstwa, ze minister zdrowia upowaznil panig Dominike
Janiszewska-Kajke, zastepce dyrektora Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia,
do prezentowania stanowiska ministra zdrowia. Aby nie przediuzac, bez zbednych wstepow
bardzo prosze panig dyrektor o przedstawienie informacji.

Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Dominika
Janiszewska-Kajka:
Dzien dobry panstwu. Dominika Janiszewska-Kajka. Bardzo dziekuje, panie przewodniczacy.
Jednocze$nie chciatlabym usprawiedliwi¢ nieobecnos$¢ pana ministra dzisiaj. To jest wyjat-
kowa sytuacja. Mam nadzieje, ze ja odpowiem na panstwa pytania, bo na pewno takie
beda sie pojawiac.
Material, ktory panstwo macie, zostal opracowany na podstawie informacji pochodzacych
z kilku departamentéw, dlatego ze onkologia to jest taki bardzo rozproszony temat, ktory jest
usytuowany przede wszystkim w Departamencie Lecznictwa, ale rowniez w Departamencie
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Polityki Lekowej i Farmacji i Departamencie Opieki Koordynowanej. Na pewno beda poja-
wiac sie pytania z zakresu dzialania tych departamentow.

Ja nie chcialabym przytaczac tego, co jest w calym materiale, bo panstwo wiecie dosko-
nale, czym sg nowotwory i jaka jest zapadalno§é na te nowotwory. Natomiast z takich naj-
wazniejszych informacji chcialabym przytoczy¢ informacje dotyczace realizacji ,,Narodowe;j
strategii onkologicznej”. Czyli zakres tego programu oczywiScie jest realizowany na biezaco.
Departament Opieki Koordynowanej nadzoruje realizacje. My jako Departament Lecznictwa
wprowadzamy kolejne §wiadczenia do koszyka §wiadczen gwarantowanych albo zmieniamy
model organizacji opieki nad pacjentami.

Oczywiscie nieodigcznym elementem sg inwestycje w kadry medyczne, w edukacje,
w tym prewencja pierwotna — styl zycia, prewencja wtorna, a takze inwestycja w system
opieki onkologicznej. Porownujgc dane za okres 2022-2024, chciatabym podkreslic,
ze w ramach ,Narodowe;j strategii onkologicznej” w 2024 r. sfinansowano zakup sprzetu
na tgczng kwote 18 mln dla dwunastu podmiotow. Mowimy oczywiScie, poruszajac sie
w zakresie tematu dzisiejszego posiedzenia. Nastepnie jedno z zadan, zadanie 17.3 — do 2026 r.
wprowadzimy efektywny model organizacyjny opieki nad pacjentami z nowotworami wieku
dzieciecego oraz rozwigzania systemowe w opiece nad pacjentem onkologicznym w okresie
przejscia z opieki wieku dzieciecego w wiek dorosly. To sg zadania realizowane przez Depar-
tament Lecznictwa.

Réwnoczesnie cheialabym zwroéci¢ uwage na temat, ktéry na pewno dzisiaj sie pojawi.
To jest temat powstania rejestru onkohematologicznego dla dzieci. Rejestr, prosze pan-
stwa, uzyskal akceptacje i zgode pani minister. Chyba nawet wspominalam o tym
na ostatnim posiedzeniu. Natomiast po analizach wspoélnie z Departamentem Opieki Koor-
dynowanej doszliSmy do wniosku, ze albo pdjdziemy w strone centralnego rejestru dziedzi-
nowego, czyli onkologicznego, 1 ten rejestr bytby jego czescia, albo — 1 moze bedzie to szybsze
rozwigzanie — bedzie to czes¢ Krajowego Rejestru Nowotwordow. A propos tego rejestru i har-
monogramu jego powstania mam takg informacje. Wiem, ze prace nad wlgczeniem tego
trwaja, bo bedzie nowelizacja rozporzadzenia. Trwajg teraz analizy, w jaki sposob to potgczyc.
Natomiast temat nie umarl. Czyli jesteSmy caly czas przy tym temacie i to sg najéwiezsze
informacje, jakie zdobylam dzisiaj na potrzeby tego posiedzenia. Mysle, ze panstwo na pewno
jesteScie tym bardzo zainteresowani.

Kolejna jest oczywiscie kwestia punktu trzeciego, czyli ,,Narodowego programu leczenia
chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne na lata 2024-2028”, ktérego gtéwnym
zalozeniem jest poprawa jakoSci zycia 0sob chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne
i zaopatrzenie w leki niezbedne dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.
OczywiScie program ma swoje zalozenia i te produkty celowe, ktére musi spetnic, to jest
zwiekszenie dostepu do skutecznych terapii. Program, ktory umozliwia pacjentom dotknietym
hemofilig dostep do wysokiej jakoSci terapii, poprawe jakoSci zycia pacjentow.

Przechodze teraz do punktu czwartego, czyli karty diagnostyki i leczenia onkologicznego.
Doskonate panstwo wiecie, komu jest wystawiana karta DiL.O. Nalezy podkre§li¢, ze jest
wystawiana osobom... Stara jest jak Swiat, ale trwajg tez prace nad nowelizacjg tego...
Sa bardzo stuszne. Moje ucho jest bardzo czule. Ja wszystko to slysze, wiec bede to przeka-
zywala dale;j.

Mysle, ze tutaj bardzo duzo sie wydarzy i juz dzieje sie w kierunku — moge tak z naszego
podworka Departamentu Lecznictwa powiedzie¢ — wprowadzania nowych badan genetycznych.
To jest bardzo wazne w diagnostyce. To przede wszystkim choroby rzadkie zainicjowaly ten
temat i przyspieszyly prace w tym zakresie.

Od stycznia 2025 r. weszly nowe dwa §wiadczenia, a przed nami zapewne kolejne, ktore
bylo w tzw. pakiecie trzech badan. Weszlo badanie aCGH i badanie PCR real time. Akurat
to drugie badanie jest wykorzystywane przy diagnostyce nowotworow ukladu mieloidalnego
lub limfoidalnego lub do monitorowania odpowiedzi na leczenie.

To jest taka dobra informacja. W chwili obecnej jest procedowane zarzadzenie prezesa
NFZ i pewnie lada moment to juz bedzie tak na stale w systemie. Najwazniejsze, ze te dwa
wazne badania genetyczne juz weszly i maja zastosowanie réwniez do onkohematologii.
Prosze panstwa, my przygotowaliSmy dla panstwa informacje dotyczace danych, ale pozwoli
pan przewodniczacy, ze nie bede tego przytaczala, aby skroci¢ troche mojg wypowiedz
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i pozwoli¢ wypowiedziec sie i da¢ dluzszy czas osobom, ktore tutaj przyszty, bo na pewno
beda do nas pytania.

Na pewno nie ustajg prace, je§li chodzi o wydawanie nowych badan. Badanie, prosze
panstwa, to jest proces rekomendacji AOTMiT, czyli kwalifikacja nowych badan, ale przede
wszystkim ocena wyzszo$ci takich badan nad dotychczasowa diagnostyka. Prezes agencji
przedstawia nam takie rekomendacje.

Natomiast jesli chodzi o programy lekowe dla pacjentéw do ukonczenia 18. roku zycia,
to tez mam w tabelkach przedstawione statystyki refundacji terapii onkologicznych na prze-
strzeni tych lat. To tez sg tematy doskonale panistwu znane. Pozwoliliémy sobie zestawi¢
w kilku tabelach, jakie mamy aktualne objete refundacjg czasteczkowskazania, z uwzglednie-
niem populacji pediatrycznej. Prosze panstwa, panie przewodniczacy, na tym bym zakonczyla
swoja wypowiedz. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo pani dyrektor.

OczywiScie material jest bardzo obfity i kazdy z panstwa, kto bedzie chcial skorzystac,
moze siegngc po ten material, ktory jest przygotowany w wersji papierowej. Ja na poczatku
chcialbym poprosié o prezentacje pana profesora Styczynskiego, ale widze, ze jest zainte-
resowanie materialem, wiec poczekamy minute. Bardzo zachecita do tego materialu pani
dyrektor, za co dziekuje, bo rzeczywiScie jest on interesujacy dla wszystkich panstwa. Jezeli
zabraknie, to oczywiScie zrobimy jeszcze parenascie kopii.

Chcialbym wiec pana profesora serdecznie prosic o krotka prezentacje na temat onkologii
i hematologii dzieciecej. Pan profesor Stycznynski, konsultant krajowy w dziedzinie onko-
logii i hematologii dzieciecej. Zaczniemy od pana profesora, a pdzniej oczywiScie poprowa-
dzimy dyskusje. Panie profesorze, bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

Dziekuje bardzo.

Panie przewodniczacy, wysoka podkomisjo, pani dyrektor, szanowni goScie, onkologia
i hematologia to jest dyscyplina taczaca dwie dyscypliny wystepujace u dorostych — hematologie
i onkologie. Jest to zupelnie inna dyscyplina niz to, co jest u dorostych. Jest to inna dziedzina.
Jest to dyscyplina choréb rzadkich. Onkologia dziecieca jest inna niz dorostych — sg inne
rodzaje nowotworow, inna biologia i inna wyleczalno§c¢. Wyleczalno§¢é w onkologii dzieciecej
to ponad 80% i jeszcze do tego nawiaze. Rozni sie rowniez tym od onkologii dzieciecej, ze mniej
wiecej 10% dzieci ma wpisane wystgpienie tego nowotworu juz przy urodzeniu, czyli predys-
pozycje i wystepowanie rodzinne.

Zapadalnos$¢ w onkologii dzieciecej to jest mniej wiecej 1 na 7 tys. dzieci na rok albo inaczej
moéwige 1 na 600 dzieci w wieku od 0 do 18 lat. Przy populacji polskiej 7 mln dzieci obecnie —
to jest 18% populacji — mamy 1100-1200 nowych rozpoznan rocznie, co stanowi okolo
0,8% catej onkologii. Niby mato, ale...

Po pierwsze, 25 lat temu populacja dziecieca to bylo 10 mln. Czyli populacja dziecieca
zmniejszyla sie 0 30% w ciggu tych 25 lat, a liczba rozpoznan jest taka sama. To znaczy, ze liczba
nowotworow ro$nie. To zostalo juz policzone i udowodnione, niedlugo bedzie opublikowane.

Nowotwory u dzieci to druga pod wzgledem czestosci przyczyna zgonéw, po wypadkach.
W wieku 20 lat 1 na 750 os6b to osoba wyleczona z choroby nowotworowej. Teraz uwaga,
dziecko wyleczone z choroby nowotworowej ma przed sobg potencjalnie 60-70 lat zycia, czyli
jest to duza warto§é dodana i jest o co walczy¢.

Jezeli chodzi o organizacje opieki onkologii dzieciecej w Polsce, w uproszczeniu mozna
powiedziec, ze jest zasada: 1 oSrodek na wojewoddztwo. Sa wyjatki — zaraz to rozwine.
Czyli mamy 18, chociaz ostatnio to troszeczke sie zmienilo i mozna powiedzieé¢, ze mamy
20 osrodkéw onkologii dzieciecej w Polsce.

Biorac pod uwage realia polskie, rozwigzanie typu 1 oSrodek w wojewodztwie jest opty-
malne, bo wtedy ci pacjenci majg fatwosé dojazdu, tatwos¢ dotarcia do tego Srodka. Najczestsze
nowotwory wieku dzieciecego to biataczki, guzy mézgu i chloniaki, a wiec zupelnie inna
dystrybucja niz u dorostych i mozna powiedzie¢, ze pleé¢ tutaj nie ma zadnego znaczenia.

Co to znaczy, ta opieka onkologiczna w znaczeniu: 1 osrodek na wojewddztwo z pewnymi
wyjatkami? W wojewddztwie mazowieckim sg 3 osrodki. W wojewodztwie Slaskim sg w tej

5




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW ONKOLOGII (NR 11)

chwili 2 o$rodki. W ubieglym roku definitywnie zostal zamkniety osrodek w Chorzowie
z powodu braku personelu. Natomiast w tej chwili jest realizowany plan, zeby potgczy¢ osrodki
zabrzanski i katowicki. Wyjatkiem sg dwa najmniejsze wojewodztwa, czyli lubuskie i opolskie,
aczkolwiek w Zielonej Gorze powstal osrodek, ale on ma niekonczacy sie problem z obsada,
z kadra, w szczegdlnoéci kadra lekarska. Jest to osrodek na 12 16zek. W Szczecinie nastapit
podzial o§rodka, ale dalej to sg dwie kliniki w tym samym budynku. W Bydgoszczy, whrew
opiniom konsultantéw, utworzy! sie drugi osrodek w szpitalu dzieciecym nieuniwersyteckim.
Bo wszystkie osrodki majg lokalizacje uniwersytecka. W dwoch przypadkach sg to insty-
tuty Ministerstwa Zdrowia. Na tych 18 oSrodkow 16 zajmuje sie i onkologia, i hematologia,
2 oérodki sg czysto onkologiczne. Poza tym w Poznaniu jest jeszcze jeden oddzial -
maty oddzial hematologiczny niezajmujgcy sie zupelnie onkologia.

Wszystkie osrodki zapewniajg kompleksowa opieke onkologiczng. W 6 osrodkach wykony-
wane sg rowniez transplantacje komoérkowe, co zabezpiecza catkowicie potrzeby wszystkich
dzieci w kraju. Tak wiec istniejgce osrodki w pelni pokrywaja zapotrzebowanie na §wiadczenia
w onkologii i hematologii dzieciecej oraz w transplantacjach komorkowych.

Dla nowych pacjentow nie ma kolejek do przyjecia na §wiadczenie zdrowotne. Jeszcze
raz chce to gloéno powtoérzyc — nie ma kolejek do przyjecia na §wiadczenie zdrowotne dla
nowych pacjentow. We wszystkich osrodkach leczenie jest prowadzone wedlug tych samych
zasad diagnostyczno-terapeutycznych, wedlug protokolow miedzynarodowych. Inaczej
moéwiac, dzieci czy to w Bydgoszczy, czy w Warszawie, czy w Berlinie, czy w Rzymie sg leczone
tak samo.

Do 2021 r. w ramach ,,Narodowego programu zwalczania choréb nowotworowych” funkcjo-
nowal program jako$ci w onkologii hematologicznej. On zostal potem rozczlonkowany. Niektore
z tych elementow funkcjonujg obecnie jako §wiadczenia gwarantowane, niektorych nie ma.

Dla kazdego rodzaju nowotworu w réznych osrodkach mamy powolanych takich koor-
dynatorow, ktorzy koordynuja leczenie danego nowotworu w Polsce. Jednocze$nie kontak-
tuja sie z oSrodkami miedzynarodowymi i w zwigzku z tym ten standard jest taki sam jak
w o§rodkach miedzynarodowych.

Wyleczalno§é w onkologii dzieciecej wynosi ponad 80%. Wyniki terapii w onkologii dzie-
ciecej sa znacznie lepsze niz u dorostych. Mozna powiedzie¢ — widaé na tym lewym wykresie —
ze im starszy wiek, tym ta krzywa przezycia jest nizej.

Niezaleznie od tego w kazdych kolejnych latach wyniki leczenia w onkologii dzieciecej
sg coraz lepsze. Po prawej stronie jest przyklad ostrej biataczki limfoblastycznej, gdzie docho-
dzimy do 90%, co zauwazyla komisja zdrowia Unii Europejskiej. Dokladna analiza pokazala,
ze bialtaczki dzieciece w Polsce majg Srednig wyleczalno$c lepszg niz §rednia europejska.
To jest jedyny taki typ nowotworu, nie tylko w onkologii dzieciecej, ale w caltej onkologii
w Polsce. Bialtaczki dzieciece majg lepszg wyleczalnosc, a chcemy, zeby wyleczalno§é byta
jeszcze lepsza rowniez w innych nowotworach.

Sprawa Rejestru Onkologii i Hematologii Dzieciecej, o ktorym tutaj juz moéwilisémy,
o ktorym mowiliSmy réwniez na spotkaniu podkomisji we wrzeéniu. Jest zupelnie oczy-
wiste, ze pacjenci pediatryczni sg raportowani do KRN. To dziala i to wszystko funkcjonuje.
Natomiast Rejestr Onkologii i Hematologii Dzieciecej w naszym zamierzeniu jest wartoScig
absolutnie inng, wartoScig dodang i wlasciwie powinien sie nazywac baza wiedzy onkologii
i hematologii dzieciecej. Natomiast istniejgce prawo pozwala na to, zeby nazwacé to rejestrem.
Co wiecej, takie co$ istnieje i zaraz jeszcze to rozwine. Planem Polskiego Towarzystwa
Onkologii i Hematologii Dzieciecej i krajowego konsultanta w dziedzinie onkologii i hema-
tologii dzieciecej jest polaczyc to, co istnieje, i sformalizowac jako istniejacy pod wzgledem
prawnym rejestr. Dzieki ustawie o jakosci towarzystwa naukowe mogg to robic. Cieszymy sie,
ze pani minister wstepnie wyrazita zgode. Mamy nadzieje, ze jest to rowniez ostateczne.

Pierwszy etap jest taki, zeby byto sze§¢ typowych nowotworow dzieciecych. Taka baza
od A do Z, wszystko po prostu. Nie da sie takich informacji zassa¢ z systemu, tylko za tym
stoi caly system data managerow. Potem, na dalszym etapie, chcielibySmy rozbudowac to,
zeby to istnialo dla wszystkich nowotworow. Tak wiec proponowany rejestr jest kompleksowa
baza danych o wszystkich aspektach choréb onkologicznych u dzieci w Polsce, a wiec zupelnie
inng forma, rozbudowang wielokrotnie w stosunku do tego, co oferuje KRN. Co wiecej, kazdy
koordynator dla kazdego nowotworu te wiedze gromadzi, zbiera i raportuje, tworzy rowniez
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prace naukowe, natomiast jest to rozczlonkowane i robione w sposéb nieformalny. Wymaga
to scalenia, bo zyjemy w takim §wiecie, ze zgodno$c¢ z prawem musi by¢ zachowana.

Tak wiec w takim rozumieniu ta baza wiedzy, zwana Rejestrem Onkologii i Hematologii
Dzieciecej, stanowic¢ bedzie kontrole jakosci w zakresie skutecznoéci i bezpieczenstwa leczenia,
diagnozowania, ale takze wykrywania chorob nowotworowych. Ma tez znaczenie spoleczne —
ma aspekt spoleczny. Bedzie pomagala i bedzie okre§lata wszelkich rodzajéw wskazniki
i mierniki, ktore sg ciggle nam wszystkim potrzebne — dla pacjentéw, dla spoleczenstwa.
Dzieki temu tworzymy i bedzie mozna dalej tworzy¢ wszelkiego rodzaju wytyczne, zale-
cenia, rekomendacje. To przeklada sie bezposrednio na tworzenie prawa. Jest to rowniez
baza naukowa. Mamy w tym wzgledzie rowniez poparcie z WHO.

Kolejng sprawg jest Krajowa Sie¢ Onkologiczna, w przypadku ktérej zalozeniem byto,
kiedy powstawaly zalozenia NSO, ze to nie bedzie dotyczy¢ pacjentéw dorostych, ze dzieci
to jest inna onkologia i musi to by¢ oddzielne. W 2020 r. na posiedzeniach Krajowej Rady
Onkologicznej najpierw pojawita sie koncepcja Krajowej Sieci Hematologicznej. Zreszta pro-
fesor Ewa Lech-Maranda we wrze$niu przedstawiala te koncepcje na posiedzeniu podkomisji.
Ja wtedy, dwa, trzy lata temu, na posiedzeniu Krajowej Rady Onkologicznej przedstawiatem
rowniez koncepcje krajowej sieci onkologii hematologicznej —uwaga — jako tworu, ktory tak
naprawde w sposob nieformalny istnieje i funkcjonuje i znowu wymaga sformalizowania.

Tak wiec uwazamy, ze jako uzupelnienie Krajowej Sieci Onkologicznej i Krajowej Sieci
Hematologicznej konieczne jest powotanie Krajowej Sieci Onkologii i Hematologii Dzie-
ciecej, co zapewni kompleksowe objecie tym systemem wszystkich dzieciecych pacjentow
onkologicznych w Polsce. Tak jak méwie, funkcjonuje to w sposéb nieformalny, potrzebne
jest sformalizowanie.

Tak jak pani dyrektor Janiszewska-Kajka mowita, pracujemy nad tym w ramach
zadania 17.3 i 19.4 KSO. Istotne kwestie sg juz rozwigzane, natomiast nie rozwigzuje
to wszystkich probleméw. Problemy zreszta sg zawsze. Wiele §wiadczen dla dzieci jest reali-
zowanych w o§rodkach dla dorostych, typu radioterapia, radiodiagnostyka — PET, scynty-
grafia MIBG.

Tak jak méwitem, od kilku lat nie ma programu jako§ci w onkologii dzieciecej. W zamian
za to oczywiScie czes¢ Swiadczen jest gwarantowanych, ale weryfikacji patomorfologicznej
molekularnej ciggle nie ma.

Podsumowujac moje wystgpienie, szes¢ punktéw pod tytutem , konieczne jest”. Konieczne
jest powotanie Krajowej Sieci Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Konieczne jest powolanie
Rejestru Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Konieczny jest program jakosci w onkologii
dzieciecej, w szczegodlnosci z weryfikacjg patomorfologiczna.

Konieczne jest pelne finansowanie badan molekularnych w onkologii dzieciecej. W ciaggu
ostatnich czterech lat onkologii dzieciecej wielokrotnie obiecywano, ze to bedzie finanso-
wane, czy to w ramach Funduszu Medycznego — bylo takie spotkanie w patacu prezydenckim
w 2021 r. — czy to w ramach miliarda, o ktérym moéwito sie w styczniu tego roku. Miliard
na onkologie dzieciecg, podobnie jak na psychiatre i na choroby rzadkie.

Konieczne jest zabezpieczenie protonoterapii dla dzieci w znieczuleniu ogélnym.
Wydaje sie, ze problem jest rozwigzany, a problem w ogéle nie jest rozwigzany. Konieczne
jest rowniez finansowanie intensywnej rehabilitacji w trakcie hospitalizacji juz od momentu
rozpoznania nowotworu. Dziekuje bardzo za uwage.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo, panie profesorze, za te prezentacje, ktora bedzie §wietnym materialem
do dyskusji.
Rozpoczynamy dyskusje. O glos prosita pani profesor Alicja Chybicka. Pani poset, bardzo prosze.

Posel Alicja Chybicka (KO):
Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy.

Ja moze pare historycznych danych, jako ze jestem na tej sali na pewno najstarszym
onkohermatologiem dzieciecym i pamietam czasy, ktore juz w tej chwili nikomu sie nie $nia.
Chciatabym wiec pare stow powiedziec o tym, jakiego gigantycznego postepu, na moich oczach
niejako, dokonata onkologia i hematologia dziecieca w Polsce.
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W latach 70. i jeszcze ciut wcze$niej byly osoby, ktorych juz nie ma wsrdd nas, takie
jak pani profesor Krystyna Bozkowa i jej maz profesor Jerzy Armata, profesor Urszula
Radwanska, profesor Janina Bogustawska-Jaworska. Ja ich wszystkich pamietam. Profesor
Maria Ochocka i wielu jeszcze innych profesoréw tu mogtabym wymieniac, bo w calej Polsce
pomatu rodzily sie te osrodki onkologii i hematologii dzieciece;.

Kiedy ja skonczytam studia, na Dolnym Slgsku nie bylo w ogdle onkologii i hemato-
logii dzieciecej. Bardzo mioda pani docent wtedy, Bogustawska-Jaworska, zaczeta tworzyc
oddzial w klinice pediatrii ogolnej kierowanej przez profesora Tadeusza Nowakowskiego.
Warunki byly dramatyczne. Bylo tam szes¢ oddziatéw. Piekna klinika w poniemieckim
budynku - w pewnym sensie piekna — gdzie, kiedy student oblewatl u profesora Nowakow-
skiego egzamin, na wielkim klombie, ktory byl przed klinika, ladowal indeks, a drzwiami
wychodzil student, bo juz studenta nie wyrzucat przez to okno.

Warunki dla dzieci, ktore chorowaly na choroby nowotworowe, byly po prostu dramatyczne.
Pan profesor Tadeusz Nowakowski karnie zsylal adiunktow na ten oddziat. Ja bylam wtedy
mlodym lekarzem. Karnie, nikt nie chcial tam by¢. A dlaczego? Dlatego ze wyleczalnosé byta 15%.
To trzeba pamietac, bo w tej chwili pokazujemy wyniki — pani dyrektor Kajka pokazala te
wyniki — a te wyniki to jest ciezka orka masy osob od lat 70. To nie jest osiagniecie tych
ostatnich czasow. Nie. Teraz tylko trzeba tego nie zepsué, bo to, co jest w onkohematologii
dzieciecej, naprawde mozna tylko popsuc.

Ja pamietam czasy jako mlody dyzurujacy lekarz, kiedy wlasnie na tej onkologii umie-
ralo dziecko. Nie bylo zadnej opieki paliatywnej, nie przyjezdzal anestezjolog, tylko na wta-
snych rekach trzeba bylo znies¢ to dziecko do pseudokostnicy pod schody. Jesli ono byto
duze, to my we dwie z pielegniarkg to dziecko dzwigalySmy, jesli to ja bytam na dyzurze.

To w tej chwili nikomu w glowie sie nie mie§ci. Swiat byt odciety od nas. My nie wiedzie-
liSmy, jakie sg metody terapeutyczne poza granicami kraju.

Zaraz powiem, dlaczego jest taki postep w onkologii dzieciecej. Wiem, ze doktor Meder, méj
ulubiony zreszta, zaraz sie zdenerwuje, ale postep w onkologii dzieciecej jest duzo wiekszy niz
w onkologii dorostych. I nie dlatego, ze dziecko leczy sie latwiej. Nieprawda. Dziecko ma cho-
robe nowotworowa, ktora idzie jak burza i zabija szybko. Jesli sie nie poleczy, to jest koniec.
Gdyby te choroby nowotworowe u dorostych tak szty, to jeszcze wiecej bytoby Smiertelnosci
i jeszcze wieksza roznica bytaby miedzy Polska a krajami Unii Europejskiej, czego w onkohe-
matologii dzieciecej nie ma.

I tak pomalu, wlasciwie na spalonej ziemi, bo w instytucie w Centrum Zdrowia Dziecka
i w Instytucie Matki i Dziecka to byt poczatek tutaj, w Warszawie, tez bardzo taki delikatny.
Nie bylo zadnej grupy. Jako pierwsza powstala Polska Pediatryczna Grupa ds. Leczenia
Bialaczek i Chloniakéw. Potem powstata Polska Grupa ds. Leczenia Guzoéw Litych, a teraz
tych grup jest chyba sze§¢. To jest grupa transplantacyjna, grupa ds. powiktan itd., nie bede
o tym moéwita. To jest koordynowane przez rozne osoby.

Jak dzi§ pamietam, jak wyjezdzaliSmy na konferencje miedzynarodowe, gdzie pani pro-
fesor wyrzucata nam paczke przez okno, bo Polska nie byla w stanie oplaci¢ registration fee
nikomu z nas. Wtedy mozna bylo wejsé i przywiez¢ wiedze — i to byt gigantyczny postep.
Byly to lata osiemdziesiate ktores, moze rok 1990, kiedy wracaly§émy z tych zjazdow z kiesze-
niami pelnymi wenflonow. A co to byl wenflon? To tutaj takie oczy wszystkie inne specjalnosci
robily, no chyba ze sobie stamtad tez przywiozly, bo tego w ogéle nie bylo. A najwazniejsze
jest to, ze nasi szefowie wracali stamtad z wiedza.

Jak po grudzie szlo wtedy wytlumaczenie, ze trzeba i$¢ metodami zachodnimi, ze jesli
chcemy uratowac z tych 15% wiecej dzieci, to one musza mie¢ dobrg diagnostyke, dobre
leczenie i takie leczenie, jakie jest w tych krajach. I pomalu, jak po grudzie, powstawaly
nowe kliniki w Polsce. Czes¢ w starych budynkach, ktore byty fatalne.

Ja zaczynalam na Wronskiego, gdzie grzyb byl wszedzie. Sale kilkunastoosobowe,
jedno oczko klozetowe na lekarza i wszystkich rodzicow, ktorym nie wolno byto nota-
bene przychodzi¢. Wizyty byly tylko od godziny 16.00 do 17.00 i koniec. Te dzieci ptakaly.
Ja pamietam, jak pisalam im bajki i czytalam bajki, gdy skonczytam juz robote, bo wiadomo
bylo, ze gdy na tej duzej sali dziecko zaczeto ptakaé, to ptakaly wszystkie dzieci.

Po czym w roku 1985 wybudowano nowa klinike, w cudzystowie, przy ulicy Bujwida,
w starym, poniemieckim budynku. Wtasciwie bylo tylko jedno pietro i dobudowano reszte.

I.P.
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My jakby$my Pana Boga za nogi ztapaly, no bo tam jednak kazde dziecko mialo toalete, a nie
to, ze musiato wychodzi¢ lub byl nocnik. Te warunki sie poprawily, a rownocze$nie krzywa
przezycia leciala do gory.

I to, co ja méwie, to pan przewodniczacy tysigc razy styszal i to tez mowie do pani dyrektor
Kajki, ze jako$c to sg wyniki leczenia. Nie te penalizacje, nie szukanie dziury w calym, nie
karanie lekarzy, sadzanie ich na trzy lata do wiezienia, tylko wyniki leczenia, czyli event-free
survival, czyli czas przezycia wolnego od zdarzen we wszystkich chorobach. Dlatego ta ustawa
zawsze byla taka do kitu, ze tam po prostu nie ma tej jakosci. Trzeba moc sie poréwnac
ze wszystkimi na calym Swiecie, w kazdej chorobie, jak my leczymy, jak sie wchodzi w remisje,
jakie jest przezycie, kto to robi lepiej —i i$¢ najlepszym §ladem Swiatowym. I pomatu tak sie
stalo, az do tego stopnia, o ktorym mowit pan profesor Styczynski przed chwila, ze pobiliSmy
Europe, jesli chodzi o ostrg bialaczke limfoblastyczna, bo powstaly koordynacje w Polsce.

To nie ministerstwo teraz czy w poprzedniej kadencji wymy§lilo koordynacje. My koor-
dynujemy nowotwory od lat. Kazdy osrodek ma ile§ koordynacji. Wroctaw zawsze miat
okoto szesciu. To jest bardzo dobre, dlatego ze jesli na przyklad profesor Kazanowska z Wro-
ctawia koordynuje rhabdomyosarcomy, czyli bardzo zto§liwe nowotwory prazkowanokomor-
kowe, to ona musi wszystko wiedzie¢ na biezaco. Musi wiedzie¢, co zrobi¢, jak zrobi¢. I mato
tego, kazdy moze zadzwonié z Polski i zapytac, i to dziecko skonsultowac.

JesteSmy wpieci w sieci europejskie. A zatem jest tak, jak ja teraz walcze o choroby rzadkie,
zeby bylo cos takiego, zeby byly koordynacyjne osrodki w krajach Unii Europejskiej, bo to jest
3,5 mln chorych.

Notabene - to mowie do profesora Styczynskiego — w chorobach rzadkich wprowadzono
(i to jest ptacone chyba od 1 stycznia, od kiedy to jest ptacone, to pani Kajka powie) sumowanie
badan genetycznych, wiec nie méw, ze potrzebne sg pienigdze, bo to jest zalatwione. Choroby
onkologiczne sg chorobami... To trzeba ruszy¢ nie powiem co i p6j$¢ i to dopig¢, bo inne
specjalno$ci maja sumowanie. Niby dlaczego? W chorobach rzadkich jest 3,5 mln chorych,
w tym te nasze 1200 dzieci rocznie. To niby dlaczego te osrodki nie maja tego sumowanego?
Powinny to mie¢.

No i czas plynal, az doszliSmy wlaénie do takich czaséw, ze pojawily sie na Swiecie
bardzo drogie terapie i to byl naprawde krzyz panski. Za to, co jest teraz, to ja sie kla-
niam ministerstwu. Prosze to powtérzyc pani minister, ze to, ze na tej liScie jest tyle lekow
nowoczesnych, to jest wielka zastuga. To sa leki, ktore najmniej dziecko uszkadzaja, ktore
daja zdrowego czlowieka i w takim kierunku trzeba i$¢. Tak samo jak w chorobach rzadkich,
w kierunku terapii genowej, ktora jest kosztowna, ale wyrosnie zdrowy cztowiek. Przed nim
80, 90 a moze 100 lat zycia. Natomiast jezeli leczymy go byle jak, to on jedzie na wozku, to on
jest ciezko chory.

To samo dotyczy onkologii. Ja pamietam... Pewnie wy nie pamietacie. Wielu z was,
bo wszyscy koledzy, ktorych tu widze, sg mlodsi ode mnie. Chyba profesor Styczynski jest
dwanascie lat mlodszy, ale reszta jest mtodsza wiecej niz dwanascie lat. W zwigzku z tym nie
pamietacie takich czaséw, gdy dzieci nie mialy potowy klatki piersiowej po naswietlaniu nowo-
tworu, ktory jest ziarnicg ztosliwg — bardzo wysoka wyleczalnosé jest przeciez — bo ta klatka
piersiowa znikala. A zatem to jest duze osiagniecie. I tu jest wiasnie blaganie do wladz, azeby
tego nie zepsuc, bo jestesmy liderami.

Nigdy nie bylo awantur w onkologii dzieciecej. My trzymamy sie jak jedna piesc —
czy dobrze méwie? Chociaz mnie trzy lata juz nie ma, bo w moim zastepstwie kieruje kli-
nikg osiemnascie lat ode mnie mlodszy profesor Krzysztof Kalwak. Zawsze to byly zyczliwe,
fantastyczne spotkania wszystkich tych grup, zjazdy. Powstalo towarzystwo onkohematologii
dzieciecej i byloby bardzo niefajnie, gdyby to, co sie dzieje, zostalo zepsute, bo trzeba i§¢
do przodu. Nie moze by¢ tak, ze rodzice i cale rodziny zbieraja na dzieci pieniadze na ulicy,
tak jak na CAR T Cells.

Szanowni panstwo, nie byloby dziesigtki dzieci, gdyby nie zebrane pieniadze na ulicy, gdzie
minister Mitkowski pobit rekord, zeby byto finansowanie. W tej chwili jest. To wszystko, te
cale urzednicze maszyny muszg pracowac tak, azeby zadne dziecko w Polsce chore na nowo-
twor nie stracilo zycia. O tym dzisiaj méwimy, a czas bije zawsze na niekorzy$¢ dziecka.

Jedno niepowodzenie od zawsze — bo ja patrzytam do tego planu - to jest profilak-
tyka i edukacja. Ja gardlo zdartam przez piecdziesiat lat swojej pracy, zeby rozpoznawaé
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nowotwory szybko. Kto chce zobaczyé, moze podjecha¢ do profesor Kazanowskie;j.
Ona ma albumy, w ktérych mamy monstrualnej wielko§ci guzy. Nic sie nie zmienito. Nic. Roz-
poznajemy gléwnie trzecie i czwarte stadia nowotworéw. A co sie zmienito? To, ze potrafimy
wyleczyc te trzecie i czwarte stadia nowotworow. Jest to wiekszym troche kosztem. Juz teraz
pani profesor nie musi usuwac nog, tylko sie wstawia endoprotezy, no metody sie zmienity
wszelakie, ale to nie oznacza, ze do lekarza przychodzi z malutkim guzem. No bo jesli guz
jest taki, to on rost troche. U dzieci szybciej, jednak tez zostalo to zaniedbane.

Ja nie wiem, czy jest na to jakikolwiek pomyst, bo te 1200 zachorowan przy 280 tys. uro-
dzen to jest gigantyczny wzrost w poréwnaniu z zachorowaniami 1200 na milion dzieci
rocznie, ktére rodzilty sie w latach 70. Przeciez wida¢ golym okiem, ze to nie jest to samo,
co bylo, tylko tych nowotworéw jest coraz wiecej i weale nie sg szybciej w Polsce rozpoznawane.
Gdyby tak bylo, to bylyby same pierwsze stadia i drugie, ale na Zachodzie tez tak nie jest.

Przepraszam, ze tak dtugo méwitam, ale to jest moja dziedzina. Jest teraz piekny okres.
Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy, z ktorg jestem od poczatku, gra po raz kolejny na dzieci
chore na nowotwory. Bedzie mozna usprzetowi¢, wzmocnic¢ wszystko, czego nam brakuje,
bo we wszystkich miastach w Polsce te serduszka sg na wielu przyrzadach i wiele dzieci
ma uratowane zycie dzieki Jurkowi Owsiakowi i Lidzi Owsiak oraz Wielkiej Orkiestrze Swig-
tecznej Pomocy. To jest wspaniale, ale tak naprawde to wszystko to powinno ciagng¢ panstwo.
Nie panstwo w sensie was wszystkich, tylko system. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo, pani profesor.

Wiasciwie tym mozna by zakonczy¢ nasze posiedzenie podkomisji, ale chyba tego
nie zrobimy. Ja dziekuje pani profesor, ktora z takim wielkim zaangazowaniem i takg pasjg
opowiadata o tej piecdziesiecioletniej historii onkohematologii dzieciecej. Rzeczywiscie postep
jest niesamowity, o czym wlasciwie nie wszyscy pamietaja albo nawet nie wiedza.

Troche smutne jest to, co powiedziala pani profesor, ze pomimo tak olbrzymiego postepu
rozpoznaje sie te nowotwory w trzecim, czwartym stadium zaawansowania. A jednak
wyleczalno§¢ jest na takim poziomie, czasami powyzej europejskiego. To jest dowdd na to,
ze nasi lekarze, nasze oérodki hematoonkologiczne dzieciece sg rzeczywiscie zorganizowane
i $wietnie pracuja. Tak wiec dziekuje jeszcze raz pani profesor.

I oczywiscie otwieram dyskusje. Kto z panstwa chcialby zabraé glos? Bardzo prosze, tylko
prosze sie przedstawia¢ do mikrofonu, do protokotu. Zaczynamy dyskusje. Kto z panstwa?

Posel Grzegorz Napieralski (KO):

Pani profesor powiedziala wszystko.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Pani profesor powiedziata wszystko. To, ze chcialem zakonczy¢, to oczywiscie nie byto zamie-
rzone. Bardzo prosze.

Przewodniczgcy Zarzadu Glownego Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii
Dzieciecej Wojciech Mlynarski:

10

Wojciech Mtiynarski, przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hemato-
logii Dzieciece;.

Przede wszystkim chcialbym podziekowac za ten glos pani profesor odno$nie do hemato-
logii dzieciecej i postepu, bo on jest niesamowity. Powiem, ze w tej chwili wyleczalno$c choréb
nowotworowych w Polsce, je§li chodzi o dzieci, jest taka jak wyleczalno$¢ w najlepszych
oSrodkach europejskich czy amerykanskich.

Czego nam brakuje? Jednak brakuje nam, pani profesor, badan molekularnych, dlatego
Swiadczenia do sumowania, te, o ktorych tutaj pani dyrektor tez méwita jako o nowoSci,
sg niewykorzystywane w onkologii dzieciecej. Badania real time sg praktycznie niewyko-
rzystywane, bo nie tedy droga — méwie o onkologii dzieciecej — tylko potrzebne sg bardziej
zaawansowane technologie, ktore nawet z tych swiadczen, ktore sa w tej chwili do sumo-
wania, bo sg oczywiscie §wiadczenia do sumowania w zakresie genetyki, sg niewystarczajace.
Pokrywajg ok. 50% potrzeb, ktore sag w onkologii dzieciece;.

Trzeba pamietac, ze liczebnosc tych pacjentow jest relatywnie mata, czyli uzupetnienie
o to drugie 50% w zakresie badan molekularnych to nie sg wielkie pienigdze dla ptatnika
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jako takiego. A mys§le, uzupelniajac to portfolio, ktore jest, ze akurat, jesli chodzi o onko-
logie dziecieca, mogliby$my leczyc¢ lepiej i znacznie wyprzedac¢ onkologie europejska, tak jak
robimy to w ostrych biataczkach, gdzie akurat dostepnos$c do badan jest w tej chwili poprzez
badania kliniczne niekomercyjne finansowane przez ABM, a nie przez Ministerstwo Zdrowia.

Kolejny aspekt, ktory jest istotny, albo te dwa jakby bardzo ze sobg powigzane, te dwa
pierwsze — Krajowa Sie¢ Onkologii i Rejestr Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Pan profesor
Styczynski wskazywal, ze to jest co§ zupelnie innego niz KRN ze wzgledu na to, ze to ma by¢
narzedzie do identyfikacji probleméw, ktore sq w tej matej populacji pacjentéw z chorobg
rzadka, jaka jest choroba nowotworowa u dziecka. Charakterystyka tych pacjentow jest
zupelnie inna. Dane gromadzone w KRN, ktére i tak gromadzimy, sg zupelnie inne w sto-
sunku do tego, czego my potrzebujemy — i takie informacje do ministerstwa tez dotarly.

Oczywiscie mozna powiedzie¢, ze by¢ moze tu dzialania os6b, ktore sg zaangazowane
w KRN, idg w kierunku integracji pierwszego i drugiego systemu, ale dla mnie one nie
sg do konca do zintegrowania. My potrzebujemy rejestru, jak i Krajowej Sieci Onkologii
i Hematologii Dzieciecej po to, zeby poziom onkologii dzieciecej byt wyzszy niz §redni euro-
pejski w kazdym zakresie nowotworow. Nie tylko nowotworéw, ale tez chorob hematolo-
gicznych, bo duzy odsetek chorob hematologicznych nieonkologicznych tez jest w zakresie
chorob rzadkich.

Kolejny aspekt, ktéry musimy podniesé, to jest to, ze oczywiScie my leczymy bardzo dobrze,
tylko na nieszczescie duzy odsetek pacjentow pediatrycznych jest niepetnosprawnych, z roz-
nych powodoéw. Po pierwsze, z powodu ograniczonego dostepu do radioterapii tej najbar-
dziej precyzyjnej, czyli protonoterapii, do ktorej mate dzieci, ktére moga zyskac najwiecej,
dostepnosci nie majg. A jesli maja, to wynika ona wylacznie z mozliwoS$ci leczenia pacjentow
protonoterapig poza granicami naszego kraju.

I kolejny aspekt, ten ostatni, szésty punkt przedstawiony przez pana profe-
sora Styczynskiego. To aspekt rehabilitacji. Tej rehabilitacji w trakcie leczenia onkologicz-
nego praktycznie nie ma, dlatego ze nie ma takiego produktu, ktéry mozna dosumowac
do leczenia onkologicznego. Wiekszos¢ pacjentow, jak tutaj uslyszeliémy, chociazby z guzami
osrodkowego ukltadu nerwowego, potrzebuje tej rehabilitacji od razu, w momencie kiedy
dziecko trafia na oddzial onkologii dzieciece;j.

To sg takie aspekty, nad ktorymi powinnismy sie pochyli¢ ze wzgledu na to, ze my jesteSmy
w Srodku, jesli chodzi o wyleczalnosc. Tylko ze jesli chodzi o jako§¢ zycia p6zniej, po leczeniu
choroby nowotworowej dzieci wyleczonych z choroby nowotworowej — ona jeszcze nie jest
taka jak w o§rodkach na Zachodzie, a tego bySmy chcieli. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.

RzeczywiScie, jezeli chodzi o rejestr, to jest on niezbednym elementem od poczatku naszego
spotkania. Bedziemy apelowali do resortu zdrowia o to, zeby te prace byly jak najszybciej
kontynuowane i wlasciwie konczone.

O dostepie do protonoterapii méwimy tez od wielu, kilkunastu lat praktycznie. Chyba
nic sie nie zmienilo przez te ostatnie lata w dostepnoSci. I to, co pan profesor powiedzial —
wczesna rehabilitacja po leczeniu tez jest bardzo oczekiwana. Tym bardziej ze sg oSrodki
rehabilitacyjne dla dzieci hematologicznych — byly stworzone, o czym tez bardzo czesto roz-
mawialiSmy z panig profesor Chybicka. Czasami te oSrodki dzieciece, takie rehabilitacyjne,
sanatoryjne, sg zamykane, a moglyby sluzy¢ wlaénie takim pacjentom.

Kto z panstwa? Bardzo prosze.

Prezes zarzadu Ogoélnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:

Dzienr dobry. Dorota Korycinska, Ogélnopolska Federacja Onkologiczna, Stowarzyszenie
Neurofibromatozy Polska i cztonek Krajowej Rady ds. Onkologii.

Ja mam nastepujace pytania do pana profesora Styczynskiego, jezeli chodzi o te punkty
w podsumowaniu. Punkt pierwszy: , Konieczne jest powolanie Krajowej Sieci Onkologii
i Hematologii Dzieciecej” — dla mnie to jest oczywiste. Natomiast chciatabym zapytac, czy juz
takie proby byty podjete. Czy gdzie$ byla proba stworzenia aktu prawnego, ktory gdzies,
przepraszam bardzo, zawisl, czy jesteSmy na etapie od samego poczatku?
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To samo by dotyczylo rejestru, chociaz spodziewam sie, ze odno$nie do takiego rejestru
jeszcze nie byto podejmowanych zadnych dziatan. Program jakosci prawdopodobnie, jak
moge sie domyslacé, tez jest tylko na etapie zyczen czy tez marzen.

Pelne finansowanie badan molekularnych. No wiasnie, gdyby pan profesor mogt okresli¢
tak konkretnie, o jakie badania molekularne tutaj chodzi. Zabezpieczenie protonoterapii
dla dzieci w znieczuleniu ogélnym to skadinad wiadomo, ze to jest problem i ta protonowa
terapia odbywa sie tylko w tym oérodku pod Krakowem, jezeli dobrze mi wiadomo. Dzieci
tez chyba sg wysylane za granice, a tam chyba to znieczulenie jest oferowane.

No i oczywiscie finansowanie intensywnej rehabilitacji. Ja przepraszam, ale tez jestem
mama pacjenta, ktory kiedys byt pacjentem onkologicznym. Wydawato mi sie, ze po opera-
cjach mozgowych byla wigczana rehabilitacja. Czy co$ sie stalo na przestrzeni kilkunastu
lat, ze juz jej nie ma, czy tez nigdy nie bylo i to zalezalo od osrodka? Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje.
Poprositbym najpierw panig dyrektor z Ministerstwa Zdrowia, zeby odpowiedziala na te
pytania, a p6zniej pana profesora. Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Jezeli chodzi o probe opracowania Krajowej Sieci Hematologicznej, to tak, byt taki projekt,
ktéry byl nawet przeprocedowany i skonsultowany publicznie. Natomiast nie byto decyzji
pozytywnych odnos$nie do wprowadzenia tego. Czyli na razie koncentrujemy sie na rozwoju
Krajowej Sieci Onkologicznej, czyli tez i nowelizacji ustawy. Natomiast Krajowa Sie¢ Hemato-
logiczna, ktora miata by¢ wprowadzona pilotazem, nie zostala wprowadzona i na ten moment
nie mamy takich informacji, ze bedzie w najblizszym czasie. Dla dorostych. Warunkiem
powstania sieci dla dzieci jest powstanie takiej sieci dla dorostych. U nas nigdy nie toczyly sie
prace nad opracowaniem krajowe;j sieci dla dzieci, czy tez pilotazem, czy rozporzgdzeniem,
wiec ten temat nie byl w ministerstwie poruszany. To byl tylko temat Krajowej Sieci Hema-
tologicznej dla dorostych.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Pan profesor Styczynski, bardzo prosze.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:
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Pani dyrektor Janiszewska-Kajka odpowiedziala wlasciwie na pytanie, ale z mojego punktu
widzenia sama propozycja byla przedstawiona na posiedzeniu Krajowej Rady Onkologiczne;j
w 2022 r. Potem mialem spotkanie w Ministerstwie Zdrowia — pan dyrektor Dziegielewski
i pan wiceminister Martyniak. To byla jedyna, ostatnia rozmowa. Nie bylto nigdy oficjalnie
zielonego §wiatla dla tej sprawy.

Podobnie, jesli chodzi o moje dwa spotkania z panig minister Leszczyna. To samo bylo
przedstawiane, ale nigdy nie bylo zielonego $wiatla. Natomiast takie zielone §wiatto byto
dla Rejestru Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Projekt z bardzo doktadnymi szczegotami,
rowniez dotyczacy systemu finansowania — bo to jest absolutnie finansowane pozabudzetowo —
byt zlozony we wrze$niu 2023 r. i projekt rozporzadzenia ministra widzieliémy. Ja w szczegol-
noSci widzialem. Zaktadam, ze to, co tutaj zostalo powiedziane we wrzesniu, ze jest to zielone
Swiatlo... Po prostu chcialbym zada¢ pytanie, kiedy to bedzie zrealizowane. Zresztg na spo-
tkaniu z panig minister deklarowaliémy z profesorem Mlynarskim, ze jesteSmy w kazdym
momencie do kazdej dyspozycji.

Jezeli chodzi o program jakoSci, punkt trzeci, to mozna by powiedzie¢ bardzo prosto. Jezeli
wycena badan wstepnych i diagnostycznych bedzie odpowiednio podwyzszona, to kazdy
szpital sobie sam to rozliczy i sobie z tym poradzi.

Jezeli chodzi z kolei o protonoterapie, punkt czwarty i szosty, to poprosze profesora Mty-
narskiego, zeby odpowiedzial. Natomiast odnos$nie do protonoterapii — w Krakowie w Brono-
wicach jest jedyny w Polsce o§rodek protonoterapii. Dla dorostych nie ma zadnego problemu.
Natomiast jezeli chodzi o mate dzieci w znieczuleniu ogblnym, to w praktyce te dzieci muszg
by¢ hospitalizowane w Prokocimiu. Potem z Prokocimia to dziecko musi by¢ przewiezione
wraz z lekarzem, pielegniarkg i anestezjologiem, wiec to jest ogromne przedsiewziecie
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i ogromny koszt dla szpitala w Prokocimiu. Szpital w Prokocimiu po prostu nie jest w stanie
tego zrealizowacé przy zapotrzebowaniu ogélnopolskim.

Na spotkaniu w lutym u pani minister Leszczyny, m.in. z udziatem pani dyrektor Jagiel-
skiej z NIO-PIB, rozwazaliSmy taka wersje, zeby co§ takiego powstalo w Warszawie, rowniez
z pelnym zabezpieczeniem dla dzieci. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje.
Pan profesor Miynarski uzupelni. Prosze.

Przewodniczacy Zarzadu Glownego PTOHD Wojciech Mlynarski:

Odpowiadajac na te dwa aspekty, czyli zwigzane z badaniami molekularnymi w onkologii
dzieciecej, tak jak juz wspomnialem, one sg w tej chwili jako §wiadczenia do sumowania,
spelniajace warunki finansowania w ok. 50%. To znaczy, ze nie jesteSmy w stanie w pelnym
zakresie wykonac tych badan, ktore sg uznanymi standardami na §wiecie w zakresie badan
molekularnych, w przypadku pacjentow w onkologii dzieciecej. Jestesmy w stanie wykonac
te badania w 50%.

Akurat jeszcze tak szczeSliwie sie sklada, ze mozemy wykona¢ w 100% u pacjentow onkohe-
matologicznych, czyli z bialaczkami, ze wzgledu na finansowanie — oczywiScie z budzetu,
ale spoza Ministerstwa Zdrowia czy NFZ - z projektu badawczego w ramach Agencji
Badan Medycznych. Dla wszystkich dzieci w Polsce. To dlatego, ze to badanie kliniczne,
ktore prowadzimy, jest realizowane i dostepne dla wszystkich dzieci w Polsce, a nie wybrane;j
grupy badanej, ktora jest w badaniu klinicznym kontrolowanym. Czyli, tak jak powiedziatem,
50% tych badan jest finansowanych obecnie w ramach §wiadczenia do sumowania.

Z punktu widzenia ostatniego aspektu, czyli rehabilitacji, nie ma w tej chwili takiego
$wiadczenia do sumowania. To znaczy, ze najczesciej dziecko jest rehabilitowane, za co szpital
dostaje pienigdze wtedy, kiedy jest poza oddzialem onkologii. Wylgcznie w ten sposob.
OczywiScie jest tak, ze w wiekszo$ci osrodkéw onkologii dzieciecej jest na przyklad oddziat
rehabilitacji, ktory Swiadczy ustugi dla niektorych pacjentéw, bo nie jest w stanie zabezpie-
czy¢ takiego o§wiadczenia dla wszystkich pacjentow ze wzgledow finansowych, bo jest nie-
wystarczajgca liczba personelu, aby takie §wiadczenia wykonaé. Pojedynczy pacjenci w skali
kazdego z oddzialéw onkologii i hematologii maja dostepng takg rehabilitacje w trakcie
leczenia onkologicznego. Po leczeniu onkologicznym jest dostepnoéc, ale réwniez w bardzo
okrojonym stopniu. W przypadku guzéw moézgu mysle, ze nie siega to 30% potrzeb, ktore sa.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Kto z panstwa? Bardzo prosze.

Prezes zarzagdu Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa” Anna Apel:

Dzienh dobry. Szanowni panstwo, Anna Apel, Fundacja ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg
Nowotworowg”. Chcialabym zada¢ pytanie dotyczace rejestru. Jednak zanim to uczynie,
w mys$l zasady, ze kto nie dziekuje — nikczemnieje, chciatlam przede wszystkim podziekowac
panu przewodniczacemu za zorganizowanie tego spotkania i po§wiecenie go przede wszystkim
onkologii pediatryczne;...

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje.

Prezes zarzagdu Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa” Anna Apel:

I tez cheialabym podziekowac Ministerstwu Zdrowia za wydanie kierunkowej decyzji na temat
utworzenia takiego rejestru. Jak wspomniat pan profesor Styczynski, te prace z minister-
stwem trwaly od 2023 r. bez zadnego rezultatu. Jednoczes$nie chciatabym zwrocié sie z taka
prosba do ministerstwa, zeby nie wrzucaé nas do jednego worka z onkologiag dla dorostych
i integracjg z innymi jeszcze rejestrami z uwagi na te wszystkie unikatowe potrzeby choréb
rzadkich, jakimi sg nowotwory pediatryczne.

Ja tez ad vocem tego, co powiedziala pani profesor Chybicka. Oprocz tego, ze reprezentuje
organizacje pacjentow, jestem tez ozdrowiencem z choroby nowotworowej wieku dzieciecego,
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niemalze wychowankg pani profesor Chybickiej, bo leczytam sie w tych strasznych warunkach
w tamtym czasie, w jakich leczyly sie dzieci w Polsce. Zeby uratowaé¢ moje zycie, musiatlam
wyjechac za granice. Ciesze sie, ze dzi§ dzieci w Polsce nie muszg tego do$wiadczaé, tylko
moga by¢ leczone na europejskim poziomie.

A skoro juz méwimy o europejskim poziomie, to chciatabym powiedziec, ze rejestry onko-
logii pediatrycznej istniejg w Wielkiej Brytanii, Szwecji, Niemczech, Francji, Hiszpanii, Wio-
szech i Szwajcarii. Najwcze$niejszy od 1962 r., a potem kolejno byly otwierane w latach 80.
To jest jakby wykaz tych rejestrow, ktore sg dedykowane onkologii pediatryczne;j.

W ministerstwie faktycznie znajduje sie projekt tego rejestru zlozony przez Polskie
Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej, ktory oparto na istniejacym juz systemie
bazodanowym, ktory jest w petni funkcjonalny i zapewnia wysokie bezpieczenstwo danych,
jakosc danych. A ta jako$¢ danych jest zapewniana m.in. dlatego, ze przy klinikach onko-
logii i hematologii dzieciecej w Polsce dzialajg administratorzy danych, ktorzy nie zbierajg
skanéw dokumentow, tak jak to sie dzieje w przypadku KRN, tylko sg w bezposéredniej relacji
z lekarzami, ktorzy stawiajg diagnozy, i zbieraja nie tylko dane ogélne do celow statystycz-
nych, ale przede wszystkim dane szczegélowe do celéw medycznych i naukowych. Mysle,
ze to, co osiagneliSmy w bialaczkach, jesteSmy w stanie w przypadku utworzenia takiego
rejestru osiggnac¢ rowniez dla innych typow nowotwordow, bo tak jak powiedziala pani pro-
fesor Chybicka — wiedziec, co robic i jak robic, jest podstawa leczenia, a mozemy to osiagnac,
agregujac dane do jednej bazy.

Tak jak wspomnialam, ten system bazodanowy istnieje. Jedyne, czego tak naprawde
brakuje, to podpis minister zdrowia pod rozporzadzeniem powolujacym ten rejestr, bo jest
w pelni funkcjonalny i istniejgcy. Natomiast w kwestii standaryzacji jest on na tyle zbudo-
wany, ze jest w stanie podpia¢ sie do istniejacych systemow, tak zeby Ministerstwo Zdrowia
moglo agregowac tez te dane, ktore sg wazne z perspektywy zarzadzania danymi w panstwie.

I to, co mozemy zrobié —i dlaczego o tym rejestrze tyle méwimy. Na koncu, oprocz wszyst-
kich danych, ktére tutaj padty, tak naprawde mowimy o zyciu dzieci. To zycie dzieci jesteSmy
w stanie efektywniej ratowac, agregujac dane i je odpowiednio analizujgc, nawet na takim
poziomie, na jakim nie jest tego w stanie zrobi¢ jeden lekarz czy koordynator dla danej
grupy nowotworow. Wszyscy to wiemy — zyjemy we wspolczesnych czasach — ze im wieksza
jako§¢ danych, tym wieksze szanse na to, zeby wyleczy¢ dzieci. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Czy pani dyrektor Janiszewska-Kajka moglyby sie odnie§¢ do tego ostatniego wystapienia?
To bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
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Tak, bardzo chetnie. Bardzo dziekuje, panie przewodniczacy.

Tak sobie pomy§latam, stuchajac pani wypowiedzi, ze moze doskonalym miejscem dla tego
rejestru bylaby platforma, taki centralny rejestr, ktory stworzyliSmy i realizujemy na mocy
,Planu dla chorob rzadkich”. To jest taki system dla choréb rzadkich, ktory jest gotowy,
i tak naprawde, jezeli integracja danych sie powiedzie - to jest kwestia jakby sprawdzenia
w Centrum e-Zdrowia, czy wymagania dla panstwa rejestru sg podobne do tego, ktore jest
w Centralnym Rejestrze Choréb Rzadkich, ktory tez za chwile bedzie czescig bardzo duzego
systemu europejskiego, bo wchodzg takie nowe przepisy, ktore nas zobowigzuja dotgczyc sie
do tego — to moze bedzie szybsza droga.

Na pewno tez ten rejestr choréb rzadkich jest bardziej innowacyjny od tych wszystkich.
Prosze panstwa, Ministerstwo Zdrowia boryka sie wlasnie z takimi rejestrami, ktore powsta-
waly z potrzeby chwili, ktore czasem do siebie nie pasuja, ale tez dane sg zbierane w zupetnie
inny sposob. Rejestry te oczywiscie powstaty na mocy rozporzadzen i ministerstwo jest zobo-
wigzane je utrzymywac. Za tym idg koszty. Zatem, zeby to miato realny wplyw na zycie
pacjentow, bo przeciez chyba o to chodzi nam wszystkim, nalezaloby zoptymalizowac te
koszty i polaczy¢ je z rejestrem, ktory jest aktualnie na ukonczeniu w ramach realizacji
,Planu dla choréb rzadkich”. Dziekuje.
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Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo. Myéle, ze w najblizszym czasie ten rejestr zostanie dokonczony i dotgczony
do tych krajow, ktore pani wymienita, a ktore juz dawno majg to uregulowane.
Jeszcze sa zgloszenia. Bardzo prosze.

Rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego Sanitas Aleksandra Rudnicka:

Aleksandra Rudnicka, rzecznik stowarzyszenia Sanitas.

Ja bardzo blisko wspoéltpracuje z fundacjami dla dzieci, poniewaz zajmuje sie tez pacjen-
tami hematoonkologicznymi. Chce powiedzieé, ze z bardzo duzg przyjemnoScig przychodze
na spotkania w Sejmie czy gdziekolwiek poSwiecone onkologii pediatrycznej, dlatego ze zawsze
slyszymy bardzo dobre rzeczy, ze to jest najlepiej dziatajacy obszar polskiej onkologii, ze tutaj
duzo sie dzieje i dobrze sie dzieje. Niemniej jednak, jak styszymy, sa tez braki.

Chciatabym podkresli¢, ze ogromne sg zastugi polskich organizacji zajmujacych sie onko-
logig pediatryczna. Kolezanka, ktéra przy mnie siedzi, jest skromna i nie powiedziala, ze caly
ten rejestr powstaje wlasnie z funduszow fundacji. On jest optacany od poczatku do konca.
Pracownicy sg tam zatrudnieni i caly czas jest to finansowane. Poza tym my tez wchodzimy
jako organizacje w miedzynarodowe gremia i wlgczamy sie w projekty miedzynarodowe,
co bylo kiedy$ zupelnie niemozliwe, jesli chodzi o leczenie.

Ta pietg achillesowg jest rzeczywiscie rehabilitacja. Jest to bardzo trudny temat, acz-
kolwiek zalecenia dla europejskiej rehabilitacji powstaly w osrodku pani profesor. Prawda?
Ile§ lat temu zostaly tam stworzone zalecenia, ktore pézniej przyjela Europa. My naprawde
musimy zrobié co§. Byl przeciez stworzony plan oérodka rehabilitacji przy Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie. To zostalo zapomniane, juz od tego sie odeszlo. Pomys§lmy o tym,
zeby wrocic do tego pomystu.

Jest jeszcze problem dotyczacy tego, ze dzieci czesciowo sg rehabilitowane po zakonczeniu
leczenia w uzdrowiskach. Tez bardzo trudnym tematem jest tgczenie leczenia i nauki dzieci.
Prawda? Rodzice czesto nie chca posylac dzieci na to leczenie, bo moéwia, ze przerwag nauke,
ze bedg mialy braki. Zatem tych problemoéw jest jeszcze wiele.

Leczenie jest bardzo wazne, ale my zwracamy coraz bardziej uwage na to, ze na leczeniu
kazda opieka onkologiczna, czy dorostych, czy dzieci, sie nie konczy. Ona musi by¢ uzu-
pelniona leczeniem paliatywnym, rehabilitacja i to jest rownie wazne dla wynikow
tego leczenia. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Bardzo prosze, pani sie zglasza.

Prezes zarzadu Fundacji Sanguis, Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne Ewelina Matuszak:

Witam serdecznie. Bardzo dziekuje za glos, panie przewodniczacy. Ewelina Matuszak, Fun-
dacja Sanguis, Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

Jak tutaj juz powiedziano i historycznie tez przedstawiano rézne dane, chciatabym
powiedziec i podkreslic to, ze rok 2024 byt bardzo znaczacy dla hemofilii dzieciecej w Polsce.
Naprawde moim zdaniem mogliémy pochwali¢ sie wielkim przetomem dzieki ekspertom
leczenia hemofilii - z tego wzgledu, ze udalo sie wprowadzi¢ leki podskérne dla dzieci, co do tej
pory byto niemozliwe i dzieci nie korzystaly z takiego leczenia. OczywiScie méwie o dzieciach,
ktoére nie wytworzyly inhibitora.

Dodatkowo chcialabym podkre§lié, ze jest to tylko ok. 70 dzieci, ktore majg teraz
to leczenie wdrozone. Sg to najbardziej potrzebujacy pacjenci, aczkolwiek jest to naprawde
duzy ruch. Mam nadzieje, ze ministerstwo bedzie sie temu bacznie przygladato i bedziemy
mogli porownywac efekty leczenia lekami podskérnymi versus lekami dozylnymi, bo jak
panstwo wiedzg, hemofilia polega na tym, ze pacjentom podaje sie leki dozylnie.

W przypadku dzieci, czesci pediatrycznej, podaz lekow odbywa sie okolo trzy razy w tygo-
dniu, dwa razy w tygodniu. Mamy nawet dzieci, ktore muszg przyjmowac czynnik krzep-
niecia codziennie. Jest to dla takich matych pacjentow niezmiernie uciazliwe leczenie. Oczy-
wiScie jest to leczenie, ktore ratuje im zycie i jest strasznie potrzebne, aczkolwiek wiemy,
ze juz mamy nowe terapie. Wiemy, ze mozemy korzystac¢ z innowacyjnych lekow, wiec mam
nadzieje, ze dzieki temu, co sie zadzialo w 2024 r., tez dzieki panstwu, bedziemy dalej mogli
po prostu mowic, ze coraz lepiej wyglada leczenie hemofilii.
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Tak jak powiedzialam, dotychczas funkcjonowal w pediatrii i funkcjonuje program
lekowy B.15, ktory umozliwia stosowanie czynnikow krzepniecia dlugo dziatajacych i czyn-
nikéw krzepniecia krotko dziatajacych, podawanych dozylnie. Jednak do tej pory —i my to juz
mowiliSmy ostatnio i w ministerstwie caly czas apelujemy — nigdy w czesSci pediatrycznej
nie udalo sie zakupi¢ czynnikéw krzepniecia o przediuzonym dziataniu. Uwaga, w czesci
dorostych przetargi byly tak sformutowane, ze te czynniki byly zakupywane, a nadmieniam,
ze jest to czes¢ pediatryczna.

To sa dzieci, w przypadku ktérych musi sie stosowacé terapie, ktora wymaga wkiué dozyl-
nych. Oczywiscie stosowane sg specjalne porty, niemniej jednak, jezeli mamy mozliwos¢ sto-
sowania innych lekow, ktore sg refundowane, to dlaczego to do tej pory nie zostalo wdrozone?
Ja wiem, ze czesto jest to wina jakich§ systemow, przetargéw itd., ale to naprawde czesc
pediatryczna. Zalezy nam przeciez na mlodych ludziach.

Tutaj skupiamy sie na dzieciach, na pediatrii. To jest nasza przyszlosc i wierze, ze ten
2025 r. pomoze nam i pomoze tez ministerstwu, zeby zobaczy¢, jak to wyglada, zeby przyj-
rzec sig tym przetargom, bo by¢ moze jest mozliwosc¢, zeby te leki o przedtuzonym dziataniu
w konicu byly zakupione. Slicznie dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Czy kto$ z panstwa chcialby jeszcze zabrac glos? Bardzo prosze, pan doktor Meder.

Prezes Polskiej Unii Onkologii Janusz Meder:
Janusz Meder, Polska Unia Onkologii, narodowy instytut.

Ja tutaj z przyjemnoscig wysluchalem tego, jak zreszta zwykle, kiedy méwimy o onkologii
dzieciecej, a to wielki zaszczyt jest, ze mozemy chwali¢ sie takimi wynikami. Oby w §lad
za biataczkg poszly inne nowotwory i pewnie rzeczywiscie bedziemy niedlugo przewyz-
sza¢ Europe. I bardzo dobrze, ze tak sie dzieje.

Ja w uzupelnieniu wypowiedzi pani profesor Chybickiej chciatbym tylko przypomniec
takie filary dzieciecej onkologii jak pani profesor Perek, z ktora przez wiele, wiele lat wsp61-
pracowaliSmy w poprzednim ,,Narodowym programie zwalczania chorob nowotworowych”.
Tez z wielkg sympatig wspominam Michata Matysiaka, ktory naprawde bardzo wiele zrobit
dla dzieci, jesli chodzi o nowotwory lite i w szczegdlnosci jesli chodzi o nowotwory w lokali-
zacjach konczynowych. Oczywiscie bardzo dobrze wspotpracowaliémy z profesorem Jerzym
Kowalczykiem z osrodka lubelskiego, ktory tutaj bardzo duzo zdzialal w poprzednim
,Narodowym programie zwalczania chorob nowotworowych”. To jest taki punkt pierwszy.

Drugi punkt chciatbym skierowa¢ do Ani Raciborskiej. Mianowicie jak to naprawde jest,
bo troszke mnie to zadziwilo — czy rzeczywiScie sg problemy z rehabilitacjg, szczegdlnie
wlasnie w tym dziale, ktory ty reprezentujesz?

I ostatni punkt, bo za chwileczke pewnie bedzie odpowiedz — to do pani dyrektor w mini-
sterstwie — co$ na pograniczu miedzy dzieémi a doroslymi. W narodowe;j strategii jest taki
bardzo wazny punkt podnoszony juz od bardzo wielu lat, zeby nie bylto pacjentéw niczyich.
Jest taki moment, w ktérym pacjent przestaje by¢ pacjentem pediatrycznym, a jeszcze nie
jest pacjentem ludzi dorostych i btadzi. Mam nadzieje, ze wobec kompleksowosci i koordynacji
w ogoéle nie bedzie to mialo miejsca i ze znajdzie sie ten bardzo wazny element Iaczacy onko-
logie dziecieca z onkologig dorostych, zeby ci pacjenci nie bladzili. Jak to wyglada na dzisiaj
w narodowej strategii? Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Pani profesor Raciborska zostala przywolana do glosu. Bardzo prosze, pani profesor.

Kierownik Kliniki Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mlodziezy w Instytucie
Matki i Dziecka w Warszawie Anna Raciborska:
Dzien dobry. Anna Raciborska, Instytut Matki i Dziecka.
Tak, u nas ta rehabilitacja stanowi bardzo istotny aspekt, zeby pacjent wrécit do zdrowia,
z racji tego, ze rzeczywiScie zajmujemy sie leczeniem guzoéw litych. To sg czesto miesaki
narzadu ruchu i pierwotne nowotwory kosci i rehabilitacja jest podstawa przywrécenia
pacjenta do zdrowia. Jednak tak jak powiedzial profesor Mtynarski, u nas rehabilitacja to jest
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oddzielny zaktad, gdzie dedykowane sg osoby, ktore przychodza na oddziat lub realizujg
opieke nad pacjentami po zakonczeniu leczenia.

My rzeczywiScie mamy to wypracowane, ale tak jak powiedzial profesor Miynarski, koszty
sg szpitalne. Tego nie mozna tak rozliczy¢, jak pan profesor powiedzial. My oczywiscie mamy
to rozwiniete we wspolpracy z fundacja, ktora wspiera nasz instytut. To jest akurat Fun-
dacja Herosi — tutaj nie ma przedstawiciela. Rzeczywiscie o to dbamy, bo jest to kluczowe
do tego, zeby nasze dzieci byly. Natomiast oczywiscie zgadzam sie tutaj z panami profesorami,
ze to powinno by¢ rozwigzane w sposob kompleksowy.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Jeszcze pan doktor Meder chciat ustyszec¢ odpowiedz od pani dyrektor Janiszewskiej-Kajki.
Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak, ja szukam wla$nie, bo jest to jedno z zadan, chyba 17.3, ,Narodowej strategii onkolo-
gicznej”. To jest ten unit — szukam wladnie, przepraszam bardzo. Chyba dobrze powiedziatam...

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

Jes§li moge wesprzet panig dyrektor — 19.4. Ja jestem jedna z os6b, ktora nad tym pracuje.
Idzie to bardzo powoli. SformulowaliSmy wspdlnie w tym zespole wiele projektéw i propo-
zycji, natomiast nastepny etap jest taki, zeby to sie odbylo z udziatem przedstawiciela NFZ,
a przede wszystkim AOTMiT, wiec to jeszcze cos, co jest przed nami. Natomiast niezaleznie
od tego jakas jaskotke wypuscit profesor Sktadowski w Gliwicach, tworzac poradnie dla
pacjentéw wieku przejsciowego — nie pamietam dokladnie nazwy tej poradni. Przepraszam,
ze tak sie wtracilam.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo, panie profesorze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Na pewno mamy czas do konca 2026 r., zeby zrealizowac to zadanie, a nie jest to zadanie latwe.
Termin byt juz przesuwany, ale z uwagi na te okolicznoSci, o ktorych méwit pan profesor,
bedziemy na dalszym etapie angazowac wiasnie AOTMiT w celu kwalifikacji nowej opieki
kompleksowej, czyli nowego Swiadczenia, no i oczywiScie Narodowy Fundusz Zdrowia.

Prezes PUO Janusz Meder:

Ja ostatnie zdanie, bo nie sposéb przemilczec tego, co w tej chwili jest szczegdlnie bulwer-
sujace, czyli edukacji w szkole, bo bedziemy ciagle rozpoznawaé¢ w péznym stadium nowo-
twory, nie bedziemy mieli zabezpieczenia dzieci szczepieniami przy powstawaniu kolejnych
nowotworéw, bo to nie tylko rak szyjki macicy, ale wiadomo, ze i wiele innych nowotworéw.
Co$ z tym trzeba naprawde robié. To nie moze by¢ tak. To jest kompromitujace szczegélnie
w tej chwili, kiedy mamy prezydencje w Unii Europejskiej i mamy rzekomo sie chwalic.
Na pierwszym miejscu jest wiasnie profilaktyka, jesli chodzi o te cze$¢ zdrowotng. Tak wiec
ja z wielkg nadziejg patrze, ze jednak zmienig sie poglady w tym zakresie.

Polityka nie moze dyskwalifikowa¢ mlodego pokolenia, ktore musi umie¢ troszczy¢ sie
o swoje zdrowie i jednocze$nie mie¢ wiedze, bo bez wiedzy bedzie ciagle 70% nowotworow
rozpoznawanych w trzecim i czwartym stopniu. To jest bolaczka, dlaczego u nas sg gorsze
wyniki leczenia, bo tam, gdzie sg dobre wyniki leczenia, to jest 10-20% w p6znym sta-
dium zaawansowania. To naprawde jest warte podkreslenia. Jeszcze raz wielki apel do decy-
dentéw, zeby dobrze sie zastanowili, co robia. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo, panie doktorze.

Od kilkunastu lat czekaliSmy na decyzje o tym przedmiocie edukacji zdrowotne;j. Ja jestem
juz dwunasty rok w parlamencie i byliémy czasami juz bardzo blisko, a pdzniej przycho-
dzily momenty, ze zostalo wszystko skasowane. W tej chwili mamy ten przedmiot. Wyda-
waloby sie dla nas wszystkich oczywiste, ze to musi byé¢ przedmiot obowigzkowy, myslac
o mlodziezy, o przyszlym pokoleniu, bo my nie nauczymy czterdziesto-, pie¢dziesiecio-, szes¢-
dziesiecioletnich ludzi nowych nawykow traktowania zdrowia, odzywiania, spedzania czasu.
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Dlatego musimy inwestowac¢ w tych miodych ludzi. Mam nadzieje, ze jednak ten przedmiot
stanie sie obowigzkowy, bo to dla nas wszystkich powinno by¢ oczywiste i naturalne.

Czy kto§ z panstwa chcialby jeszcze zabrac glos? Jezeli nie, to bedziemy powolutku
zblizaé sie do konca. Ja chciatbym serdecznie podziekowac. Ciesze sie bardzo, ze onkologia
i hematologia dziecieca majg tak dobre wyniki i efekty. Chcialoby sie, zeby onkologia doro-
stych rowniez kiedy$ dogonita te wyniki, te efekty, tym bardziej ze jezeli chodzi o hema-
tologie i onkologie dzieciecg, jest szansa, ze po najblizszej niedzieli ponownie uda sie —
pani profesor mowi, ze na pewno sie uda — uzyskac takie mozliwos$ci, zeby ta diagnostyka
i wezesne leczenie, zwlaszcza u dzieci, byly naprawde na najwyzszym poziomie europejskim,
bo jesteSmy na bardzo wysokim poziomie. Tego wszystkim, przede wszystkim tym dzieciom
i ich rodzicom, zycze. Dziekuje panstwu za spotkanie.

Pani profesor Chybicka na koniec proponuje wspélne zdjecie pamigtkowe, ale ja jeszcze
nie skonczylem spotkania, pani profesor. Zamykam dyskusje.

Stwierdzam wyczerpanie porzadku dziennego posiedzenia. Zamykam posiedzenie pod-
komisji, jeszcze raz serdecznie panstwu dziekujac.




