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Petny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Zdrowia
— podkomisiji stalej do spraw onkologii (nr 18)

9 pazdziernika 2025 .

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

- informacje na temat dziatan zwigzanych z powotaniem rejestréw klinicznych
oraz monitorowania jakosci w opiece onkologicznej.

W posiedzeniu udzial wzieli: Agnieszka Molenda-Wisniewska dyrektor Departamentu Opieki Koordy-
nowanej oraz Dominika Janiszewska-Kajka zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Minister-
stwa Zdrowia wraz ze wspolpracownikami, Beata Jagielska dyrektor Narodowego Instytutu Onkologii
im. Marii Sktodowskiej-Curie — Panstwowego Instytutu Badawczego, Joanna Didkowska kierownik Krajo-
wego Rejestru Nowotworéw wraz ze wspélpracownikiem, Bozenna Dembowska-Baginska kierownik
Kliniki Onkologii w Instytucie ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”, Wojciech Mlynarski przewodni-
czacy Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej, Jan Styczynski konsultant krajowy
w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej, Walentyna Balwierz kierownik Kliniki Onkologii i Hema-
tologii Dzieciecej Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie, Katarzyna Derwich kierownik
Kliniki Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu, Malgorzata Sawicka-Zukowska kierownik Kliniki Pediatrii Onkologii
i Hematologii Uniwersyteckiego Dzieciecego Szpitala Klinicznego im. L. Zamenhofa w Bialymstoku, Anna
Apel prezes zarzadu Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa”, Anna Cywinska prezes
Fundagji Nutricia, Dorota Korycinska prezes zarzadu Ogélnopolskiej Federacji Onkologicznej, Magdalena
Kardynal prezes zarzadu Fundacji OmealLife — Rak piersi nie ogranicza wraz ze wspotpracownikami,
Joanna Fratczak-Kazana wicedyrektor Fundacji Onkologicznej Alivia, Aleksandra Rudnicka rzecznik
Stowarzyszenia Onkologicznego SANITAS, Wojciech Wisniewski ekspert ds. ochrony zdrowia Federacji
Przedsiebiorcéw Polskich oraz Weronika Roykiewicz prezes zarzadu sp6tki medycznej Promedica.

W posiedzeniu udzial wzigli pracownicy Kancelarii Sejmu: Malgorzata Siedlecka-Nowak, Aleksander
Smigrodzki - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Szanowni panstwo, otwieram posiedzenie podkomisji stalej do spraw onkologii. Witam czlon-
kéw podkomisji i zaproszonych gosci.

Stwierdzam kworum.

Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje rozpatrzenie informacji na temat dzialan
zwigzanych z powolaniem rejestrow klinicznych oraz monitorowania jakoSci w opiece onkolo-
gicznej. Material bedzie przedstawiony przez Ministerstwo Zdrowia.

Przystepujemy do realizacji porzagdku dziennego. Informuje, ze materialy zostaty wystane
do panstwa postéw na maile i zamieszczone w folderze SDI na iPadach. Dostepne sg réwniez
w formie papierowej tutaj na sali.

Informuje jednocze$nie, ze minister zdrowia upowaznil panig Agnieszke Molende-Wisniewska,
dyrektora Departamentu Opieki Koordynowanej Ministerstwa Zdrowia, oraz panig Dominike
Janiszewska-Kajke, zastepce dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia,
do przedstawienia informacji.

Przystepujemy w takim razie do realizacji naszego planu. Prosze przedstawicieli Minister-
stwa Zdrowia o przedstawienie informacji. Bardzo prosze.

Dyrektor Departamentu Opieki Koordynowanej Ministerstwa Zdrowia Agnieszka Molenda-
-Wisniewska:
Dzien dobry. Bardzo dziekuje za mozliwo$c¢ zabrania glosu.
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Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, pozwolg panstwo, ze w imieniu ministra zdro-
wia przedstawie informacje na temat wskaznikéw jakosci prac, ktore sg w tej chwili prowa-
dzone w Departamencie Opieki Koordynowanej w tym zakresie, tak zeby panstwo mieli
wszystkie informacje.

Wiadomo, ze wprowadzenie calej sieci onkologicznej i koordynacja procesow opieki nad
pacjentami, rowniez poziomy jakoSci czy wylonienie KOM i WOM, mialy na celu to, zeby z jednej
strony zwiekszy¢ dostepnosé pacjentéw do leczenia, ujednolici¢ poziomy, jesli chodzi o dostep-
nos¢ — szczegdlnie w mniejszych miejscowosciach — ale tez wprowadzi¢ wytyczne, jak pacjenci
maja by¢ prowadzeni przez system, wprowadzi¢ wytyczne w zakresie leczenia i ujednolici¢
je pomiedzy o§rodkami.

Wiasciwie standaryzacja tej opieki onkologicznej juz sie zadziala, bo mamy w tej chwili
okreslone 18 Sciezek pacjenta w systemie dla najwazniejszych schorzen onkologicznych. Kolej-
nym krokiem bedzie wprowadzenie wskaznik6w jako$ci opieki onkologicznej. Bardzo $cisle
wspolpracujemy w ramach Krajowej Rady Onkologicznej, przygotowujgc zarowno wskazniki
niespecyficzne, jak i specyficzne dla wybranych rodzajéw nowotworéw.

Jesli chodzi o zaawansowanie tych prac, to wlaSciwie dla wskaznikéw niespecyficznych
mamy juz wszystko opracowane i mozna by bylo powiedzie¢, ze za chwile bedzie zaakcepto-
wane. Jesli chodzi o wskazniki niespecyficzne, skupiliSmy sie w tej chwili na najwazniejszych
nowotworach, czyli moge powiedzieé, ze jest to na pewno nowotwoér piersi, jelita grubego,
pluca, jajnika i prostaty. To sg te nowotwory, dla ktérych wskazniki bedziemy w najblizszym
czasie, po akceptacji przez Krajowg Rade Onkologiczna, przekazywac w formie rozporzadze-
nia do opiniowania publicznego.

OczywiScie gdzie$s w tle mamy jeszcze nowelizacje ustawy, ktora bedzie wprowadzala
karte e-DiLLO, bo wiadomo, ze aby monitorowaé¢ wskazniki, konieczne jest wdrozenie tej karty.
Ona co prawda w pelnej formie elektronicznej bedzie obowiazywata od 1 stycznia 2027 r., ale przy-
szly rok to bedzie rok przej$ciowy, dopuszczajacy zaré6wno wersje papierowa, jak i elektroniczna.

Wszystkie te dzialania nakierowane sg na to, zeby na koniec dnia mozna byto sprawdzic, jak
os$rodki wywiazujg sie ze zobowigzan na wszystkich poziomach. Trzeba podkresli¢, ze wpro-
wadzenie podzialu na SOLO I, II, III nie mialo na celu nadzoru, lecz chodzito bardziej o wspot-
prace. Juz w tej chwili, w ramach Narodowego Instytutu Onkologii, widzimy, ze ta wspélpraca
coraz lepiej sie uktada. Wytyczne zatwierdzane przez rade pokazujg osrodkom, jak prowadzié
pacjenta. W tym wszystkim ogromna jest tez rola koordynatorow. W tej chwili mamy juz prze-
szkolonych 800 os6b, ale oczywiScie to jest poczatek, bo zdajemy sobie sprawe, ze potrzeby
sg zdecydowanie wieksze.

W ramach dziatan, ktére prowadzimy w departamencie, przygotowujemy projekt szkolen
dla koordynatorow dedykowanej platformy. Szkolenia beda w wersji hybrydowej — zar6wno
stacjonarne, jak i online. My§le, ze by¢ moze czes¢ blokow bedzie roéwniez dostepna online.
Zalezy nam na tym, zeby przeszkoli¢ jak najwiekszg liczbe koordynatoréw, zeby da¢ im narze-
dzia, zeby pacjent byl faktycznie prowadzony przez system, nie tylko przez $ciezke leczenia,
ale tez poprzez takg opieke psychologiczng i wsparcie dla rodziny, tak zeby ten koordynator,
ktorego bedziemy przygotowywaé poprzez platforme w programie FERS, faktycznie byt real-
nym wsparciem, zeby bylo przekazywanie pacjenta pomiedzy osrodkami.

Wszystkie te puzzle skladajg sie na calosciowg opieke onkologiczng, poniewaz wiadomo,
ze te wskazniki — monitorowanie diagnostyki, czasu, jakoSci opieki i efektéw — pozwolg nam
na wprowadzenie oceny o§rodkow. Wiadomo, ze kwalifikacja jest na dwa lata, a zalezy nam
na tym, zeby caly czas zwiekszaé jako§¢ opieki. Stad tez ustawa o jakoSci, zgrywajaca sie z tym
ustawa o sieci onkologicznej, tak zeby te wszystkie procesy sie zazebialy, zeby pacjenta mozna
bylo szybciej diagnozowaé, szybciej przekazywaé do specjalistycznych oérodkéw i zwiekszyé
przezycie, szczegblnie w tych nowotworach, co do ktérych widzimy, ze system nie do konca
jeszcze tak pracuje. Wiec tych trybéw jest kilka, projektow jest kilka.

Podsumowujac, planujemy, ze rozporzadzenie ze wskaznikami bedzie jeszcze w tym roku.
Na pewno nieswoiste wskazniki, swoiste — bedziemy je systematycznie rozszerzaé, bo tez
nie chcemy czekaé¢ na wypracowanie wszystkich wskaznikéw. Dlatego ze, prosze panstwa,
te wskazniki tez muszg by¢ oparte o dane z Narodowego Funduszu Zdrowia, zebySmy mieli
podstawe do oceniania. To jest poczatek prac. Na pewno bedzie nowelizacja, dlatego robimy
to w formie rozporzadzenia, zeby rozszerzaé i dopasowywac w trakcie obserwacji, jak osrodki
zaczng pracowac.
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Tyle jesli chodzi o informacje dotyczace prac tutaj, w departamencie.

Jezeli chodzi o uzupelnienie pracy w zakresie Krajowej Rady Onkologicznej, to tutaj poprosi-
tabym o uzupetnienie pania doktor Jagielska, poniewaz jest na biezgco w pracach. Jezeli panstwo
bedziecie mieli tez pytania, to mysle, ze pani doktor najlepiej na nie odpowie. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo. Bardzo prosze, pani profesor.

Dyrektor Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie — Panstwowego
Instytutu Badawczego Beata Jagielska:

R.J.

Szanowny panie przewodniczacy, szanowni panstwo, Krajowa Rada Onkologiczna w obecnym
sktadzie dziata od marca 2024 r. Odbyta 56 posiedzen, podjeta 29 ustaw. To, co jest bardzo istotne,
zapoznala sie z wnioskami 58 ekspertow, ktorzy wspolpracuja z rada. Czesé z nich wspétpracuje
w zespolach roboczych, jak zesp6t dedykowany opracowaniu wytycznych dla rozporzadzenia unitu
plucnego, zespol dziatajacy celem opracowania karty Swiadczenia dla profilaktyki raka pluca, zespét
profilaktyka, zespot dzialajacy nad materiatami dla wytycznych dla diagnostyki molekularne;.

Istotnym elementem dzialania rady, ktore rozpoczeta w zeszlym roku, ale kontynuuje, byto
opracowanie, zaakceptowanie wytycznych, a nastepnie kluczowych zalecen. W zesztym roku
udato sie tych kluczowych zalecen przyjaé 17, doktadnie tyle, ile wynosily wytyczne europejskie
dla przyjecia kamienia milowego w KPO. To zadanie bylo bardzo kluczowe. Zajmowalisémy sie
wytycznymi dla diagnostyki HPV i to sie stato. Dalsze prace juz podjelo ministerstwo.

Kardioonkologia, klasyfikacja TNM. Tutaj byta modyfikacja rozporzadzenia i w tej chwili
TNM znajdzie sie w wytycznych, jako ze wersje sie zmieniaja. JesteSmy w tej chwili po raz
pierwszy w trudnym okresie, dla czeSci nowotworéw obowigzuje wersja 6sma, dla niektérych
juz wersja dziewigta. A wiec uznaliSmy, ze najlepszym miejscem tych zmian bedg wytyczne.
Wytyczne strategii onkologicznej sa dostepne na stronach Narodowego Instytutu Onkologii
i na stronach Krajowego O$rodka Monitorujacego Iacznie z zaleceniami. Cze$¢ wytycznych juz
podlega aktualizacji, dochodzg nam nowe. Nowe to przede wszystkim wytyczne dla mtodych
dorostych dla objecia opiekg, jak rowniez wytyczne dla leczenia paliatywnego.

Rada pochylata sie rowniez nad patomorfologia. Jednym z elementéw jest polaczenie infor-
macji, a zatem ICD-9... Jest rekomendacja dla wprowadzenia m.in. ICD-9 dla badan molekular-
nych. Jest to wazna informacja dla patologow, ale réwniez dla Narodowego Funduszu Zdrowia,
jak rowniez zarzadu szpitala, jakie wlaSciwie badania byly wykonywane.

Karta e-DiL.O to bardzo wazne dzialanie. Karta byla testowana przez zespot powolany przy krajo-
wej radzie. W skiad tego zespotu wchodzili przedstawiciele réznych pozioméw SOLO: SOLO III,
SOLO II, SOLO I. Zespolem kierowat pan prof. Mariusz Bidzinski, krajowy konsultant w dzie-
dzinie ginekologii onkologicznej, ale rowniez pelnomocnik dyrektora w zakresie wojewodzkiego
os$rodka monitorujgcego. Wydaje nam sie z punktu widzenia praktycznego, poniewaz jeszcze
bylo rowniez spotkanie z CeZ, ze karta w tej chwili spelnia te nasze oczekiwania.

OczywiScie dalszy ciag to jest kwestia legislacyjna. Stad tez nowelizacja ustawy, aby karta
e-DiLO znalazla swoje odzwierciedlenie w ustawie. Bedzie to moment, kiedy bedzie mozna
rozpoczaé prace nad wdrozeniem tej karty. Nasze wstepne szacunki to 2027 r., na pewno bedzie
jeszcze moment funkcjonowania karty papierowej i karty elektronicznej. I stad tez te wskaz-
niki, o ktérych wspominata pani dyrektor, sg istotne i oparte na komunikacie SWIAD, a zatem
danych z Narodowego Funduszu Zdrowia. Natomiast staramy sie je tak zaproponowac, aby nie
byto zbednej zwloki co do przeniesienia tych wskaznikow, a wlasciwie miejsca danych, zbierania
danych z elektronicznej karty.

Istotnym elementem jest rowniez przygotowanie dla pacjenta onkologicznego paszportu.
Przygotowalo to Polskie Towarzystwo Onkologiczne i réwniez to dzialanie bylo realizowane
w ramach Krajowego O§rodka Monitorujgcego. Paszport jest to zbior informacji, ktéra w naszej
opinii powinna by¢ dolgczona, pewnie na kolejnym etapie, do elektronicznej karty po jej wdro-
zeniu. A zatem lekarz, lekarz rodzinny, kazdy inny specjalista, u ktorego znajdzie sie pacjent,
ktory zakonczyl leczenie albo jest w jego trakcie, bedzie mial biezacg informacje o tym, co z tym
pacjentem sie dzialo. To jest bardzo wazne, bo to bedzie takie podsumowanie Sciezki pacjenta,
jaka przebyl w osrodku onkologicznym.

Przedmiotem naszych opinii, naszych dzialan bylo rowniez zywienie kliniczne w onko-
logii, jak rowniez obszar rehabilitacji. Jest to zadanie otwarte, jeszcze nieukonczone.
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Czekamy réwniez na propozycje takiej Sciezki profilaktyki, strategii w zakresie profilaktyki.
Przygotowuje to Krajowy Osrodek Monitorujacy wraz z zespolem pana prof. Nowakowskiego.

Rada wspotpracuje, tak jak wspominatam, z wieloma ekspertami. Otrzymujemy wiele zapy-
tan. Te zapytania po prostu majg miejsce na Radzie. Zatem zapraszamy osoby, ktore skiero-
waly zapytania do rady, tak aby mialy szanse przedstawi¢ problem, przedstawic¢ zagadnienie
i rozmawiac o tym.

RozmawialiSmy réwniez o krajowym rejestrze onkologicznym. Rada przyjmowata plan szko-
len koordynatorow, bardzo wazne dzialanie, jedno z najwazniejszych w tej chwili. Te szkolenia
odbywaja sie rownolegle w formie wykladéw, jak i w formie takich warsztatéw praktycznych.

To, co rowniez bylto bardzo istotne, to radiologia interwencyjna. Do tej pory funkcjono-
walo rozporzadzenie dedykowane radiologii interwencyjnej — schorzeniom nienowotworowym.
W zeszlym roku zostalo przez rade zaaprobowane, a nastepnie opublikowane, wdrozone przez
ministra zdrowia rozporzadzenie dotyczace radiologii interwencyjnej w obszarze schorzen
nowotworowych. Bardzo wazne dzialanie, bo ono porzgdkowalo ten zakres dzialan, ten zakres
$wiadczen. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Prosze panstwa, przechodzimy do dyskusji. Chcialem prosi¢ najpierw pania profesor, panig
posel Chybicka, ktora bedzie musiala nas opusci¢, bo ma inng podkomisje.

Poset Alicja Chybicka (KO):
Komisje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Bardzo prosze, pani profesor. A pézniej przejdziemy do naszej dyskusji. Bardzo prosze.

Poset Alicja Chybicka (KO):
Dziekuje, panie przewodniczacy.

Szanowni panstwo, bardzo serdecznie witam moich kolegoéw z onkologii i hematologii dzie-
ciecej. To nie znaczy, ze nie witam wszystkich pozostalych uczestnikow, ale tyle lat przezytam,
wspolpracujac z wami, ze po prostu az mi sie robi cieplo na sercu, jak na was patrze. Ale teraz
powiem ad rem, czyli o rejestrze w onkologii i hematologii dzieciece;.

Ja juz to mowilam wielokrotnie —i z mownicy sejmowej, i na réznych posiedzeniach réznych
komisji — ze w onkohematologii dziecigecej mozna tylko duzo zepsu¢ pewnymi nadregulacjami.
Onkologia i hematologia dziecieca sa na $§wiatowym poziomie. W wielu rzeczach zdarza nam sie
by¢ liderami. W zwigzku z czym na poczatku tej kadencji, czyli po 15 pazdziernika 2023 r.,
a tak naprawde w grudniu, Ministerstwo Zdrowia dostalo do wdrozenia rejestr dla dzieci
chorych onkohematologicznie. Do realizacji dostata to pani wiceminister Urszula Demkow,
ktora bardzo wiele zrobita. Odchodzac z ministerstwa, powiedziala, ze rejestr jest praktycznie
prawie wdrozony.

I moje pytanie do pan z Ministerstwa Zdrowia — czy tak jest naprawde, ze ten rejestr jest
wdrozony? Bo §rodowisko na to czeka. Ja naprawde mam komisje, na ktorej bedzie glosowany
dezyderat, i musze przej$¢ daleko, do budynku G. Goraco prosze moich wszystkich kolegow,
zebyScie zawalczyli i powiedzieli, jak to jest wazne. Ja wiem, ze pan prof. Jan Styczynski za chwi-
leczke zapewne to wszystko powie, ale trzeba to jeszcze wzmocnié w pozostatych dziedzinach,
dlatego ze taki rejestr jest bezcenny. My jesteémy w rejestrze ogdlnym, w ktérym jest tylko
imie, nazwisko, pewnie PESEL i rozpoznanie, ale to nie jest to. To nie jest to, o co nam chodzi.

Chodzi o to, ze taki rejestr jest stosowany na calym $wiecie, a w Europie przede wszystkim
jestedmy wpieci w europejskie programy. Po prostu to jest wstyd, ze w Polsce jeszcze ten rejestr
nie jest zrobiony. To mial by¢ poczatek rejestru chorob rzadkich, bo onkohematologia jest
chorobg rzadka praktycznie w kazdym wydaniu. W zwigzku z tym na tej bazie miat powstac
rejestr chorob rzadkich. On pomalu sie tworzy, ale ten jest gotowy i tak naprawde tylko do prze-
tworzenia przez informatykow. Wiec moje pytanie do Ministerstwa Zdrowia. Przepraszam,
jesli nie bede mogla zosta¢ na odsluchanie, ale ja sobie to odstucham z tasmy, bo to wszystko,
co tutaj w tej chwili powiemy, jest nagrywane i mozna sobie to w kazdej chwili potem odstu-
cha¢ — to mowie tez do wszystkich. I bardzo was prosze, zebyScie po prostu uzmyslowili, jak
to jest wazne, bo ja juz méwitam to wielokrotnie.

6 R.J.
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Przez te péitora roku, juz teraz prawie dwa lata, slyszatam, ze ,,to jest wszystko w trakcie”,
,to jest w trakcie”, ,to jest w trakcie”, ,,zaraz bedzie”. Zatem czy to jest w trakcie i to zaraz
bedzie? Czy to tylko tak bylo méwione, zebym sie nie czepiala? Bo po prostu jest to bardzo
wazne. Te dzieci walczg o zycie. Wyleczalno§¢ jest wysoka — ja to wiem, ponad 80%, ale to nie
jest jeszcze powdd, zeby nie uratowac tych pozostatych 20%, a w tym ten rejestr pomoze.

Bardzo goraco prosze Ministerstwo Zdrowia o to, zeby te prace przyspieszy¢. A jesli faktycznie
to jest gotowe, to zeby to dzisiaj powiedziec, bo tu sa kierownicy lub zastepcy kierownikow klinik
onkohematologii dzieciecej w Polsce. Nisko sie ktaniam pani dyrektor Beacie Jagielskiej — nie
pomylilam imienia? Bylam ostatnio w centrum onkologii, wida¢ postep i wida¢ damska reke.
Wiec zycze wszystkiego dobrego, zycze, zeby tak dobrze wszystko szto jak w onkohematologii
dzieciecej. Tylko ze skala to jest 1200 zachorowan do 180 tys. czy 160 tys., to sie tak waha.
Zobaczymy, jak to wyjdzie w tym roku. Tak ze jeszcze raz prosze o to, zeby przyspieszyc te prace.

Naprawde wiem, ze jestem nudna, bo we wszystkich chorobach rzadkich mowie, ze tempo
oznacza czesto zycie dziecka w chorobach rzadkich innych niz onkohematologia, a dzisiaj
moéwimy o rejestrze onkohematologicznym. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo, pani posel. Mowimy ogélnie o rejestrach klinicznych, nie tylko o onkohema-
tologii. Chciatem przypomnieé, ze to jest temat gléwny naszego spotkania. Dziekuje bardzo,
pani profesor.

I poniewaz pani profesor za chwile nas opusci i uda sie do swojej pracy, pan prof. Styczynski
przygotowal krotka prezentacje. P6Zniej rozpoczniemy dyskusje. A poniewaz mamy to wgrane
W naszym systemie, to bardzo prosze, panie profesorze.

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:

R.J.

Panie przewodniczacy, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, jako przedstawiciel onkologii
dzieciecej chee podkreslic, ze onkologia dziecieca jest dyscypling zupelnie inng niz onkologia
kliniczna, czyli dla dorostych. Jednocze$nie postep w onkologii dzieciecej, jaki sie dokonat
w ostatnich sze§édziesieciu latach, moze by¢ traktowany jako pewnego rodzaju paradygmat
postepow w medycynie.

Szesédziesigt lat temu wszystkie dzieci umieraly, dzisiaj ponad 80% jest wyleczonych,
a sg niektore choroby, w ktorych ta wyleczalno$¢ mocno przekracza 90%. Kolejna, dzieki
blinatumomabowi, moze by¢ ostra bialaczka limfoblastyczna. Onkologia dziecieca tworzy tez
pewnego rodzaju kamienie milowe w rozwoju medycyny. To dzieki onkologii dzieciecej wymy-
§lono chemioterapie. Sidney Farber byl, a propos, potomkiem polskich migrantéw. To dzieki
onkologii dzieciecej wprowadzono chemioterapie wielolekowg i totalterapie. To na dzieciach
wykonano pierwsze udane przeszczepienia szpiku kostnego, to na dzieciach wykonano pierwsze
udane terapie CAR-T. Tak ze to jest pewnego rodzaju wyznacznik postepu w onkologii.

Natomiast chcemy, zeby ta wyleczalno§¢ rosta dalej, zeby przekroczyta 90%, zblizyta sie do 100%.
Kazde kolejne dziecko jest jednak coraz trudniejsze do wyleczenia, dlatego ze to sg wyselekcjo-
nowane, najtrudniejsze przypadki kliniczne, trzeba uruchomic bardzo réznego rodzaju narze-
dzia, metody terapeutyczne i wiedze. Wiedza w obecnej dekadzie staje sie czynnikiem rownie
istotnym jak sam lek.

Kazdego roku w Polsce okolo 1200 dzieci ma rozpoznany nowotwor, to znaczy troje dzieci
kazdego dnia. Jest to druga co do czestosci przyczyna zgonéw po wypadkach. W Polsce obec-
nie zyje okoto 30 tys. ludzi wyleczonych z choroby nowotworowej w dziecinstwie. Jednocze-
$nie trzeba powiedziec, ze ponad polowa z nich ma albo bedzie miata pewnego rodzaju odlegte
nastepstwa, ktore w Polsce sg zupelnie niemonitorowane, niekontrolowane, nierejestrowane,
powiedzialbym — nieopanowane. To jest temat, ktory musi by¢ zrobiony.

Jednoczeénie, tak jak méwilem na samym poczatku, nowotwory dzieciece sg inne niz u doro-
stych. Mimo ze onkologia dziecieca to mniej niz 7% calej onkologii, to jednak dziecko wyleczone
z choroby nowotworowej ma przed soba potencjalnie 60-70 lat zycia. Chcemy, zeby to byt obywa-
tel, ktorego panstwo nie musi utrzymywac, ale ktory pomaga panstwu. Rozne informacje, ktore
sa potrzebne, zeby kazde kolejne dziecko wyleczy¢, wymagaja wspolpracy wieloosrodkowej.

I tutaj mamy przyklad — ponad polowa oSrodkow jest reprezentowana. Prosze, zeby wszyscy
podniesli rece. To jest potowa o$rodké6w onkologii dzieciecej. Dziekuje wszystkim za przybycie.

Od ponad 30 lat w jaki$ sposéb zbieramy dane jakoSciowe, a wiec jak sie leczy, co z tego
wynika, jakie sg badania, jak to wychodzi w tym programie, w nastepnym. Dzieki temu mamy
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wiedze, ktora jest normalnym elementem pracy kazdego dnia kazdego onkologa dzieciecego
w kazdym oérodku. Dopiero suma tego wszystkiego powoduje, ze mamy wiedze i mozemy
wyciggac informacje, ktére pomogg nastepnym pacjentom. W gruncie rzeczy te dane sg zbie-
rane przez tzw. koordynatorow, ktorych jest ok. 25 dla poszczegdélnych jednostek chorobowych.
Oni wspoétpracuja wielokierunkowo ze wszystkimi o§rodkami i w ten sposéb powstaje baza,
ktéra — jak mowie — jest w zeszytach, na papierze, w Excelu, w tych formach, a chodzi o to,
zeby ona byla nowoczesna i zalegalizowana zgodnie z istniejgcym prawem.

Od poéttora roku taka baza w formie poczatkowej funkcjonuje jako Hope for Children.
Wiascicielem tej bazy jest Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Do tego
za chwile nawigze. Ta baza pokazuje funkcjonalnosé, czyli zbieranie danych klinicznych
we wspOlpracy z klinicystami, z udzialem klinicystow, ze zrozumieniem klinicznym. Baza Hope
for Children jest zaawansowana technologicznie, bo wigczono w to informatykow, wiaczyli sie
w to specjaliéci. Jest interdyscyplinarna i — ze tak powiem — interrejestrowa. Mozna jg taczyé
rowniez z miedzynarodowymi bazami, bo tylko wspotpraca miedzynarodowa gwarantuje postep
w onkologii dzieciecej. Ta baza ma ogromny potencjal rozwoju, bo to nie tylko kwestia tego,
co mamy w tej chwilii co mamy z poprzednich lat, ale réwniez kwestia tego, ze mozemy rozbu-
dowac kolejne moduty — w szczegolnosci dotyczace odlegtych powikian i opanowania nastepstw.
To takze kwestia wlaczenia calej patomorfologii cyfrowej. Dzieki WOSP wszystkie o§rodki bedg
w sieci patomorfologii cyfrowej.

To réwniez wspieranie projektéw naukowych. Pierwsze publikacje juz z tego mamy, a wiec
to jest narzedzie badawcze. Ci administratorzy danych istnieja, bo kazdy z osrodkéw ma admi-
nistratora danych, czy data managera, ktéry wspotpracuje, bo wspélpracujemy z instytucjami
miedzynarodowymi i ciggle raportowanie jest potrzebne. W zwigzku z tym ci administratorzy
danych sa i istnieje sie¢ administratoréw danych. Polskie Towarzystwo Onkologii i Hemato-
logii Dzieciecej jest wlaScicielem i ma nadzor nad kazdym elementem, bo to my to tworzymy.
Natomiast poprzez administratoréw danych wszystko jest agregowane i gczone w jedng calosc,
co umozliwi w nowoczesny sposob dostep do tego materiatu i wycigganie informacji zaréwno
pod wzgledem naukowym, jak i klinicznym.

Formalnym wla$cicielem w éwietle prawa powinno by¢ Ministerstwo Zdrowia, ktére powinno
mie¢ nad tym nadzoér zgodnie z obowigzujacym prawem, jezeli chodzi o rejestry. Natomiast bez
cienia watpliwos$ci ten rejestr dziata dzieki temu, ze pod wzgledem technologicznym i informa-
tycznym wspiera nas Fundacja ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworows”. Administra-
torzy danych w absolutnej wiekszosci osrodkoéw juz sa, brakuje ich jeszcze w trzech oérodkach.
Tak ze jest to proces, ktéry sie toczy i ktéry wymaga czasu. W kazdym razie jest to w trakcie
i dzieki temu, ze ci administratorzy danych siedzg obok lekarza czy wspoéltpracuja z lekarzem,
jest to wlasciwie merytorycznie i jako$ciowo prowadzone.

Podkreslam szczegélnie to, ze sa to dane jako$ciowe. Dane populacyjne, epidemiologiczne
mowig o tym, ile dzieci choruje, natomiast dane jakosciowe, czyli to, co my zbieramy od A do Z -
jak pacjent jest leczony, wedlug jakiego programu, jakie leki dostaje, jak reaguje, jaka jest
odpowiedz, jakie sg powiklania - to sg te dane, ktore potem mozna na rézny sposéb naukowy
i kliniczny wykorzystywac. Czyli mowimy, ze dane jakosciowe sg po to, zeby te dzieci uratowac,
zeby je wyleczy¢.

Nasze dane to dane medyczne, wykorzystywane do badan naukowych. Uwzgledniaja infor-
macje kliniczne, obrazowe, histopatologiczne i molekularne — w znaczeniu takim, jakie majg
odniesienie dla pacjenta. Sg przetwarzane albo gromadzone dzieki udzialowi lekarzy klinicy-
stow, ktorzy w pracy codziennej sg wlaczeni w te dzialalno§é z pacjentem. Dzigki temu mozna
okregli¢ wyniki leczenia, powiklania, skuteczno§é leczenia, planowanie leczenia, jego optyma-
lizacje, personalizacje, kontrolowaé pozne efekty.

Jakie sg korzysci z takiego rejestru?

Korzysci dla chorych, o ktorych juz kilkukrotnie mowitem, to lepsza diagnoza, zwlaszcza
przy chorobach rzadkich. Jezeli mamy pacjenta, a jest trzech takich pacjentéw rocznie w Polsce,
to jezeli przez pie¢ lat wspélpracujemy z instytucjami miedzynarodowymi, mamy juz baze
danych na temat danej choroby i mozemy wyciagac¢ informacje, ze dla tego pacjenta najlepsze
bedzie to i to, bo nie ma standaryzacji leczenia dla trzech pacjentéw. Jesli chodzi o korzyéci dla
lekarzy, to jest to narzedzie informacji dla pracy klinicznej i naukowej. To réwniez to, co potem
wykorzystujemy w doktoratach, habilitacjach, profesurach, na zjazdach. To jest material,
na podstawie ktorego tworzy sie wiedza i rozw(j. Wreszcie, jest to material jakosciowy, ktory

R.J.
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stuzy do tworzenia réznego rodzaju zalecen i rekomendacji, a to sie przektada na zbieranie
konkretnych wskaznikéw, miernik6w jakosci w ochronie zdrowia. A wiec to sg dane praktyczne
dla ministerstwa, dla populacji, dla spoleczenstwa, a przede wszystkim dla pacjenta. Dziekuje
bardzo za uwage.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Czy pani dyrektor lub kto$ z panstwa méglby juz odpowiedzie¢ na pewne pytania, ktore
padly w tej prezentacji i w wystgpieniu pani posel Chybickiej?

Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Dominika
Janiszewska-Kajka:

Tak. Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Dominika Janiszewska-Kajka, zastepca dyrektora
Departamentu Lecznictwa.

Pierwotnie w tym departamencie byl procedowany projekt rozporzadzenia w sprawie reje-
stru onkohematologicznego. Decyzja pani minister, poprzedzona rekomendacjg Krajowej Rady
Onkologicznej, byta nastepujgca: ustalono, ze nie bedzie osobnego rejestru onkohematologicz-
nego, a z racji tego, ze mamy juz rejestr KRN, ktéry obejmuje i dzieci, i dorostych, sg plany, aby
ten rejestr zasilil rejestr KRN. Tak wyglada sytuacja tego rejestru.

Chciatam jeszcze sprostowac jedng informacje. Ministerstwo Zdrowia wspélnie z Centrum
e-Zdrowia prowadzi prace nad pierwszym rejestrem dziedzinowym — to jest rejestr do spraw
choréb rzadkich w ramach realizacji planu dla choréb rzadkich. To jest zupelnie osobne przed-
siewziecie. Ono bedzie dla pacjentéw z nadaniem kodu ORPHA oraz z podejrzeniem nadania
tego kodu, czyli z podejrzeniem choroby rzadkiej. Ten rejestr funkcjonalnie powstanie do konca
tego roku, ale potrzebujemy jeszcze jednego uregulowania ustawowego w ustawie o SIOZ.
Do konica roku ma by¢ przeprocedowana ustawa o systemie informacji w ochronie zdrowia
i zgodnie z realizacja planu dla choréb rzadkich ten rejestr ma ruszy¢ funkcjonalnie w pierw-
szym kwartale przysziego roku. Z technicznego punktu widzenia bedzie gotowy juz do konca
tego roku. MySle, ze jezeli bedzie taka potrzeba, to uzupelnimy, bo sg z nami panie profesor,
ktére reprezentuja Krajowy Rejestr Nowotworow i moze powiedzg co§ wiecej na ten temat.

Panie przewodniczacy, na pewno istnieje potrzeba gromadzenia tego rodzaju danych i mini-
sterstwo to dostrzega, tylko chcieliby§my, aby kwestie zwigzane z powolaniem rejestru byly
uporzadkowane i legislacyjnie dozwolone. Usankcjonowanie, wola jak najbardziej jest, kwestia
miejsca zostala ustalona — bedzie to Krajowy Rejestr Nowotworéw. Na tym etapie trwajg prace
uzgodnieniowe pomiedzy rejestrem, o ktorym mowil pan prof. Styczynski, a Krajowym Reje-
strem Nowotwordw, tak zeby mozliwe bylo techniczne dostosowanie i zaimplementowanie
danych, ktore juz funkcjonujg. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Czy pani profesor Didkowska moglaby sie rowniez odnie§¢?

Kierownik Krajowego Rejestru Nowotworow Joanna Didkowska:

R.J.

Tak, dziekuje.

Chciatabym przede wszystkim powiedzieé, ze dane medyczne to dobro narodowe i powinny
pozostaé w rekach panstwa. Tylko panstwowa instytucja zaufania publicznego — a wydaje
mi sie, ze Narodowy Instytut Onkologii jest taka instytucja, o czym wielokrotnie moglismy sie
przekonaé... Te dane powinny pozostaé w rekach panstwa.

Zostaly tutaj podniesione rézne kwestie. Tylko do niektorych z nich cheialabym sie odniesc.
Wydaje mi sie, ze wazne jest miejsce, w ktorym te dane sa przechowywane. Krajowy Rejestr
Nowotworow dziala juz od 70 lat i jeszcze nigdy nie zdarzyto sie, zeby doszto do jakiegokolwiek
wycieku danych z tego rejestru. W instytucie prowadzone jest obecnie postepowanie przetar-
gowe na zakup dodatkowych systeméw bezpieczenstwa tzw. SOC, wiec bedziemy mieli kolejng
zapore, zeby te dane byly absolutnie bezpieczne.

Ale tez niezwykle wazne jest to, co pan profesor powiedzial o redukgji obcigzen raporto-
wych. Wydaje mi sie, ze w momencie, kiedy mamy dwa rejestry, bo jak rozumiem, sprawoz-
dawanie do obu rejestréw byloby konieczne, trudno méwié o redukcji obcigzen raportowych.
Chcialabym rowniez podkreslic, ze nasz system Krajowego Rejestru Nowotworéw daje mozli-
wos¢, zeby polaczy¢ sie z systemem szpitalnym. Co to oznacza? To oznacza, ze z systemu
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szpitalnego sg pobierane dane zgodnie z rozporzadzeniem, zgodnie z prawem i sg implemen-
towane do naszych struktur bez udziatu lekarza, pielegniarki, koordynatora czy administratora
danych. To wszystko odbywa sie na poziomie systeméw informatycznych, a osobami odpowie-
dzialnymi za to s3: po naszej stronie zesp6l techniczny, ktory dba o poprawne dziatanie systemu,
a po stronie szpitala to sg zwykle panowie informatycy, ktorzy koordynujg sposéb integracji.

Nasz system jest obecnie przygotowany do przyjecia kazdego rejestru — czy to bedzie rejestr
dzieci, raka szyjki macicy, raka jajnika czy jakikolwiek inny. Konieczne jest tylko wydanie
odpowiedniego rozporzadzenia, ktore okresli zakres gromadzonych danych na tyle duzy, zeby
spelnial oczekiwania Srodowiska, a na tyle maty, zeby to nie bylo nadmiarowe, zdecydowanie
nadmiarowe. Tworzenie dwoch rejestrow gromadzacych w gruncie rzeczy to samo prowadzi
do redundancji danych. To jest zjawisko, ktore wszyscy powszechnie obserwujemy. Mamy
w siedmiu miejscach te same nasze zdjecia itd. To rozproszenie tych samych danych powoduje
tez wieksze ryzyko nieuprawnionego wykorzystania ich.

Mozemy spetnic kazde oczekiwanie klinicystow. Na bazie Krajowego Rejestru Nowotworow
moze powstaé¢ kazdy rejestr jakoSciowy. Tylko, tak jak wspomniatam, musi mie¢ umocowanie
legislacyjne w postaci rozporzadzenia ministra zdrowia okreslajgcego zakres gromadzonych
danych. I oczywiscie my z checig bedziemy wspotpracowali. Podobna formuta jest w przypadku
rejestru onkohematologicznego, bo my juz mamy rejestr jakoSciowy w naszym rejestrze — mamy
Polski Rejestr Onko-Hematologiczny (PROH), to jest rejestr jakoSciowy, ktory zbiera wiekszy
zakres danych wypracowany wspdlnie z hematologami.

Chciatabym tez podkregli¢, ze w rozporzadzeniu zapisane zostalo, ze onkohematolodzy prze-
kazg nam zakres raportow, jaki chcieliby otrzymywac co roku — na poziomie Polski i na pozio-
mie wojewodztwa, dla konsultanta krajowego i dla konsultantéw wojewodzkich. I do dzisiaj nie
dostaly$my zadnego wzoru takiego raportu, mimo kilkukrotnych présh, zeby spetni¢ wymogi
rozporzadzenia. Tak ze wydaje mi sie, ze integracja... To, co my oferujemy, jest naprawde bardzo
korzystne z punktu widzenia i bezpieczenstwa, i mozliwo$ci analitycznych, jakimi dysponuje
nasz zespol, jak rowniez technicznych, jakie mamy.

Chcialam réwniez podkreslié, ze rejestr jest posadowiony w Narodowym Instytucie Onkologii
w ramach Krajowego Rejestru Nowotworéw, poniewaz my jesteSmy czeScig Narodowego Insty-
tutu Onkologii, nie dzialtamy w prézni. To zadanie zostalo zlecone Narodowemu Instytutowi
Onkologii i my jesteSmy jego czeScig. To gwarantuje stabilnosc i ciaglosé dzialania, rowniez
stabilno$¢ finansowania. Tu o finansowaniu nie byto w ogéle mowy, ale z poprzednich spotkan
ze §rodowiskiem jasno wynikalo, ze to finansowanie byloby ze érodkéw niepublicznych, co,
wydaje mi sie, przy tak wrazliwych danych jest do§¢ watpliwe.

Jest jeszcze taka sytuacja dla mnie troche zdumiewajgca. Mianowicie, tak jak bylo na slaj-
dzie pokazane, ta baza danych zostata powotana 1 stycznia 2024 r., czyli jakby metoda faktéw
dokonanych. Jezeli panstwo zbieraja jakiekolwiek dane, to rozumiem, ze zbieraja na podstawie
zgody pacjenta i majg zgode odpowiednich komisji etycznych. Natomiast powiem tak —kilka dni
temu zwréciliSmy sie z proshg o przekazanie prostych danych, chodzito o tabelke, ile pacjentéw,
z ktérego szpitala znajduje sie w rejestrze, ktory prowadza hematolodzy dzieciecy, onkolodzy
dzieciecy. Okazalo sie, ze takiej informacji nie dostaniemy. No, przepraszam bardzo, to juz jest
jakby zarzewie...

W moim przekonaniu jako Krajowy Rejestr Nowotworéw naprawde mamy wszelkie podstawy
do tego, zeby by¢ miejscem przechowywania tych danych. I tak jak mowie, konieczna jest odpo-
wiednia podstawa prawna. Bez takiej podstawy...

Zastepca kierownika Krajowego Rejestru Nowotworow Urszula Wojciechowska:

Tak. Chcialam jeszcze zadaé takie...

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Tylko prosze przedstawié sie do protokotu.

Zastepca kierownika Krajowego Rejestru Nowotworow Urszula Wojciechowska:
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Urszula Wojciechowska, Krajowy Rejestr Nowotworéw. Bardzo dziekujemy za zaproszenie.
Chciatam tylko jeszcze zapytaé, czy jest mozliwe powolanie rejestru przez ministra zdrowia
i powierzenie jego prowadzenia fundacji albo firmie komercyjnej? Czy to nie jest sprzeczne z...

R.J.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW ONKOLOGII (NR 18)

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Jan Styczynski:
Przepraszam, to jest towarzystwo, to nie jest fundacja. To jest teraz nacigganie. Teraz pani
oszukuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Panie profesorze, ja prowadze i bardzo prosze sie...

Zastepca kierownika KRN Urszula Wojciechowska:
Nie oszukuje, tylko zadaje pytanie, czy to nie rodzi ryzyka prawnego, organizacyjnego i etycz-
nego, po prostu. Taki rejestr jest finansowany bardzo czesto ze Srodkéw niepublicznych, wobec
tego wlasnosé tych danych tez stoi pod znakiem zapytania.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Jeszcze pani profesor Didkowska chciala.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Chcialabym powiedzieé jeszcze, ze po pierwsze, na mapie, ktorg pokazal pan profesor Styczyn-
ski, nie ma wszystkich oérodkow, ktore lecza dzieci. Nie widziatam Instytutu Matki i Dziecka.
To jest pierwsza kwestia.

Druga kwestia. Jezeli tworzymy rejestr populacyjny, to on powinien obejmowac calg popu-
lacje, a nie tylko te osoby, ktore zgodzily sie na wlgczenie do bazy danych.

Chciatabym sie jeszcze odnie§é do zakresu danych. Pan profesor powiedzial, ze my zbieramy
tylko dane epidemiologiczne, a panstwo bedziecie zbiera¢ dane wlasciwe. Ot6z w rejestrze
hematoonkologicznym, ktory jest rejestrem obejmujacym réwniez dzieci, zbieramy duzo szer-
szy zakres danych niz te, ktore sg w rejestrze podstawowym. Zakres ten obejmuje wiekszo§é
tego, co panstwo proponowali i co byto omdowione podczas prezentacji.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.

Powiem szczerze, nie spodziewalem sie az tylu emocji na ten temat. Mieli§my méwic ogdlnie
o monitorowaniu jako§ci w onkologii, ale zeszliémy bardzo szczegétowo na ten temat. MySle,
ze nasza podkomisja nie jest miejscem do tego typu dyskusji, bo te kwestie powinny by¢ regu-
lowane przez ministra zdrowia i tam powinny odbywac sie ustalenia i konsultacje. Ale skoro
juz weszliSmy w ten temat, to bedziemy go kontynuowac.

Pani chciala jeszcze co§ dodaé, tak? Bardzo prosze.

Zastepca kierownika KRN Urszula Wojciechowska:
Chcialam dodac¢ rowniez to, ze utworzenie rejestru dla dzieci na platformie KRN nie oznacza,
ze Srodowisko straci kontakt, stycznosc czy mozliwosé wprowadzania danych czy tez rozwoju
tego systemu. Proponowali§my - i ten argument pozostaje nieskomentowany — zeby utwo-
rzy¢ go w Krajowym Rejestrze Nowotworow oraz odda¢ administracje i nadzoér érodowisku.
Wiec w zasadzie nie zmieni sie nic, tylko umiejscowienie tego rejestru na platformie KRN.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Otwieram dyskusje.
Pani posel Stachowicz prosila o glos. Przepraszam, parlamentarzys$ci majg pierwszenstwo
w zabieraniu glosu.

Posel Katarzyna Stachowicz (KO):

Dziekuje, panie przewodniczacy.

Szanowni panstwo, nikogo nie trzeba przekonywac, jak wazng role pelnig koordynatorzy,
ktorzy przeprowadzajg osobe chorg onkologicznie od poczatku do konca choroby.

Pani dyrektor wspomniata o obowigzkowych szkoleniach dla koordynatoréw. W zwigzku
z tym mam takie pytanie, czy sg zapisy prawne, ktére bedg umozliwialy pracodawcy udzielanie
urlopow szkoleniowych i finansowanie tych szkolen praktycznych? To jest moje pierwsze pytanie.

A drugie pytanie dotyczy ewidencjonowania koordynatoréow. Wiemy, ze w karcie e-DiLO jest
zapis o identyfikacji koordynatoréw po numerze PESEL. Jezeli tacy koordynatorzy byliby prze-
szkoleni, czyli otrzymaliby certyfikat, czy nie bytoby dobrym rozwigzaniem, zeby na przyktad
taka identyfikacja mogla odbywa¢ sie za pomoca wlasnie numeru tego certyfikatu? Dziekuje.
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Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Czy pani dyrektor lub kto$ z panstwa moze od razu odpowiedzie¢?

Dyrektor departamentu MZ Agnieszka Molenda-Wisniewska:

Postaram sie odpowiedzie¢, ale pozwolg panstwo, ze bede sie wspieraé¢ panig doktor. Prosze
mi wybaczyc¢, ale jestem czwarty dzien w departamencie, wiec wielu rzeczy jeszcze nie wiem.

Posel Katarzyna Stachowicz (KO):

Mozna tez odpowiedzie¢ na pismie, jezeli nie ma pani pelnej wiedzy.

Dyrektor departamentu MZ Agnieszka Molenda-Wisniewska:

Dobrze. Od razu méwie, ze nie mam.

Natomiast faktycznie pomyst, zeby postugiwaé sie numerem certyfikatu, jest bardzo dobry.
Szczegolnie ze koordynatorzy moga przeptywaé miedzy osrodkami, a nam chodzi o to, zeby mieé
wyksztalcong kadre. JesteSmy tez w momencie, kiedy bedziemy planowac¢, jak te osoby majg
funkcjonowa¢ w Srodowisku, jak je tez zacheci¢ do tego, zeby chcialy sie edukowac, bo to jest
druga rzecz. Jak chca, a stysze tu glos z tylu, to bardzo sie ciesze. Mam nadzieje, ze to bedzie
cykliczne ksztalcenie, bo w tym kierunku idziemy.

Jesli chodzi o numer certyfikatu, na pewno wezmiemy to pod uwage. Nie potrafie odpowie-
dzie¢ w tej chwili, wiec odpowiemy na pewno na pismie.

dJesli chodzi o drugi temat, czyli kwestie skierowania przez pracodawce, pozwoli pani,
ze jednak ustosunkujemy sie na piSmie, dobrze? Dziekuje.

Posel Katarzyna Stachowicz (KO):

Dobrze. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Kto z panstwa chcialby zabra¢ gtos? Bardzo prosze. Tylko prosze sie przedstawic do protokotu.

Prezes zarzadu spolki medycznej Promedica Weronika Roykiewicz:
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Bardzo dziekuje, panie przewodniczacy. Weronika Roykiewicz, reprezentuje dwie spotki
medyczne: Nutrimed oraz Promedica.

Zajmujemy sie w praktyce, na co dzien, zywieniem dojelitowym w warunkach domowych.
W naszych 34 poradniach, zlokalizowanych we wszystkich wojewddztwach w Polsce, opie-
kujemy sie ok. 7 tys. pacjentéw, w tym pacjentami onkologicznymi, réwniez dzieé¢mi. I teraz
moéwimy tutaj o pacjentach, dla ktérych jedyng — uwaga — jedyna forma zywienia, jedyna mozli-
woécia jest zywienie dojelitowe przez sztuczny dostep. Jest to wiec w przypadku pacjentow onko-
logicznych $§wiadczenie ratujgce zycie, a jednak w naszym kraju jest to $wiadczenie limitowane.

Pozwélcie panstwo, ze przytocze przyklad sprzed kilku dni, ktéry najlepiej pokazuje,
z czym sie w tej chwili zmagamy, jesli chodzi o pacjentéw onkologicznych. Pacjentce 26-letniej
z nowotworem zolgdka musieliémy powiedzieé, ze musi oczekiwaé na przyjecie do naszej poradni
zywieniowej, zeby mogla sie odzywia¢, do kwietnia 2026 r. To sg pacjenci, ktorzy nie umrag
z powodu choroby podstawowej, tylko umra z niedozywienia, bo niedozywienie zwieksza ryzyko
zgonu dwuipélkrotnie.

0Od razu wyprzedze, bo to nie sg jednostkowe dramaty, tylko problem systemowy, z ktorym sie
zmagamy. Jako podmiot — i nie chodzi tylko o nas, ale tez inne podmioty dziatajace w tym
obszarze - jesteémy zmuszani do nadwykonan, poniewaz co trzeci pacjent, ktéry sie do nas reje-
struje, to pacjent ze szczegolnymi uprawnieniami, pacjent z orzeczeniem o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci, ktérego musimy przyjaé w ciagu siedmiu dni. W zwigzku z tym pacjenci
onkologiczni naturalnie od rejestracji trafiajg do kolejek, sa wypychani przez tych pacjentow.
Jest to wiec klincz prawny, z ktorym sie zmagamy i ktory wymaga natychmiastowej interwencji.

Konczac i przechodzac do pytania, powiem, ze taczna kwota nadwykonan w 2025 r., ktérymi
sg obcigzone nasze dwie spotki, przekroczy 90 min z1. Sg to nadwykonania, ktérych nie jesteémy
w stanie uniknaé. Z drugiej strony platnik nie jest zobowigzany, aby je optacié, bo jest to Swiad-
czenie limitowane. To z kolei naraza na ryzyko ciggtosé terapii onkologiczne;.

I teraz juz przejde do pytania, poniewaz wiemy, ze w Ministerstwie Zdrowia toczyty sie prace,
ktére zmierzaly do uregulowania tego tematu. Moje pytanie wlasnie do ministerstwa, do pani
dyrektor Dominiki Janiszewskiej-Kajki, brzmi: Na jakim etapie sg te prace i jakie dzialania
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zostanag podjete, zeby pacjenci onkologiczni nie mieli ograniczonego dostepu do poradni zywie-
niowej i zeby nie musieli zmagac¢ sie z takimi problemami, czekajac w kolejkach do poradni
zywieniowej? Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Czy pani dyrektor moze odpowiedzie¢ od razu? To bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Szanowni panstwo, rzeczywiscie kwestia zywienia dojelitowego byla przedmiotem naszych analiz.

Zleciliémy tez takg analize do agencji, zeby opracowaé kryteria. Material wrécit, zdaje sie,
weczoraj nawet panstwo dostaliscie odpowiedz, ze sprawa jest analizowana, dlatego ze tam jest
kwestia uznania tych §wiadczen jako nielimitowanych. To jest bardzo powazna decyzja. Pewnych
danych w NFZ brakuje, ale to dlatego, ze nigdy nie byly sprawozdawane. Stad musicie panstwo
jeszcze uzbroic sie w cierpliwosc, bo chcielibySmy ten temat dobrze rozwigzac i przeanalizowaé
material z agencji, tak zeby skutecznie rozwigzaé ten problem.

Temat jest znany, zaadresowany. Bardzo tez mocno panstwo do nas piszecie w tym temacie,
wiec jeszcze prosimy o uzbrojenie sie w cierpliwo$¢ odno$nie do odpowiedzi. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Prosze sie przedstawic¢ do mikrofonu.

Wicedyrektor Fundacji Onkologicznej Alivia Joanna Fratczak-Kazana:

R.J.

Dzien dobry. Joanna Fratczak-Kazana, Fundacja Onkologiczna Alivia. Bardzo dziekuje za zapro-
szenie i udzielenie glosu.

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, chciatlabym sie odnie$¢ najpierw do rejestrow
onkologicznych narzadowych w zasadzie dla dorostych, a pézniej do kwestii jakosci. Decyzja
o stworzeniu rejestrow zapadla tak naprawde w 2018 r. i nawet byly $rodki zabezpieczone
w ustawie budzetowej na 2019 r. Mamy rok 2025, to tak tylko dla przypomnienia.

Zadanie 22.2 w ,,Narodowej strategii onkologicznej” to ,,tworzenie, utrzymywanie i wspie-
ranie rozwoju rejestrow narzgdowych oraz rejestréw badan przesiewowych”. W tym celu m.
in. stworzono platforme e-KRN +, ktora kosztowala, przypominam, okolo 20 mln zl, a przynaj-
mniej taka byla wartosé projektu i dofinansowania, chyba 16,5 mln zt. W ramach tego utworzono
pierwszy rejestr narzadowy — Polski Rejestr Onko-Hematologiczny (PROH).

I teraz mam pytanie, czy wszystkie orodki raportuja do tego rejestru? Jaka jest jakosc tych
danych? Jak te dane sg wykorzystywane? Czy planuje sie tworzenie i publikacje raportow?
Przeciez temu m.in. mialy sluzy¢ te dane. W 2024 r. byla informacja w sprawozdaniu
z ,Narodowej strategii onkologicznej”, ze zgromadzono informacje o 10 800 przypadkach zacho-
rowan na nowotwory uktadu krwiotworczego i chtonnego. Pytanie, czy to wszyscy pacjenci.

Kolejne pytanie dotyczy planow na kolejne rejestry. MowiliSmy o rejestrach narzadowych,
czyli rejestrach jakosciowych, nie méwie o populacyjnych, dotyczacych najczesciej wystepuja-
cych nowotworéow. Profesor Ortowski prowadzil rejestr raka pluca, fantastyczny. Czy trwajg
prace nad tym, zeby ten rejestr albo wykorzystaé, albo stworzy¢ nowy rejestr dotyczacy raka
pluca? Co z rejestrem raka piersi, raka jelita grubego? Czy kto§ w ministerstwie, a jezeli tak,
to kto, jest odpowiedzialny za te projekty?

Odniose sie jeszcze do rejestru dzieciecego. Przystuchiwatam sie tej rozmowie i tak naprawde
mysSle, ze po prostu brakuje osoby, ktéra podjetaby decyzje, bo jest dyskusja miedzy klinicystami,
miedzy ekspertami, miedzy KRN, a tak naprawde finalnie to Ministerstwo Zdrowia powinno
podjac decyzje, bo to jest w gestii Ministerstwa Zdrowia. To jest troche taka dyskusja, jakg mamy
od wielu lat odno$nie do lung cancer units, kiedy styszymy, ze eksperci nie moga sie porozumieé
w sprawie finalnego brzmienia tych rekomendacji o lung cancer units. Wiec tak naprawde jest
pytanie do Ministerstwa Zdrowia: Kiedy MZ planuje podja¢ decyzje w tym zakresie? Bo jezeli
takiej daty i takiego dzialania nie bedzie, to ta dyskusja moze trwac kolejne 20 lat.

Pani prof. Jagielska mowita o koordynatorach i o wdrozeniu karty e-DiL.O. W naszej ocenie
bez wdrozenia karty e-DiL.O cala reforma i realizacja innych zadan z ,,Narodowej strategii
onkologicznej” nie ma wiele sensu, dlatego ze naszym celem jest wzrost liczby oséb zyjacych
z rakiem piec lat po zakonczeniu leczenia. Moze w naszej ocenie jak bedzie to pie¢ lat po rozpo-
czeciu leczenia, to tez juz jest sukces. Wobec czego moje pytanie do Ministerstwa Zdrowia
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brzmi: Kiedy konkretnie wejdzie e-DiLLO? Bo nie mozemy mowié caly czas, ze przypuszczamy,
ze to bedzie ten rok, albo przypuszczamy, ze to bedzie ten miesige. My po prostu musimy ustalié
termin, inaczej bedziemy jak dzieci we mgle. Wiec moje pytanie jest takie: Kiedy konkretnie?
Czy tak jak méwita pani prof. Jagielska, jest przewidywany 2027 r.? Jezeli tak, to jaki miesigc?
A od kiedy wejdzie obowigzkowo we wszystkich osrodkach?

Jeszcze jeden temat dotyczacy jakosci — to jest kwestia koordynatorow i koordynacji. Jaki
odsetek koordynatorow zostal przeszkolony? Ilu ich mamy aktualnie i ilu z nich zostalo prze-
szkolonych? Jaki jest plan na to, zeby przeszkoli¢ wszystkich koordynatoréw we wszystkich
osrodkach? Kiedy to nastapi? Jaki jest plan finansowania szkolen koordynatoréw, z jakiego
budzetu bedg finansowane i czy w ogdle trwajg prace nad tym tematem? Co z koordynatorem,
jezeli chodzi o jego stanowisko — gdzie on powinien by¢ umiejscowiony? W tej chwili to sa albo
pracownicy administracyjni, albo pracownicy medyczni. Sg w roznych siatkach zaszeregowania.
Jest dosy¢ duzy problem motywacyjny w tej grupie. Tak naprawde caty ubiegly rok méwilismy,
ze Krajowa Sie¢ Onkologiczna bedzie stala, ze tak powiem, na koordynatorach, bo to oni beda
pelnili te funkgje.

Bylam w zeszlym tygodniu na konferencji zorganizowanej przez stowarzyszenie koordy-
natoréw onkologicznych w Gliwicach. Przeprowadzilam wiele rozmow i tam naprawde jest...
Motywacyjnie trzeba wlozy¢ bardzo duzo pracy. Wiec mysle, ze trzeba zaczaé¢ od uporzadkowa-
nia tego, gdzie oni sie znajdujg w calej tej strukturze. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo za te liczne, trudne pytania.

Jezeli pani dyrektor moglaby odpowiedzie¢ na czes¢ pytan. Rozumiem, ze niektére z nich
sa w tej chwili ktopotliwe w sensie udzielenia odpowiedzi, wiec na te bedziemy oczywiscie oczeki-
wali odpowiedzi na pi§mie, ale jezeli mozna w tej chwili na ktoére$ z nich odpowiedzieé, to bardzo
prosze, pani dyrektor.

Dyrektor departamentu MZ Agnieszka Molenda-Wisniewska:

OczywiScie.

dJesli chodzi o karte e-DiLO, to tak jak wspominalam, mamy nowelizacje ustawy o Krajo-
wej Sieci Onkologicznej. Wiasciwie po naszej stronie koficzymy prace, ona bedzie skierowana
szybka Sciezka, mam nadzieje, do obrad w Sejmie — juz nie mamy na to wplywu. Aczkolwiek
planuje sie, tak jak wspominalam, ze od 1 stycznia 2027 r. bedzie funkcjonowala wylgcznie
elektroniczna karta e-DiL.O.

Natomiast zdajemy sobie sprawe z tego, ze trzeba daé okres przejSciowy, czyli rok 2026
bedzie okresem przejsciowym, w ktérym bedzie funkcjonowata zaré6wno karta papierowa, jak
i elektroniczna. Nie potrafie powiedzie¢ dokladnie, kiedy wejdzie w zycie, bo to juz sg prace
sejmowe, na ktére nie do kofica mamy wptyw. Natomiast nowelizacja nakierowana jest gléwnie
na wdrozenie karty e-DiL.O, wiec miejmy nadzieje, ze bedzie zgoda calego srodowiska i zrozu-
mienie, ze te przepisy trzeba wprowadzi¢ jak najszybciej.

Co do koordynatoréw —jesteSmy otwarci na rozmowy. Myéle, ze wszystkim — od pacjentéw
po ministerstwo — zalezy, zeby ten system zaczal dziataé, wiec rozumiemy potrzebe zaréwno
szkoleniowag, jak i konieczno$¢ wsparcia tych osob w systemie. Pozwoli pani, ze jeéli chodzi
o szczegoly, odpowiemy pisemnie.

Jezeli panstwo pracujecie bezposrednio z koordynatorami, macie pomysty czy konkretne
potrzeby, chociazby takie jak zaadresowanie certyfikatu, prosimy o zglaszanie takich probleméw.
JesteSmy otwarci i chetnie sie do tego odniesiemy. Prosze tez wziaé pod uwage, ze wszyscy w tym
systemie bedziemy sie troche uczy¢. Wiemy, jaki mamy cel, wiemy, na czym nam zalezy. Prosze
mi wierzy¢, ze staramy sie tak ten system pouklada¢, zeby faktycznie koordynatorzy byli dobrym
wsparciem dla pacjenta, bo o to nam wszystkim chodzi. Wiec jezeli panstwo widzicie juz w tej
chwili potrzeby i zagrozenia, to bardzo prosimy o ich zglaszanie. Na pewno wezmiemy to pod
uwage i na pewno sie do tego odniesiemy, bo cel jest istotny w tym procesie. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Jeszcze pani dyrektor dopowie. Bardzo prosze.

Prezes zarzadu Ogoélnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:
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Dziekuje bardzo. Dzien dobry.
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Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Przepraszam bardzo, ale prositlem jeszcze panig dyrektor.

Prezes zarzadu Ogolnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:
A to nie ja miatam, tak?

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Nie, nie. Jeszcze nie.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Juz. Dziekuje bardzo.

Prezes zarzadu Ogolnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:
Myslatam, ze pan przewodniczgcy mnie wskazal. Przepraszam.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Ale oczywiscie jest pani pierwsza w kolejnosci. Jak wiem, ze bedg to krétkie, madre pytania,
wiec poczekamy chwile.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak, dziekuje bardzo.

Odpowiem krétko na dwa pytania, ktore tutaj padly, a w zasadzie na trzy.

Pierwsza kwestia to rejestr. Decyzja ministra zdrowia dotyczaca rejestru onkohematolo-
gicznego juz zapadla — ten rejestr ma by¢ czeScig KRN. Taka jest decyzja ministra zdrowia,
poprzedzona uchwalg Krajowej Rady Onkologiczne;.

Jesli chodzi o budowanie i powstawanie rejestrow, trwajg u nas prace, zeby to ujednolicié.
Dlaczego? Dlatego ze na przestrzeni lat powstalo bardzo duzo drobnych rejestréw, a nam zalezy
na spéjnosci i jakosci danych, tak aby byly to rejestry efektywne kosztowo i dajace przede
wszystkim informacje dla decydenta, czyli dla organizatora systemu, dla ministra zdrowia.
Tego potrzebujemy. Dlatego myS§limy o rejestrach dziedzinowych, ktére obejmowatyby dzie-
dziny odpowiednio kardiologii, onkologii czy tez inne, na przyklad w chorobach rzadkich juz
powstaje taki rejestr dziedzinowy.

Padto zapytanie od pani prezes Kazany dotyczace lung cancer units. Wydaje sie, ze mamy
tu dobrg informacje. Ot6z Srodowisko porozumialo sie w zakresie ksztaltu tego unitu.
My bedziemy procedowaé, mamy gotowe rozporzadzenia, to sg trzy rozporzadzenia: AOS,
szpitalne i rehabilitacji. Zobaczymy, czy jest mozliwo§¢ zorganizowania systemu tak, zeby te
jednostki tworzyly centra doskonalo$ci leczenia raka pluca. I w tym ostatnim juz kwartale
skierujemy projekt do konsultacji publicznych w zakresie tego rozporzadzenia, jak rowniez
w zakresie niskodawkowej tomografii komputerowej. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Jeszcze pani prof. Didkowska chciata uzupetnié.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Pani dyrektor najpierw.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Pani dyrektor. Dobrze, bardzo prosze.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Nie zauwazylam, ze pani dyrektor pierwsza sie zglosita.

Dyrektor NIO-PIB Beata Jagielska:
Dziekuje.

W uzupetnieniu koordynatoréw — wojewodzkie oérodki monitorujgce powolaly w swoim
zakresie zesp6t do spraw koordynatorow. Dziatania, ktore juz w tej chwili sg finalizowane,
to stworzenie poradnika dobrych praktyk koordynatora opieki onkologicznej, aktualizacja stron
internetowych WOM, informacje dotyczgce KSO, dzialan -1 to jest juz w wiekszoSci zrealizo-
wane — przygotowanie rekomendacji zwigzanych z regulacjami dotyczacymi zawodu koordy-
natora oraz jego obowigzkéw, zebranie liczby danych i na tej podstawie stworzenie centralnej
bazy koordynatoréw wraz z kontaktami do poszczegolnych osob.
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Jesli chodzi o oérodki, ktore biorg udziat w tym zadaniu, to koordynatorem tej grupy jest
Bialystok, on ma najwieksze do§wiadczenie w koordynacji, a wlgczyly sie: Gdansk, Gliwice,
Kielce, Krak6w, Lublin, 1.6dz, Olsztyn, Opole, Poznan, Rzeszow, Szczecin, Warszawa, Wroclaw,
Zielona Gora. I poniewaz do Krajowej Rady Onkologicznej dochodzily glosy, ze czesto koor-
dynator jest zatrudniany na zupelnie innym stanowisku, niz powinien, rekomendacja rady,
a nastepnie dzialanie Ministerstwa Zdrowia byly blyskawiczne. W rozporzadzeniu dotycza-
cym kwalifikacji na poszczegélne stanowiska w podmiocie leczniczym na pozycji 190 poja-
wil sie zawdd koordynator z definicja, kto to jest. Dlatego ze pojawialy sie zatrudnienia refe-
rentow, a nie koordynatoréw. I to jest juz w tej chwili ten pierwszy krok, ktory nam wskazuje,
ze w podmiocie leczniczym jest takie miejsce, takie stanowisko jak koordynator. To jest bardzo
wazne. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Jeszcze pani prof. Didkowska.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:

Chciatam odnie$¢ sie do poprzedniej wypowiedzi a propos tego, co dzieje sie w Krajowym Reje-
strze Nowotwordow.

Otéz pani podata dane za 2022 r. dotyczace liczby nowotworéw hematoonkologicznych.
W tej chwili za 2023 1. to bedzie 11,5 tys., wiec jest duza zmiana. Podobnie jak dla nowotworéw
ogotem. MieliSmy 180 tys., za 2023 r. bedzie 192 tys. Jeszcze chwileczke pracujemy nad tymi
danymi, tak ze to jest taka przyblizona liczba, ale mniej wiecej taka.

Chcialabym tez powiedzie¢, bo pani przywolata NSO i informacje, ze bedg tworzone reje-
stry jako§ciowe, narzadowe. To sg w gruncie rzeczy tozsame nazwy, bo jezeli tworzymy rejestr
narzgdowy, to on ma wlasnie ocenié jako§¢, czyli bedzie zawieral wiecej informacji niz w stan-
dardowym formularzu KRN. Informacje, ktére bylyby zawarte w rejestrze jakoSciowym, chcie-
libyémy wspo6tokresli¢ razem ze Srodowiskiem. Kiedy powstaje taki nowy rejestr, to wazne jest,
zeby to robi¢ we wspblpracy z konkretnym Srodowiskiem, czy ginekologdéw, czy neurologow,
czy... Po prostu zawsze konieczna jest wspélpraca z klinicystami, bo bez tego taki rejestr nie
bedzie miat racji bytu.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Poza kolejnoécig pan poset Napieralski ma prawo.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
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Bardzo dziekuje.

Chciatem wroci¢ do tematu dotyczacego danych, bo to bardzo czesto pojawialo sie w wielu
wystapieniach. Moim zdaniem dzisiaj te dane nabierajg calkowicie innej wartosci, a szczegélnie
jezeli chodzi o choroby - nie tylko onkologiczne, ale o wszystkie, cho¢ onkologiczne czy kardio-
logiczne dodatkowo.

Chciatbym zapyta¢ ministerstwo, ale réwniez panstwa, bo zastanawiamy sie nad tym
na Komisji Cyfryzacji, InnowacyjnosSci i Nowoczesnych Technologii, na mojej podkomisji
do spraw sztucznej inteligencji, jak zbiera¢ te dane, gdzie one powinny by¢ i jak ich pézniej
uzywac w kilku celach. Po pierwsze, uzywac na przyklad dla badan naukowych. Nie jestem
lekarzem, wiec jezeli co§ pomyle, to prosze mi wybaczy¢, ale rozumiem, ze jezeli mamy chore
dziecko czy chorego pacjenta i go leczymy, to mamy jakas historie tej choroby, co$ sie wydarzyto,
co$ sie udalo badz sie nie udalo — jedno i drugie jest dla nas lekcja. Te dane sg gdzie$ zebrane,
sg dla nas, moim zdaniem, bardzo wazne, wiec mozemy je wykorzysta¢ w r6zny sposéb. Inni
naukowcy moga nad tymi danymi pracowac i szukac¢ rozwigzania tej choroby, poszukaé leku
na te chorobe czy jakiej§ procedury, ktora by pomogta.

Rozmawiamy dzi§ o systemach sztucznej inteligencji i algorytmow, ktore znalazly sie w syste-
mach ochrony zdrowia, ktére mogltyby budowaé pewne modele, na przyktad do diagnostyki, czyli
juz nie lekarz, ale model diagnozowalby na pierwszym etapie albo na jakims etapie te chorobe.
Wiec dane sg juz w pewnym sensie takim towarem, ale mysle, ze w systemie ochrony zdrowia
sg czyms$ niesamowicie waznym i istotnym dla ratowania ludzkiego zycia.

Moje pytanie jest takie: Jak dzisiaj zbudowac system gromadzenia tych danych, tak aby
naukowcy mogli z nich bezplatnie korzysta¢? Jestem zwolennikiem, ze jezeli panstwo za co$

R.J.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW ONKOLOGII (NR 18)

zaplacilo, a rozumiem, ze leczymy pacjentke, pacjenta, to zostalo to optacone przez NFZ i to jest
jakby panstwowe... Wiec jezeli sg dane panstwowe, to wypychajmy je na zewnatrz i niech one
beda dostepne dla polskich uczelni, polskich naukowcow, zeby oni mogli badaé, uczy¢ sie na tym,
szukaé nowych rozwigzan. A z drugiej strony, jezeli mamy juz dzisiaj co$ takiego jak model jezy-
kowy PLLuM i mozemy budowa¢ platforme, mozemy budowa¢ i uczy¢ sztuczna inteligencje,
wychowywac te sztuczng inteligencje do tego, zeby na przyktad diagnozowala r6znego rodzaju
choroby, to pytanie, jak powinniSmy to dzisiaj dobrze zorganizowac, zeby to bardzo sprawnie
dzialalo? Zeby dziatalo bezpiecznie dla nas, strony rzadowej czy panstwowej, a dla was, naukow-
cow, lekarzy, zeby do tych danych byt dostep. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Na to pytanie na pewno bedzie chciala odpowiedzieé¢ pani kierownik Krajowego Rejestru
Nowotworow, pani prof. Didkowska.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Dziekuje bardzo.

Panie poéle, nasze dane z Krajowego Rejestru Nowotworéw sg publicznie dostepne w dwoch
miejscach — sg na stronie Krajowego Rejestru Nowotworow, gdzie kazdy moze sobie do nich
zajrzeé, oraz sg publikowane w domenie dane.gov.pl. Tak ze my zawsze co roku kazdg nowg
informacje publikujemy na tych stronach.

Druga kwestia, o ktorej pan wspomnial i ktora mi sie wydaje szalenie wazna, to jest wsp6t-
praca pomiedzy naukowcami i mozliwo§¢ udostepniania danych naukowcom. Powiem teraz
co$ z naszego podworka. Jezeli do mnie zwraca sie kierownik kliniki i méwi, ze on prowadzi
jakie§ tam badania i chciatby sprawdzic¢ w rejestrze, jakg pacjenci mieli historie u nas w reje-
strze, a ja mu wtedy musze odpowiedzie¢: ,,Bardzo mi przykro, ale ja takich danych nie moge
udostepni¢”, bo mam dane osobowe, ktorych nie moge udostepniaé i nie mam zadnego mecha-
nizmu, ktory stworzyltby klucz pozwalajacy na 1gczenie danych osobowych w taki sposob...

Posel Grzegorz Napieralski (KO):

A nie mozemy anonimizowac?

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Mozemy, ale to bedzie zawsze anonimizacja po jednej stronie, prawda?
Juz o tym kiedy$ mowitam jeszcze na poprzednich krajowych radach do spraw onkologii.
Uwazam, ze konieczne jest zapewnienie ze strony panstwa publicznie dostepnego anonimizatora,
ktory byltby dostepny na stronach rzagdowych, gdzie kazdy méglby sobie wlozyé te dane i uzyskaé
zbiér zanonimizowany, naprawde zanonimizowany. Albo nalezaloby stworzy¢ przy ministrze
zdrowia instytucje, ktora by... To jest zresztg dlugi temat, nie bede panstwa tym zajmowala.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
No wla$nie, ale moze...

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Trzecia kwestia, ktorg pan poruszyl, tez mi sie wydaje niezwykle wazna, to jest to Al
To jest Swietne narzedzie. My z niego korzystamy w Krajowym Rejestrze Nowotworéw. Mamy
plan — mam nadzieje uémiechnaé sie do Ministerstwa Zdrowia w przyszlym roku w tej sprawie —
lepszego wdrozenia tych modeli do... Te, ktore mamy, juz dzialaja, ale chcemy to poprawic, tak
zeby byly... Mamy przestarzale te modele, one bardzo szybko sie starzeja, chcemy nowsze.
Wydaje mi sie, ze to jest naprawde kapitalna mozliwo$¢ wykorzystania tych danych, tylko
znowu - zeby wrzucié co$ do tych modeli, to po pierwsze trzeba zapewni¢ bezpieczenstwo tym
danym, tak zeby te modele ich nie wypchnety gdzie§ w §wiat. To pierwsza kwestia. A druga jest
taka, ze nadal uwazam, ze do tych modeli tez powinny by¢ wigczane tylko i wylacznie bardzo
porzadnie zanonimizowane dane.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
Moge sie odnies¢, panie przewodniczacy?

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Bardzo prosze.
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Posel Grzegorz Napieralski (KO):

Zeby juz nie ciggnaé tego tematu, miatbym takg propozycje, panie przewodniczacy. I tak ta dysku-
sja nas czeka, bo Unia Europejska i tak od nas wymaga w ramach EHDS... O tym tez bedziemy
musieli rozmawiaé, o udostepnianiu, jezeli chodzi o nauke.

Panie przewodniczacy, méj pomyst jest taki, ze moze zrobilibySmy polaczone posiedze-
nie podkomisji i troche o tym porozmawiali, bo uwazam, ze to jest na tyle dzisiaj wazne...
Pani méwi tez o pewnym operatorze czy kim§, kto by... Nie wiem, czy to powinna byé ABM,
czy Ministerstwo Zdrowia, daleki jestem teraz od takiego wskazywania, ale uwazam, ze mozna
by sie do takiej dyskusji dobrze przygotowaé. My raz taka dyskusje podjeliSmy z ABM, zrobi-
liSmy takie posiedzenie Komisji Zdrowia oraz Komisji Cyfryzacji, Innowacyjnosci i Nowocze-
snych Technologii. Ale uwazam, ze to jest dzisiaj istotny, wazny temat. Mozemy by¢ absolutnie
pionierami, jezeli chodzi o Europe czy $wiat. Wszyscy na tym zyskaja, tak uwazam, wiec mozna
by co$ takiego zorganizowac.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Wiasnie dostalem informacje, ze na poziomie podkomisji nie mozemy sie Iaczy¢. Komisje stale

tak, ale podkomisje nie majg takich mozliwo$ci. Ale moze w innej formule, moze w ramach

jakiego$§ zespotu do spraw onkologii mozemy sie spotkac razem z zespolem pana posta.
Bardzo prosze, na koncu pani prosita o glos. Prosze sie przedstawic.

Prezes zarzadu Ogolnopolskiej Federacji Onkologicznej Dorota Korycinska:
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Dziekuje.

Przepraszam za poprzednig szybka akcje, my§latam, ze pan przewodniczacy wiasnie mnie
wskazuje. Dorota Korycinska, Ogélnopolska Federacja Onkologiczna i Stowarzyszenie Neuro-
fibromatozy Polska.

Szanowni panstwo, w ramach Europejskiego kodeksu opieki onkologicznej pagjent ma prawo
wiedziec, jaka jest jako$¢ leczenia w jego oSrodku. Ma prawo rowniez wiedziec, jaka jest jakosc
leczenia w innych o§rodkach. Jezeli chodzi o pacjentéw doroslych, nie ma mozliwosci, zeby
pacjenci sie tego dowiedzieli. Natomiast informacje przekazuja sobie na portalach spoleczno-
Sciowych, ktore, jak wiadomo, sg bardzo nieobiektywne, nacechowane bardzo emocjonalnymi
do$wiadczeniami, ré6znymi.

W przypadku onkologii dzieciecej nie ma takiego problemu, poniewaz w onkologii dzieciecej
poziom jest bardzo wyréwnany, praktycznie taki sam we wszystkich o$rodkach. Jako osoba,
ktora jest jednocze$nie w tych dwoch obszarach, zauwazam jedno - pacjenci nie pytaja, gdzie
lepiej u dzieci leczy sie raka. Wiedza, ze gdziekolwiek trafig, tam bedg miec¢ dobra opieke. Mowie
o tym bardzo wyréwnanym poziomie leczenia onkologicznego i bardzo wysokim w Polsce na tle
i Europy, i §wiata, o czym wszyscy wiemy.

Przystuchuje sie tej dyskusji od diuzszego czasu, bo nie jest pierwsza. Nie jestem w stanie
zrozumie¢ jednej rzeczy —jezeli mamy co§, co jest dobre i co dziala, dlaczego nie zrobi¢ wszyst-
kiego, zeby to podtrzymac za wszelka cene? Wydaje mi sie, ze my gdzie§ gubimy w tym wszyst-
kim tych, ktérych na konicu tej sali reprezentujemy, czyli pacjentéw. To ma byé dla nich. Jezeli
u pacjentow sie sprawdza, bo juz mozna powiedzieé, ze taki rejestr sie sprawdza, to jedynym
pytaniem powinno by¢é, co zrobic, zeby ten stan rzeczy podtrzymac, a nie zeby zmieniaé w taki
sposob, zeby inaczej funkcjonowal, ryzykujac, ze moze jednak co$ sie nie uda.

Jest ,,Plan dla chorob rzadkich” tworzony juz chyba od 16 czy 17 lat. Nie pamietam, bytam
w pierwszej ekipie, ktéra ten plan tworzyta. W tej chwili dziala ustawa — nie bede ukrywata,
jest slaba, zeby nie powiedzieé, ze beznadziejna. Wiasciwie to tam tylko portal dziata i tez mam
duze watpliwosci. W ramach ,,Planu dla choréb rzadkich” maja by¢ rejestry. Wydaje mi sie,
ze rejestr pediatryczny onkologiczny to jest rejestr rowniez choréb rzadkich, bo definicyjnie
kazdy nowotwor u dziecka jest nowotworem dzieciecym.

I teraz mam pytanie: Kto ma zarzadzac tymi rejestrami w chorobach rzadkich? Jezeli Mini-
sterstwo Zdrowia, bo tak ustyszatam, ma zamiar ujednolici¢ te wszystkie rejestry, to tez chcia-
tabym wiedzie¢, czy jest to dobrze skonsultowane z ekspertami. Ja jestem tylko szefowg dwoch
organizacji pacjentow, ale wydaje mi sie, ze jezeli mamy skrajnie rézne schorzenia z réznymi
wymaganiami, to nie wiem, czy wszystko da sie tak ulozy¢ jak spod jednej sztancy. Niemniej
jednak jestem tez przekonana, ze powinien by¢ kto$ — nie wiem, czy to ma by¢ departament,
instytucja, trudno mi w tej chwili okresli¢ kto — kto w pewnym sensie zarzadza rejestrami.
Ale czy one rzeczywiScie muszg by¢ ujednolicone i czy rzeczywisScie muszg by¢ wszystkie takie same?
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Do tego przekonania nie mam. Niemniej jednak chcialabym wiedzie¢, kto bedzie zarzadzac
rejestrami — i narzadowymi, i tymi, ktore w tej chwili funkcjonujg: onkologicznymi i rejestrami
w chorobach rzadkich.

I na koniec jest taki mdj apel. Prosze panstwa, jezeli jest co§, co dziata i stuzy przede wszyst-
kim pacjentom, bo wydaje mi sie, ze tu o pacjentéw chodzi, to zr6bmy wszystko, zeby tym pacjen-
tom nadal stuzylo. Wydaje mi sie réwniez, ze mozna w prosty sposoéb udowodnic, bo to pokazuje
onkologia dziecieca, ze ten rejestr, ktory jest, stuzy pacjentom.

Zapewniam panstwa jako szefowa organizacji pacjentow, ktéra ma choroby rzadkie — pacjenci
nie pytajg, gdzie lepiej leczy sie raka u dzieci, bo takie do§wiadczenia nowotworowe tez mamy
w neurofibromatozach. Pacjenci wiedza, ze wszedzie uzyskajg opieke. Pytania mogg dotyczy¢
pewnych specyficznych nowotworéw i to jest jak gdyby oczywiste, ale nie jakosci. W onkologii
dorostych niestety nie mamy jakoSci zgodnej z Europejskim kodeksem opieki onkologiczne;.
Pacjent dorosty nie ma mozliwosci dowiedzieé sie w swoim oSrodku, w jaki sposob tam jest
leczony nowotwor, jakie wyniki osigga ten oSrodek. Tych danych po prostu nie ma. W rejestrze
pediatrycznym takie dane chyba jednak sa.

Dziekuje bardzo i zostawiam to panstwu pod opieka. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Czeéc tych pytan juz padla, byly odpowiedzi rowniez. Prosze bardzo, pan prosit.

Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej Wojciech Miynarski:

Wojciech Miynarski, przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dziecie-
cej, osrodek onkologii dzieciecej w Y.odzi.

Szanowni panstwo, mysle, ze duzo ustyszeliSmy informacji gléwnie od przedstawicieli KRN
dotyczacych rejestrow. Mysle, ze jesli panstwo pozwolicie i Ministerstwo Zdrowia tak samo...

Kilka sprostowan w tym zakresie, dobrze? Po pierwsze, pani dyrektor Kajka-Janiszewska
wspomniata, ze zostaly podjete decyzje odnos$nie do utworzenia rejestru onkologii i hematolo-
gii dzieciecej, bo tak go nazywajmy, nie mylmy pewnych pojec, bo rejestr onkohematologiczny
to jest rejestr tylko i wylacznie w zakresie os6b doroslych, ktory jest, istnieje.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:

Nie.

Przewodniczacy PTOHD Wojciech Mlynarski:

W tej chwili istnieje taki rejestr onkohematologiczny.
Dobrze, czy ja pani przerywalem?

Kierownik KRN Joanna Didkowska:

Przepraszam.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Prositbym kontynuowac.

Przewodniczacy PTOHD Wojciech Mlynarski:

R.J.

Wiec prositbym o nieprzerywanie, dobrze.

Czyli mamy rejestr onkologii i hematologii dzieciecej. Decyzje dotyczace powolania takiego
rejestru przy KRN nie zostaly zrealizowane. Zostata podjeta decyzja o nieprocedowaniu naszej
proshy, czyli érodowiska onkologéw i hematologéw dzieciecych, w zakresie powolania odreb-
nego rejestru w zakresie onkologii i hematologii dzieciecej. I taka decyzja ministerstwa zostata
podjeta na wniosek rady onkologii jako takiej albo po opiniowaniu przez rade onkologii.

Prosze panstwa, uslyszeliscie réwniez dzisiaj, ze trzeba mie¢ wspotprace ze Srodowiskiem.
Przepraszam bardzo, czy w radzie onkologii jest jeden onkolog dzieciecy? Nie ma zadnego. Wiec
w jaki sposob rada onkologii moze opiniowa¢ w zakresie onkologii i hematologii dzieciecej, jesli
w samej radzie onkologii nie ma zadnego przedstawiciela onkologii i hematologii dzieciecej?

Kolejna sprawa dotyczy dwoch rejestrow, czyli KRN i naszego, potencjalnie, rejestru, ktory,
widze, jest pewnym problemem dla KRN, czyli Hope for Children. To sg dwa niezalezne byty
i co wiecej, nieredundantne ze wzgledu na to, ze duplikacja danych pomiedzy jednym a drugim
rejestrem jest minimalna, na poziomie jednego promila danych, ze wzgledu na to, ze rejestr KRN
obejmuje tylko bardzo podstawowe rzeczy, czyli w tej chwili kod ICD-10, jesli chodzi
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o pediatrycznych pacjentéw, oraz dane dotyczace przezycia. To sg dane, ktore sg agregowane
i te, ktore raportujg onkolodzy i hematolodzy dzieciecy do KRN.

Kolejna sprawa to juz wrecz swego rodzaju demagogia albo bezpodstawne oskarzenia odno-
$nie do Srodkéw niepublicznych. Tak, rejestr Hope for Children jest realizowany w ramach
§rodkow niepublicznych, ze wsparcia fundacji jako takich. Rejestr ma bardzo jasng strukture
organizacyjna.

To, co pani prof. Didkowska wspomniatla... W poniedziatek po potudniu dostalem zapy-
tanie o przekazanie danych z naszego rejestru do pani prof. Didkowskiej, osobowo do pani
prof. Didkowskiej, nie do KRN, zeby nie bylo niejasnoéci. Przy czym akurat struktura naszego
rejestru w obrebie i dyrekgji, i rady rejestru jest troche inna. Dzialania w tym zakresie albo
przekazywanie danych z tego rejestru sa w pewien sposob ograniczone. To znaczy, ze jest rada
rejestru, ktora decyduje o tym, czy i na jakich zasadach mozemy udostepnic takie dane innej
instytucji, w tym momencie instytucji, ktéra - tak jak w pismie, ktore otrzymaltem, mozecie
panstwo zobaczy¢ to pismo — chce wykorzystaé dane do projektu naukowego.

Jesli my jako rejestr onkologii i hematologii Hope for Children dysponujemy pewnymi danymi
i mamy pewng strukture organizacyjna, to tylko na podstawie takiej struktury albo decyzji
organu, jakim jest rada rejestru, zabezpieczajacego te dane, mozemy podja¢ decyzje o przekaza-
niu danych. To nie jest decyzja Mtynarskiego jako prezesa towarzystwa, tylko decyzja organu,
jakim jest rada rejestru.

Kolejna sprawa dotyczaca mozliwosci stworzenia rejestru — oczywiscie jest mozliwoS¢ prawna
procedowania rejestru, jakim jest Hope for Children, ze wzgledu na to, ze dopuszcza to ustawa
o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta. I to jest kolejny element, na ktory
nalezy zwroci¢ uwage.

Jesli chodzi o zabezpieczenie danych, rejestr Hope for Children tez ma odpowiednie zabez-
pieczenia danych, w tej chwili wymagane prawem zabezpieczenia danych pacjentéw. Umowe
do realizacji i deponowania danych w bazie Hope for Children podpisaly z towarzystwem wszyst-
kie oérodki onkologii i hematologii dzieciecej, réwniez rzeczony IMiD. Przy czym rzeczony IMiD
z punktu widzenia prawdopodobnie personalnego jest jedynym oérodkiem, ktéry tych danych
nie wprowadza do systemu.

Jeli o tym méwimy, to tak wyglada struktura rejestru, ktory jest rejestrem niepublicz-
nym, finansowanym ze zrodel niepublicznych jednej z fundacji, z ktérg wspolpracuja onkologia
i hematologia dziecieca. I mys§le, ze to chyba wszystko.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo, panie profesorze.

Jestem przekonany, ze tak bardzo szczegbélowe tematy naprawde powinny by¢ dyskutowane
na poziomie resortu zdrowia, nie naszych podkomisji, bo wracamy do tego samego zagadnienia
sprzed godziny. Panistwo macie swoje stanowisko, resort zdrowia i pani dyrektor majg inne.
Mysle, ze punktem tych dyskusji i miejscem na pewno nie powinna by¢ podkomisja, ktorej mam
przyjemno§¢ by¢ przewodniczacym.

Ale pani tutaj chciata jeszcze dodaé dwa zdania do tego tematu i sg jeszcze glosy z sali, tak
ze bardzo prosze.

Zastepca kierownika KRN Urszula Wojciechowska:

Bardzo dziekuje za te mozliwosc.

Chciatam tylko wyjaénié, ze nie zwracaliémy sie do rejestru o przekazanie danych, tylko
poniewaz przygotowujemy dane rowniez do tego projektu, zwrdociliémy sie do NFZ o podanie
liczby dzieci zarejestrowanych w kazdym roku. Nie chcemy zadnych danych osobowych ani
niczego, bo chcielibyémy oszacowaé kompletno$¢ danych w naszym rejestrze. Wiec...

Przewodniczacy PTOHD Wojciech Mlynarski:

Ale my nie mamy dostepu do danych z NFZ.

Zastepca kierownika KRN Urszula Wojciechowska:

Poprosilismy tylko... ChcieliSmy poréwnaé¢ NFZ, nasi ten...

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
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Panie profesorze.
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Zastepca kierownika KRN Urszula Wojciechowska:
Nie chcemy danych, nie chcemy przekazywania, nie chcemy tamac zasad. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Pozwdlcie panstwo, ze jednak bede usilowal dalej prowadzi¢ to nasze spotkanie, bo troche
sg problemy.
Pani dyrektor Kajka jeszcze chciala dwa zdania na ten temat.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:
Tak, jedno zdanie.

Ja nie §miatabym polemizowac¢ z decyzja pani minister, bo ta decyzja o tym, zeby nie powo-
tywaé rejestru onkologii i hematologii dzieciecej, zostata podjeta 25 czerwca. 13 czerwcea takg
uchwate podjeta Krajowa Rada ds. Onkologii, ktéra rekomendowata takie rozwigzanie, czyli
decyzja raz o niepowolywaniu tego rejestru zostata podjeta. To, zeby dane dotyczace onkologii
i hematologii dzieciecej zasilaty KRN, to byta druga decyzja podjeta tego samego dnia. Stad
tutaj nie mamy watpliwoéci i nie dyskutujemy tez o tej decyzji, ktéra zostala podjeta przez
ministra zdrowia. Dziekuje.

Przewodniczacy PTOHD Wojciech Mlynarski:
Tylko dane dotyczace onkologii dzieciecej sg deponowane w KRN od zawsze, od momentu,
kiedy KRN istnieje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dobrze, panie profesorze, naprawde wchodzimy juz w takie bardzo szczegélowe zagadnienia.
Jeszcze pani profesor jedno zdanie.

Dyrektor NIO-PIB Beata Jagielska:

Gwoli uzupelnienia.

Krajowa Rada ds. Onkologii spotyka sie z ekspertami, ktérzy zycza sobie tego spotkania
i kierujg takie zapytania do krajowej rady. I takie zapytanie skierowal pan prof. Styczynski,
taka byla proSba, aby spotkac sie na krajowej radzie. W zwigzku z tym poprosiliSmy réwniez
panig profesor Didkowska. Do czego zmierzam? Rozumiem, ze zaaprobowano sktad rady, ktory
jest publiczny i zgodny z ustawa, ktora okresla sktad rady. To nie rada prosita, tylko odwrotnie.
Zapytanie byto srodowiska, aby rada w okre§lonym skladzie —on jest okre§lony przez ministra
zdrowia, zgodny z ustawa — wypowiedziala sie na dany temat.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Glos tamtej strony, bardzo prosze. Krétkie, jedno pytanie.

Prezes zarzadu Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa” Anna Apel:
Moze komentarz. Dziekuje, panie przewodniczacy.
Szanowni panstwo, chcialabym sie odnie$¢ do wezeéniejszej wypowiedzi pani prof. Didkow-
skiej. Wiec przede wszystkim, jesli chodzi o bezpieczenstwo danych, to system zostat zaprojek-
towany i wdrozony...

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Prosze sie przedstawi¢ do protokotu.

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

Anna Apel, prezes zarzadu Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa”.

System baz Hope for Children zostal zaprojektowany i wdrozony zgodnie z najlepszymi
praktykami bezpieczenstwa IT i ochrony danych osobowych, w tym wymogami RODO oraz
krajowych przepiséw dotyczacych przetwarzania danych medycznych. Jesli chodzi o zgody
pacjentéw, mamy juz ponad tysigc rekordoéw w tej bazie i zgody wszystkich rodzicow.

Nawiaze do wypowiedzi pana posta Napieralskiego — nasz rejestr Hope for Children umoz-
liwia realizacje badan naukowych i przekazywanie zanonimizowanych danych do osrodkéw
europejskich celem znalezienia najlepszych rozwigzan badawczych do ratowania zdrowia i zycia
dzieci, bo ten rejestr powstal po to, aby ratowaé zdrowie i zycie dzieci, a nie przetwarzac¢ dane
na potrzeby statystyczne.
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Kolejna rzecz, jesli chodzi o finansowanie niekomercyjne. Takie zarzuty sie juz pojawily
wielokrotnie, wiec chcialabym to sprostowac. Nasza fundacja, dzialajaca od 35 lat — moze nie 70,
ale 35 - jest na 16. miejscu w Polsce, jesli chodzi o pozyskiwanie srodkow z 1,5%. Za ostatni
rok to byto ponad 17,5 mln zl. Rejestr jest finansowany ze §rodkéw rodzicéw dzieci chorych,
ktorym zalezy na tym, aby wyleczalno§é stanowita 100%, a nie 80%.

Natomiast jesli chodzi o finansowanie KRN, to dane za 2024 r. pokazuja, ze budzet na koszty
wojewodzkiego biura rejestracyjnego wyniost 5 mln 832 tys. zt. Roczny koszt utrzymywania
administratoréw danych dla rejestru Hope for Children wynosi ponad 1,2 mln z1 i sg to tylko
koszty osobowe, nie liczac kosztow rozwoju wszystkich modutéw, o ktérych wspomniat pan
prof. Styczynski, m.in. do rozwoju systemu patomorfologicznego z wykorzystaniem sztucznej
inteligencji do tego, zeby skréci¢ czas diagnozowania dzieci z kilku tygodni do jednego dnia,
a nawet robic to w czasie rzeczywistym.

Pojawia aspekt ratowania zdrowia i zycia dzieci. Jako organizacja pacjentéw chcieliby$my to...

Juz koncze, panie przewodniczacy.

Jeszcze ostatnie moje pytanie dotyczace rejestru Hope for Children. To jest pytanie skie-
rowane do pani dyrektor Janiszewskiej-Kajki. Chciatabym zapytaé, czy w kontekscie tych
regulacji, ktore sa, dotyczacych rejestrow narzadowych, istnieje szansa, ze Ministerstwo Zdro-
wia rozpatrzyloby ponownie prosbe onkologii i hematologii dzieciecej, dotyczacg utworzenia
odrebnego rejestru, ktory jednocze$nie przekazywatby — bo jest to rejestr interoperacyjny —
dane wymagane przez Krajowy Rejestr Nowotworow, ktory powstatby dla sérodowiska onkologii
i hematologii dzieciecej w Polsce?

I tu mam takie pytanie, poniewaz...

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

To miato by¢ jedno pytanie.

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

Na jednym z naszych wcze$niejszych posiedzen padlo takie pytanie. Departament Lecznictwa
uznal rejestr Hope for Children za rejestr modelowy w skali catej Polski i sposéb pozyskiwa-
nia danych do tego rejestru réwniez. Taka wypowiedz kiedy$ padta, wiec chciatam zapytac,
czy istnieje szansa na to, zeby sprawe tego rejestru rozpatrzy¢ ponownie, jesli samo Minister-
stwo Zdrowia okre§lito go jako rejestr modelowy? Dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Pan sie zgtaszal. Bardzo prosze.

Ekspert ds. ochrony zdrowia Federacji Przedsiebiorcow Polskich Wojciech Wisniewski:
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Uprzejmie dziekuje. Wojciech Wisniewski, Federacja Przedsiebiorcow Polskich.

Nie ukrywam, ze dzisiejsze posiedzenie sprawia, ze zaczynam watpi¢ w twierdzenia Einsteina,
bo mam wrazenie podrozy w czasie, dlatego ze kiedy mialem zaszczyt i przyjemnosc pracowac
dla Fundacji Onkologicznej Alivia, odbywala sie taka dyskusja dotyczaca rejestréw medycznych.
To bylo w latach 2017-2019.

Wowczas to dzieki zaangazowaniu calego srodowiska minister finanséw przygotowat 40 mln zt
na wdrozenie systemu rejestréw medycznych w onkologii. Na zaktadke 6wczesny prezes Naro-
dowego Funduszu Zdrowia powiedzial, ze jakby co, on moze wzia¢ to na siebie. Znowelizowano
ustawe o systemie informacji w ochronie zdrowia, wprowadzajac art. 8a, ktéry poprzez obwiesz-
czenie moégtby pomac zapewni¢ interoperacyjnosc tych systeméw. A jesteémy w momencie, ktory
chyba idealnie obrazuje obszernosc¢ informacji, ktéra dostala podkomisja na temat tego, gdzie
jestedmy z rejestrami. To jest tez historia marnowania ludzkiego entuzjazmu i zaangazowania.
Ostatni raz to widziatem w roku 2018 przy rejestrze raka pluca, o ktérym jedna z poprzedni-
czek powiedziala. I nie ukrywam, ze jest to obraz, ktéry...

Jestedmy organizacjg pracodawcow i mamy na pewno mniejszg legitymacje do tego, aby
wypowiadac sie na temat utraconych szans dla pacjentéw niz przedstawiciele organizacji poza-
rzadowych, ale nie ukrywam, ze nie wieszcze specjalnego sukcesu w najblizszym czasie. Decyzja
z czerwcea dotyczaca samego rejestru onkologii i hematologii dzieciecej chyba moze ulec zmianie,
skoro zmianie uleglo chociazby kierownictwo ministerstwa.

Natomiast mam jedno pytanie, bo na posiedzeniu sejmowej Komisji Zdrowia, tej duzej
Komisji, na temat , Narodowej strategii onkologicznej”, nie udato mi sie uzyskac odpowiedzi.
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Wydaje mi sie tez, ze mojej kolezance z Fundacji Alivia rowniez. Mam pytanie o PROH,
bo podczas prezentacji na duzej sejmowej Komisji Zdrowia poinformowano, ze utworzono
PROH, co wszyscy wiemy. Pani prof. Didkowska byta taskawa stwierdzic, ze liczba zachoro-
wan wedlug najnowszych danych przekracza 11 tys. os6b rocznie, jezeli chodzi o te dziedziny.
Chcialbym sie zapytac¢ o kompletno§é samego PROH, czyli nie ile mamy zachorowan, tylko jaki
jest stosunek liczby pelnych danych, ktore sg w Polskim Rejestrze Onko-Hematologicznym,
wlasnie do liczby zachorowan.

Wydaje mi sie, ze pomimo wielu lat, bo ja obserwuje rozwoj tego projektu od 10 lat, kiedy
jeszcze byl, swojg droga, inicjatywa niepublicznag... Chciatbym sie zapytac, jaki jest stan komplet-
nosci tych danych, bo to moze mniej wiecej moze nam mowié, jaka bedzie skuteczno§é przy-
szlych dzialan przy utrzymaniu kierunkowej decyzji ministra zdrowia z czerwca tego roku.
Pieknie dziekuje.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Czy ktos z panstwa moglby sie ustosunkowa¢ do tych pytan? Bardzo prosze, pani profesor.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:

Bardzo dziekuje za to pytanie, dlatego ze my w tej chwili mamy stuprocentowg kompletnosé
dzieki integracjom. ZwolniliSmy lekarzy z obowigzku wprowadzania danych do Krajowego
Rejestru Nowotworow, w zwigzku z czym to ogniwo, ktére bylto takim, powiedzmy, ogniwem
zaburzajacym... Jakby to byla tez nasza idea przy zmianie tego naszego systemu informatycz-
nego, zeby odciazy¢ lekarzy od kolejnego obowigzku administracyjnego.

I dzieki temu, ze mamy w tej chwili zintegrowanych 120 szpitali w calej Polsce, Al i w kolejce,
nie wiem, 70 do integracji, to mamy w tej chwili stuprocentowag kompletnos$¢ danych.

Zastepca kierownika KRN Urszula Wojciechowska:
Tak.

Kierownik KRN Joanna Didkowska:
Oczywiscie nie odpowiadam na przyklad za nowotwory skory, ktore sg rozpoznawane w prywat-
nych gabinetach i tam leczone. By¢ moze te nie sg sprawozdawane. Ale wszyscy pacjenci, ktorzy
sg leczeni w publicznych osrodkach, sg sprawozdawani do KRN.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):
Dziekuje bardzo.
Kolejne pytanie. Bardzo prosze.

Rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego SANITAS Aleksandra Rudnicka:
Aleksandra Rudnicka, rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego SANITAS, ale takze rzecznik
0s0b objetych opieka paliatywna.

Najpierw z tego tytutu chcialam zadac pytanie pani prof. Jagielskiej. Pani profesor, pani
moéwila o zaleceniach. Jak wyglada sytuacja z wprowadzaniem zalecen dotyczacych opieki
paliatywnej? Wiemy, ze w NSO w 2025 r. méwi sie o tym, ze ma sie zwiekszy¢ liczba o§rod-
kéw, ktore powstang lub bedg wspolpracowaty z os§rodkami onkologicznymi. Mowi sie rowniez
o tym, ze w konsyliach powinien uczestniczy¢ tez specjalista opieki paliatywnej, ze powinien by¢
czescig takiego konsylium. Chciatabym sie dowiedzie¢, jak to wyglada. To jest pytanie do pani.

Natomiast mam tez pytanie do pani dyrektor Kajki, ktora byta szefowa zespolu ministerial-
nego dotyczacego opieki paliatywnej. Ten zespdl bardzo duzo zrobit, ale pani dyrektor, powie-
dziatabym, ze pozostaly nam dwie sprawy bardzo istotne dla pacjentow. Jedna sprawa dotyczy
tego, o czym mowily panie, czyli zywienia dojelitowego. Nadal brakuje jednego stowa w rozpo-
rzadzeniu NFZ, a NFZ mi mowi, ze nie moze tego zmieni¢, jezeli nie zrobi tego ministerstwo
w zarzadzeniu, ze pacjenci do tego zywienia moga by¢ réwniez kwalifikowani na oddziatach
opieki paliatywnej. Na oddziatach. We wszystkich innych placéwkach moga, tylko kto§ zapo-
mnial napisaé stowo ,,oddzialy”. Wiec to jest moje jedno pytanie.

A drugie pytanie dotyczy sytuacji i jakosci opieki nad pacjentami hematologicznymi, ktorzy
nadal nie majg dostepu do leczenia w hospicjum, poniewaz nie ma mozliwoSci finansowania
takiej prostej procedury transfuzji krwi, wiec o to tez jest moje pytanie.

Odnoszac sie do sprawy rejestrow, to powiem tak: caly Swiat robi juz w tej chwili rejestry nazy-
wane klinicznymi i zbierane sg dane kliniczne, nie tylko dane statystyczne, epidemiologiczne.
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Musimy tez do tego dorosnaé, dlatego postuluje, zeby ministerstwo stworzyto taki zespoét.
W ministerstwie powinien powstaé taki zesp6t do spraw rejestrow. I tu sg potrzebne rejestry
kliniczne. OczywiScie animizowanie danych, szyfrowanie danych dla spraw jest rzeczg normalng
na calym §wiecie. U nas reguluje to RODO i na przyktad, jak przygotowywali§my raport doty-
czacy genetyki, tam byl caly rozdzial na ten temat.

Caly éwiat dzieli sie danymi klinicznymi po to, jak mowita tutaj pani prezes, zeby dobrze
leczy¢ i dzieci, i innych pacjentéw. To stuzy temu. Jesli my tego nie zaczniemy robi¢, to bedziemy,
juz jesteSmy, w tyle, ale bedziemy jeszcze bardziej. Wiec myéle, ze pora zajac sie powaznie reje-
strami, zrobic je w sposéb nowoczesny. Tak jak pani profesor mowila, mamy do tego narzedzia,
moze trzeba wiecej dofinansowacé i zacza¢ dbacé o te rejestry. A jesli powstat juz taki rejestr
przyktadowy, to tez jest na calym Swiecie w ten sposob, ze nie mozemy moéwic, ze sg pienigdze
publiczne, prywatne. Przeciez jezeli napisze sie odpowiedni projekt, to ten rejestr moze rowniez
dostaé finansowanie ze Srodk6w publicznych. Ministerstwo samo od siebie tez moze znalezé
takie érodki na dofinansowanie takiego rejestru.

Patrzmy, co robig inni, i na tym sie wzorujmy, bo juz pora.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Powolutku zblizamy sie do konca naszego spotkania. Czy kto$ z panstwa chcialby jeszcze
zabra¢ glos? Pani dyrektor?

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

Tak, ja w zakresie rozporzadzenia dotyczacego opieki paliatywnej i hospicyjne;j.

Wezoraj zakonczyliSmy nasze wewnetrzne opiniowanie tego projektu z konsultantem krajo-
wym i z Narodowym Funduszem Zdrowia oraz AOTMiT. Mysle, ze rozporzadzenie bedzie lada
moment gotowe do konsultacji publicznych. Bedziemy weryfikowaé jeszcze ogblng wycene
zmian, ktore zostang wprowadzone. Agencja tez przysltala nam materiat, w ktorym rekomen-
duje dodanie pewnych nowych procedur do koszyka.

Tak wiec, jak tylko agencja przeliczy nam na nowo koszty wprowadzenia tych zmian, to bedzie
juz krotszy termin anizeli jaka$ dluga taryfikacja, dlatego ze pierwsza wycena zostala sporza-
dzona w wakacje. Bedziemy mogli skonsultowaé publicznie taki projekt. Kwestie przetaczania
krwi, jak rowniez zywienia sg tam uregulowane. StaraliSmy sie przede wszystkim potozy¢ nacisk
na wlasciwg kwalifikacje pacjentow do tej opieki.

To, o czym powiedziala pani — wlaciwe kryteria kwalifikacji, tak zeby pacjenci, ktorzy
potrzebuja tej opieki, byli zaopiekowani wlaénie w ramach tego koszyka, azeby po prostu uszczel-
ni¢ troche ten koszyk i pozwoli¢ pacjentom przej$c¢ z miejsca opieki paliatywnej i hospicyjnej
do opieki dtugoterminowej, tak zeby mozna bylo uszczelni¢ koszyk i wprowadzié pacjentow,
ktorzy potrzebuja tej opieki. Prosimy oczekiwaé na link do publikacji rozporzadzenia, do konsul-
tacji na Rzadowym Centrum Legislacji. Mysle, ze lada moment. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

Dziekuje bardzo.
Jeszcze pani profesor.

Dyrektor NIO-PIB Beata Jagielska:

Jezeli chodzi o wytyczne, one sg juz w koncowcee opracowywania przez zesp6! ekspertow. Jeszeze
nie trafily na Krajowg Rade ds. Onkologii, ale mysle, ze to niedlugo nastgpi.

Rzecznik Stowarzyszenia Onkologicznego SANITAS Aleksandra Rudnicka:

A czy moglabym by¢ zaproszona na rade jako rzecznik osob objetych...

Dyrektor NIO-PIB Beata Jagielska:
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Jezeli chodzi o wytyczne, to nie, ale one beda lada moment opublikowane, wiec zobaczycie
panstwo. One idg do AOTMiT i w tym momencie bedg publikowane. I wtedy dam sygnal, ze one
sg juz na stronach. Czyli tak szybko, jak one sie pojawig na stronach, przekaze informacje,
zebyscie panstwo mogli sie zapoznac. To na pewno tak, bo wiem, ze chodzi o informacje, tak
ze bardzo prosze.
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Przewodniczacy posel Marek Tomasz Hok (KO):

R.J.

Dziekuje bardzo za te gorgce klimaty dzisiaj na naszej podkomisji. Cze$¢ pytan nie uzyskata odpo-
wiedzi, dlatego prositbym resort zdrowia o odpowiedzi na pi§émie na adres Komisji, a my wtedy
pomozemy podzieli¢ sie tymi odpowiedziami.

Panstwu serdecznie dziekuje i zachecam do spotkan juz w wezszym gronie, na zaproszenie
na pewno pani minister, bo tak jak styszymy, jest duzo do zrobieniai sg pewnego rodzaju kontrowersje.

Stwierdzam zakonczenie omawiania informacji. Zamykam dyskusje.

Na tym wyczerpaliSmy porzadek dzienny posiedzenia. Zamykam posiedzenie podkomis;ji.
Jeszcze serdecznie dziekuje za dzisiejsze spotkanie.
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