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Warszawa, 03 kwietnia 2025

Pan
Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu RP

Szanowny Panie Marszatku,

odpowiadajac na zapytanie nr 2281 z dnia 7 marca 2025 r., ztozone przez Panig Poset Ewe
Szymanowskg i grupe postéw w sprawie dostepnosci odpowiedniego instrumentarium
w Samodzielnym Publicznym Szpitalu Klinicznym im. prof. Adama Grucy w Otwocku, ktére
jest niezbedne do przeprowadzania operacji wydtuzenia kosci u dzieci cierpigcych na
achondroplazje, bardzo prosze o przyjecie ponizszego.

W oparciu o informacje uzyskane z Samodzielnego Publicznego Szpitala Klinicznego im. prof.
Adama Grucy w Otwocku informuje, ze w tym szpitalu nie wystepuje ograniczenie
dostepnosci przedmiotowego instrumentarium.

Wskazania wymaga, ze SPSK im. prof. Adama Grucy w Otwocku to wiodacy w skali kraju
osrodek ortopedyczny specjalizujacy sie w leczeniu wad ubytkowych kodci u dzieci. Szpital
jest jednym z dwdch $wiadczeniodawcéw, ktorzy przystapili do Krajowego Programu
Leczenia Wad Ubytkowych i Wydtuzania Konczyn u Dzieci, uruchomionego w 2014 r.
wspolnie z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia
i organizacji pozarzagdowych. Celem programu byto skoordynowanie publicznej opieki
zdrowotnej w leczeniu wad ubytkowych koriczyn poprzez specjalne finansowanie samych
Swiadczenh oraz kosztéw zwigzanych z ich realizacja, tj. przede wszystkim kosztéw zakupu
stabilizatoréw zewnetrznych wspomaganych komputerowo TSF (ram Taylora) oraz gwozdzi
$rodszpikowych motorycznych PRECISE (koszt kazdego z implantow to ok. 60-80 tys. zt i sg
one uzywane jednorazowo). Dostawcami obu zestawéw (TSF i PRECISE) byty rézne firmy
i pochodzity one od réznych dostawcéw. Wraz z postepem w tej dziedzinie ortopedii,
gwozdzie srédszpikowe motoryczne PRECISE z silnikami pozwalajagcymi na wydtuzanie bez
koniecznosci stabilizacji zewnetrznej, sukcesywnie zastepuja stabilizatory zewnetrzne TSF,
ktére z racji swojej konstrukcji sg mniej wygodne i gorzej tolerowane przez chorych. Nalezy
mieé¢ na uwadze, ze w przypadku braku dostepnosci produktu w odpowiednim rozmiarze
(Srednica i dtugosé), nie jest mozliwe podjecie leczenia ta metoda i nalezy czekaé lub przejsé
na metode leczenia ramg TSF. Dostepnos¢ gwozdzi wytwarzanych przez amerykanskiego
producenta byta prawie zawsze bardzo dobra, a ich dostawca (Mediway Healthcare
Solutions) uprzedzat o mozliwosci wystapienia okresowych ograniczen w dostepnosci do
tego produktu w zwigzku z koniecznoscia rejestracji w FDA (Food and Drug Administration,
tj. Urzedzie ds. Zywnosci i Lekéw). Podkreslenia jednak wymaga, ze dostawca zawsze
wywigzuje sie ze swoich zobowigzan, do ktérych nalezy réwniez przekazanie zestawéw
elektromagnetycznych przystawek do przezskérnego wydtuzania w formie zestawodw
walizkowych (wielorazowego uzytku) i tylko raz, w zwigzku z koniecznoscia ponowne;j
rejestracji w FDA, usprawiedliwiat opdznienie w dostawach.

Odnoszac sie do pytania dotyczacego planéw Ministerstwa Zdrowia w zakresie wsparcia
szpitala w zakupie specjalistycznego instrumentarium do przeprowadzania operacji
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wydtuzenia kosci u dzieci z achondroplazja, informuje, ze planowane jest ogtoszenie w roku
biezacym naboréw dotyczacych aktualizacji wnioskéw na inwestycje zakupowe i budowlane
ze Srodkéw budzetowych czedci 46 - Zdrowie na 2025 r., w ramach ktérych szpital bedzie
miat mozliwos¢ zgtoszenia swoich potrzeb inwestycyjnych. Nabér zostanie przeprowadzony
za posrednictwem dedykowanej platformy aplikacji POPI pod adresem: https://e-
inwestycje.mz.gov.pl/. O ogtoszeniu naboru zostang poinformowane wszystkie podmioty
uprawnione do wnioskowania o $rodki. Szczegétowe informacje dotyczace warunkéw
naboru, w tym sposobu sktadania wnioskéw oraz wymaganej do przedtozenia dokumentacji,
przekazane zostang wraz z publikacjg naboru.

Lekarze w SPSK im. prof. Adama Grucy w Otwocku, od momentu wejécia w zycie Krajowego
Programu Leczenia Wad Ubytkowych i Wydtuzania Koriczyn u Dzieci leczyli i lecza dzieci
z bardzo dobrymi efektami. Przedsiewziecie spowodowato petng dostepnosc do swiadczen
dzieci dotknietych wadami ubytkowymi oraz chorobami powodujacymi niskorostosé. Liczba
tych chorych rocznie to ok. 15-30 dzieci, przy czym nalezy zauwazy¢, ze leczenie najczesciej
nie jest jednoetapowe, a w przypadku chorych z niskorostoscia, tak jak to jest w przypadku
dzieci z achondroplazja, dotyczy obu segmentéw obu koriczyn dolnych, a czasami réwniez
jednego segmentu konczyny gérnej, stad liczba leczonych rocznie chorych jest skumulowana
i istotnie rézni sie od rocznego wskaznika.

Pacjenci z achondroplazja majg wyznaczane terminy leczenia wedtug kilku waznych
parametréw, do ktérych zalicza sie wiek umozliwiajgcy uzyskanie wspdétpracy z pacjentemw
czasie procesu wydtuzania, zwykle nie wczesniej niz 5-7 rok zycia. Pod uwage brana jest
rowniez dojrzatos¢ emocjonalna oceniana wspélnie z rodzicami przez psychologéw,
potrzebna do oceny tolerancji na dtugotrwate, trwajgce 3-6 miesiecy leczenie, aw przypadku
stabilizatoréw zewnetrznych dlaleczenia skrzyzowanego (lewe udo/ prawa golen i nastepnie
prawe udo/ lewa golen) - leczenie wydtuzone o kolejne 3-6 miesiecy. Dla niektérych dzieci
i ich rodzicéw, bioracych udziat w monitorowaniu, a nawet bezposrednio w procesie
wydtuzania, uzyskanie dojrzatosci do gotowosci podjecia leczenia wymaga miesiecy,
a w niektérych przypadkach nawet lat. Chory z achondroplazjg, ktéry ma zaplanowane
leczenie, czeka na dostepnos$é dedykowanego mu instrumentarium. Jezeli chory jest gotowy,
to czas oczekiwania nie przekracza 3 miesiecy, a jesli wymaga leczenia doraznego to jest
przyjmowany natychmiast.

Zgodnie z danymi przedstawionymi przez SPSK im. prof. Adama Grucy w Otwocku, na liscie
oczekujacych zapisanych w 2023 r. widniejg obecnie 4 nazwiska, przy czym zadna z oséb nie
ma rozpoznania achondroplazji. W 2024 r. do Kliniki zostato zapisanych 42 dzieci na leczenie
z uzyciem TSF, ktdére nastgpi w przeciggu 3-6 miesiecy, natomiast 40 dzieci zostato
zapisanych w 2024 r. na leczenie z uzyciem gwozdzia motorycznego PRECISE, z okresem
oczekiwania na zabieg wynoszacym 3-6 miesiecy.

Wskazujac na przedstawione powyzej wyjasnienia, Dyrektor SPSK im. prof. Adama Grucy
w Otwocku kategorycznie stwierdzit, ze w szpitalu nie ma ograniczenia w dostepie
do instrumentarium, podkreslajac jednoczesnie, ze otwocki szpital znany jest z tego, ze jesli
to mozliwe pacjent zawsze uzyska pomoc, a tym bardziej, gdy dotyka to dziecka w potrzebie
i jego zatroskanych rodzicow.

Z wyrazami szacunku,

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Jerzy Szafranowicz

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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