Warszawa, 14 stycznia 2022 r.

Protokol czternastego posiedzenia Parlamentarnego Zespotu ds. Dzieci

W dniu 14 stycznia 2022 r. w gmachu Senatu odbylo si¢ posiedzenie Parlamentarnego
Zespotu ds. Dzieci poswiecone modelowi opieki kardiologicznej od ptodu do dorostego.
Rozpoczynajac posiedzenie Przewodniczaca Zespolu, senator prof. Alicja Chybicka
poinformowala uczestnikow, ze jest to drugie posiedzenie poswigcone opiece kardiologiczne;j
dzieci. Wczesniej tj. 20 kwietnia 2021 r. zespol odbyt posiedzenie poswiecone kardiologii
prenatalnej. Obydwa posiedzenia zorganizowane zostaly z inicjatywy pani posel Malgorzaty
Niemczyk. Pani poset podkreslita, jak bardzo wazne jest zapewnienie osobom z wrodzonymi
wadami serca dlugotrwalej 1 kompleksowej opieki, prowadzonej konsekwentnie od wykrycia
wady na etapie zycia ptodowego, az do wieku dorostego. Z tego wzgledu, w wielu krajach

zwigkszono $rodki przeznaczone na opieke nad pacjentami z wrodzonymi wadami serca.

Konsultant krajowy w dziedzinie kardiologii dzieci¢cej dr n. med. Maria Miszczak-
Knecht swoje wystgpienie zatytutlowata ,,Wrodzone patologie uktadu krazenia - gdzie
jesteSmy 1 dokad dazymy”. Z perspektywy lekarzy kardiologdbw najwazniejsze jest
zapewnienie cigglosci leczenia 1 opieki — od ptodu do dorostego. Na tysigc dzieci rodzi si¢
osSmioro z wrodzong wada serca, spo$rod ktorych 20% bedzie wymagato interwencji
chirurgicznej juz w pierwszych dniach zycia. Dynamiczny rozwo6j dziecigcej kardiologii
interwencyjnej spowodowal, ze 90% noworodkow przezywa, podczas gdy w latach 40.
ubieglego wieku przezywato 15% noworodkow. Obecnie szacuje si¢, ze w Polsce pacjentow
zyjacych z powaznymi wadami serca jest okoto 100 tys. Jak podkreslita pani Maria Miszczak-
Knecht, pacjent z wada wrodzong serca wymaga opieki od urodzenia do $mierci, a wobec
rozwoju kardiologii wilasciwie juz od etapu zycia plodowego. Powinno to stanowié
najwazniejszy element spojrzenia na cale spektrum problemow, ktére wigzg si¢ z takim

pacjentem przez cate zycie.

Prof. dr hab. Joanna Szymkiewicz-Dangel, kierownik Zakladu Kardiologii
Perinatalnej i Wad Wrodzonych Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego

swoje wystapienie zatytulowala ,,Tak to si¢ zaczyna — kardiologia prenatalna”. Postgp w



leczeniu wad wrodzonych stat si¢ mozliwy dzigki badaniom przesiewowym prowadzonym
przez lekarzy poloznikéw. Jednakze ostateczna konsultacja leczenia wady plodu nalezy do
kardiologa dziecigcego. Niezwykle wazne jest umiejetne informowanie rodzicow o tym, ze
oczekiwane przez nich dziecko ma wrodzong wade serca i bedzie wymagato dlugotrwatego
leczenia, czgsto do konca zycia. Pani profesor zauwazyla, ze kontrakt z NFZ na wykonywanie
badania echokardiograficznego plodu moze otrzymac¢ kazdy lekarz o kazdej specjalnosci,
ktéry posiada dowolny certyfikat wydany przez dowolng organizacj¢. Jej zdaniem uznawane
powinny by¢ wylacznie certyfikaty Sekcji Echokardiografii 1 Kardiologii Prenatalnej

Polskiego Towarzystwa Ultrasonograficznego.

Prof. Grazyna Brzezinska-Rajszys, kierownik Pracowni Interwencji Sercowo-
Naczyniowych w Centrum Zdrowia Dziecka zwrocita uwage na zlozono$¢ procesu
diagnostyczno-terapeutycznego u pacjentow z wada wrodzong serca. W jej ocenie wada
wrodzona serca stanowi wyzwanie na cate zycie. Pani profesor zwrocita uwage na brak
zorganizowanego systemu opieki nad dzieckiem z wrodzong wada serca, ktore wkracza
w dorostos¢. Konieczne jest, jej zdaniem, uelastycznienie granicy wiekowej pacjentow

przechodzacych spod opieki kardiologdéw dziecigcych do osrodkéw dla dorostych.

Dr hab. n. med. Andrzej Kansy, Kierownik Kliniki Kardiochirurgii Centrum
Zdrowia Dziecka zauwazyl, ze liczba dzieci z wrodzonymi wadami serca jest stata, rocznie
rodzi si¢ ok. 2 800 dzieci z wrodzonymi wadami serca. Pan Kansy podkreslit, ze osrodkow
kardiochirurgii dziecigcej jest w calej Polsce zaledwie 9, a osrodkéw dla dorostych z wadami
wrodzonymi serca jest tylko 4. Podkreslit, ze w 2006 r. prof. Zbigniew Religa powotal
Krajowy Rejestr Operacji Kardiochirurgicznych, dzigki temu dysponujemy pelnymi danymi

dotyczacymi leczenia dzieci jak 1 0s6b dorostych.

Na temat opieki nad dorostym z wrodzong patologig ukladu krazenia wypowiedzial si¢
prof. dr hab. n. med. Piotr Hoffman, Kierownik Kliniki Wad Wrodzonych Serca,
Narodowego Instytutu Kardiologii. Do kardiologa zajmujacego si¢ dorostymi pacjentami
trafiaja osoby, ktore przeszty wcze$niej w czasie dziecihstwa lub nawet w okresie
prenatalnym szereg zabiegdw kardiologicznych. Sa to osoby chore ,,0d zawsze”, ich Zycie
dzieli si¢ na okresy pobytu w szpitalu i w domu, i znow w szpitalu, 1 znéw w domu. I tak
przez cale ich zycie. Osoby te wymagaja zatem wsparcia psychologicznego. Pacjenci czgsto
choruja na zapalenie wsierdzia oraz na arytmie, choroby, ktore cigzko si¢ leczy. Pan profesor
podkreslit, ze system kompleksowej opieki nad dorostym z wrodzong wada serca powinien

wyréwnac ich szanse w pordéwnaniu z innym krajami Unii Europejskie;j.



W koncowej dyskusji specjaliSci z dziedziny kardiologii dziecigcej 1 interwencyjnej
u najmiodszych alarmowali, ze w tych specjalnosciach wystepuje zapas¢ kadrowa.
Podkreslano braki kadrowe i starzenia si¢ specjalistow z tej dziedziny. Obecnie dziecigca
kardiologic w naszym kraju ,obstuguje” 12 oséb, a w wypadku pewnej grupy
skomplikowanych wad serca operacje wykonuje zaledwie 6 specjalistow. Tymczasem

ksztalcenie kardiologia dziecigcego trwa 15 lat.

Odnoszac si¢ do glosow w debacie, dyrektor Departamentu Lecznictwa w
Ministerstwie Zdrowia Michal Dziegielewski stwierdzil, Ze resort dostrzega sygnalizowane
problemy i pracuje nad programem naprawczym. Przewodniczaca Zespolu senator, prof.
Alicja Chybicka zapowiedziala, Ze zespol skieruje pismo do Ministerstwa Zdrowia
zawierajace prosbe o zorganizowanie spotkania kardiologow dziecigcych, parlamentarzystow
I przedstawicieli resortu w celu wypracowania rozwigzan, ktore uzdrowig sytuacje tej branzy
medycyny. Konczac posiedzenie prof. Chybicka zwrocita si¢ do obecnych na posiedzeniu

specjalistow kardiologdw z prosba o sformutowanie propozycji w tym zakresie.

(P.B.)



