Warszawa, 14 marca 2023 r.

Protokol dwudziestego trzeciego posiedzenia Parlamentarnego Zespotu ds. Dzieci

Dnia 14 marca a 2023 r. odbylo si¢ w gmachu Senatu RP posiedzenie Parlamentarnego
Zespotu ds. Dzieci pod hastem: ,, Onkologia i hematologia dziecieca”. Otwierajac posiedzenie
przewodniczaca zespolu prof. Alicja Chybicka podkreslita, ze obydwa si¢ ono z udzialem
kierownikoéw Klinik Onkologii i Hematologii Dziecigcej. Zostali oni poproszeni o dokonanie
prezentacji klinik, ktorymi kieruja, o wskazanie sukcesow w swej dziatalnosci i problemow z

jakimi si¢ borykaja.

Profesor Tomasz Szczepanski, kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Hematologii
i Onkologii Dzieciecej Slaskiego Uniwersytetu Medycznego rozpoczat wystapienie od
stwierdzenia, ze w onkologii dziecigce] najwigksza wartoscig jest dziatanie zespolowe
I harmonijna wspoélpraca miedzy osrodkami w Polsce. W skali roku odnotowujemy 1200
rozpoznan chorob nowotworowych u dzieci. Od wybuchu wojny w Ukrainie sprawujemy
nadto opieke nad chorymi ukrainskimi dzie¢mi, ktorych ewakuowano do naszego kraju 1300,
z czego 400 nadal leczonych jest w Polsce. Profesor Szczepanski podkreslit range wspotpracy
miedzynarodowej, wiele protokoldéw leczenia prowadzonych jest jako niekomercyjne badania
medyczne, poprawia sie tez infrastruktura szpitalna, remontowane
i unowocze$niane sg poszczegoélne placowki. Zaakcentowat tez role fundacji i organizacji
pozarzadowych zaréwno tych lokalnych, jak i ogolnopolskich, np. Fundacji Polsat, Fundacji
Ronalda McDonalda czy Fundacji Iskierka w wspieraniu os$rodkow onkologicznych.
Problemem z jakim si¢ spotykaja, zaakcentowat prof. Szczepanski, jest brak personelu
lekarskiego 1 pielggniarskiego. Mtodzi adepci medycyny postrzegaja onkologie dziecigca jako
dziedzing trudng i mocno obcigzajacg psychicznie. Nie jest to tez dobrze ptatna dyscyplina,

w stosunku do innych specjalnosci medycznych.

Profesor Alicja Chybicka pozytywnie ocenita ustawe z dnia 9 marca 2023 r.
0 badaniach klinicznych produktéw leczniczych stosowanych u ludzi. Podkreslita, ze dzigki
wdrazaniu nowych terapii, takich jak np. CAR-T, udalo si¢ zwigkszy¢ wyleczalnos¢ chordb

nowotworowych u dzieci na przestrzeni 20 lat z 15% do 85%.



Profesor Krzysztof Kalwak, kierownik Katedry i Kliniki Transplantacji Szpiku,
Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego we Wroclawiu
poinformowat uczestnikdw posiedzenia, ze pomimo znacznego obtozenia oddziatu, w 2022
roku w Oddziale Transplantacji Szpiku 1 Hematologii Dzieci¢cej wykonano rekordowg liczbe
procedur, m.in. 90 przeszczepien szpiku allogenicznego. Rekordowy byt tez przychod z NFZ
w wysokosci 110 mln zt. Refundowana od niedawna terapia komorkami CAR-T u pacjentow
pediatrycznych daje bardzo dobre wyniki, podkreslit, ze na 25 matych pacjentow leczonych
przy zastosowaniu tej terapii zyje 20 dzieci. Profesor Kalwak zwrdcit uwage uczestnikom
posiedzenia na wysoka skutecznosc¢ terapii genowej RAG1-SCID. Polega ona, na pobraniu od
pacjenta materialu genetycznego, ktory przesytany jest do kliniki w Holandii, skad odsytany
jest po dokonaniu modyfikacji genowej. Po podaniu dozylnym, obserwowany jest znaczacy
przyrost liczby wyleczonych pacjentéw. Pan profesor za niepotrzebne wskazat przewlekanie
decyzji w sprawie nowych terapii przez Urzad Rejestracji Produktow Leczniczych.
Problemem sa tez niedobory kadrowe, szczego6lnie dotkliwy jest brak anestezjologéw do
przeprowadzania zabiegdw w znieczuleniu u dzieci. ,,Przyladek Nadziei”, ktérym kieruje Pan

Profesor wymaga remontu, dokuczliwa jest Zle funkcjonujgca wentylacja i klimatyzacja.

Profesor Anna Raciborska, kierownik Kliniki Onkologii i Chirurgii Onkologicznej
Dzieci i Mlodziezy w Warszawie zaczela wystapienie od poinformowania zgromadzonych,
ze klinika warszawska jest jedyna w Polsce, ktora taczy chirurgi¢ z onkologia. Pani Profesor
poruszyta problem protez, ktore przeznaczone dla matych dzieci przestaja petni¢ swe funkcje
wraz ze wzrostem dziecka. Zdaniem Pani Profesor powinien zosta¢ utworzony specjalny

osrodek, ktory tym problemem si¢ zajmie.

Pani Senator Magdalena Kochan uwaza, ze takie spotkanie przynosi nadziej¢
pacjentom z ,Przyladka Nadziei” oraz wszystkim innym leczonym w osrodkach
onkologicznych w catym kraju. Na przyktadzie 7-letniej dziewczynki chorujacej na glejaka
moézgu dopytywata, czy szuka¢ pienigdzy w kwocie 300 tys. zt na leczenie w Niemczech, czy

tez ktorys z polskich osrodkow podejmie si¢ leczenia.

Profesor Wojciech Mlynarski, kierownik Klinik Pediatrii, Onkologii i Hematologii
Uniwersytetu Medycznego w Lodzi stwierdzil, ze onkologia jest pewnego rodzaju
monolitem, ktory sprawia, ze my, onkolodzy i hematolodzy wszyscy ze sobg
wspotpracujemy. Profesor Miynarski poinformowal uczestnikow posiedzenia, ze w Lodzi od

50 lat leczone sa dzieci z chorobami nowotworowymi a od 25 lat funkcjonuje osrodek



onkologiczny. Pan profesor wskazal, ze wyleczalno$¢ dzieci z choroba nowotworowa
leczonych w Wojewodztwie Lodzkim wzrosta z 68% w latach 2001 — 2005 do 79,5%
w latach 2011 — 2015.

Pani Krystyna Aldridge Holc, Prezes Zarzadu Fundacji Polsat, przckazala,
ze fundacja prowadzi m.in. publiczne zbiorki pieni¢dzy, a pozyskiwane $rodki przeznaczane
sg gldwnie na roéznorodne specjalistyczne leczenie, srodki farmaceutyczne, skomplikowane

zabiegi operacyjne, czy inne formy pomocy najmtodszym pacjentom.

Profesor Pawel Laguna, kierownik Oddzialu Klinicznego Onkologii, Hematologii
Dzieciecej, Transplantologii Klinicznej i Pediatrii w Warszawie poinformowat
uczestnikOw posiedzenia, ze jest to jedyna na terenie wojewodztwa mazowieckiego klinka
hematologiczna. Od poczatku tego roku zaczat funkcjonowac osrodek przeszczepowy. Tym
co utrudnia funkcjonowanie osrodkéw, wskazatl Pan Profesor, jest brak pielegniarek i
mtodych lekarzy, ktorzy nie garng si¢ do tych specjalizacji. Pod rozwage podal propozycije
udzielania specjalnych bonuséw miodym lekarzom 1 pielegniarkom, aby zacheci¢ ich do

podejmowania pracy w klinikach hematologicznych.

Profesor Walentyna Balwierz, kierownik Kiliniki Onkologii i Hematologii
Dzieciecej w Krakowie przekazala, ze leczone sag w niej wszelkiego rodzaju choroby
nowotworowe oraz nienowotworowe zaburzenia krwi. Klinika ma mozliwo$¢ skojarzonego
leczenia, albowiem oprocz chemioterapii mogg stosowaé radioterapi¢ oraz wszelkie
interwencje chirurgiczne. Pani Balwierz wskazala na niewystarczajagce finansowanie
immunoterapii, potrzebny jest tez, jej zdaniem, nowy pawilon ktéry pomiescitby wszystkich

pacjentow, ktorzy aktualnie leczeni sg w trzech réznych miejscach rozleglego budynku.

Profesor Bozena Dembowska-Baginska, kierownik Kliniki Onkologii Dzieciecej —
Instytut Centrum Zdrowia Dziecka poinformowata uczestnikow posiedzenia, ze jest to
osrodek referencyjny dla nowotworéw osrodkowego uktadu nerwowego, dla siatkdéwczaka
i dla zaawansowanych guzoéw watroby. Pani Profesor przekazata, ze w przysztym roku
otworzony zostanie kompleks psychiatrii i onkologii. Sukcesem jest prowadzenie
chemioterapii siatkowczaka, albowiem wcze$niej pacjenci musieli na leczenie wyjezdza¢ za
granice. Dokonujg tez licznych przeszczepéw watroby. Pani Profesor nadmienita, ze brakuje

srodkow finansowych na badania genetyczne nowotwordw u dzieci.



Profesor Maryna Krawczyk-Rybak, kierownik Kliniki Onkologii Hematologii
i Dziecigcej w Bialymstoku, przekazata, ze klinika w Bialymstoku jest jedng z mniejszych
1 mtodszych w Polsce. Osiggnieciem jest uruchomienie programu monitorowania nastepstw
lecenia nowotworowego. Pani Profesor podkreslita konieczno$¢ rozpowszechniania wérod
lekarzy 1 pacjentow monitorowania stanu zdrowia bylych pacjentow onkologicznych.

Problemem jest tez zapewnienie dalszej opieki dzieciom, ktore stajg si¢ petnoletnie.

Profesor Jacek Wachowiak, kierownik Kiliniki Onkologii, Hematologii
I Transplantologii Pediatrycznej w Poznaniu, poinformowat zebranych, ze to w Poznaniu
powstat pierwszy w Polsce osrodek kompleksowej diagnostyki leczenia onkologicznego.
W 1989 roku takze w Poznaniu otworzony zostal pierwszy w Polsce o$rodek transplantacji
szpiku. W ubieglym roku po dziesigcioletnich staraniach oddany zostat do uzytku
nowoczesny czterokondygnacyjny budynek, w ktorym znajdujg si¢ m.in. odrgbne oddziaty
onkologiczne dla dzieci mlodszych i starszych. Rocznie przeprowadzanych jest ok. 30
transplantacji, udzielajg kilka tysigcy porad, opiekuja si¢ tez 38 dzie¢mi z Ukrainy. Osrodek
uczestniczy we wszystkich badaniach klinicznych jakie przeprowadzane sg w Polsce,

uczestniczy tez w licznych badania prowadzonych za granica.

Profesor Ninela Irga-Jaworska, kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Hematologii
i Onkologii w Gdansku, przekazata zebranym, ze klinika jako jedyna w kraju ma specjalne
oddzialy dla noworodkéw 1 niemowlat. Co zaskakujace, Pani Profesor poinformowata
uczestnikOw posiedzenia, ze nie majg probleméw kadrowych zarowno jesli chodzi o lekarzy
jak i personel pielggniarski. Jest wigcej chetnych do podjgcia pracy w klinice niz moga
zatrudni¢, oznajmita Pani Profesor. Klinika nie ma tez problemoéw z anestezjologami, ktdrzy
we wszystkie dni tygodnia, takze w soboty i niedziele, wykonujg zabiegi. Klinika uruchomita
program leczenia bezptodnosci u pacjentow onkologicznych, nadto powotano 3 zespoty
wspierajace pacjentow tj. zespol fizjoterapeutdw, dietetykéw i zespot psychoterapeutow.
Problemem jest, wzrastajaca liczba pacjentow, co stwarza problemy lokalowe oraz

zwiekszajaca si¢ liczba pacjentow lekoodpornych.

Profesor Katarzyna Drabko, kierownik Kliniki Hematologii, Onkologii
i Transplantologii Dzieciecej w Lublinie poinformowata uczestnikoéw posiedzenia, Ze
rozwijaja pracowni¢ immunologiczng, albowiem jej zdaniem, jest to przysztos¢ leczenia
pacjentow onkologicznych. Problemem jest budynek kliniki, ktory z powodu ciasnych

pomieszczen nie zapewnia odpowiedniego standardu dla pacjentow i ich opiekunow.



Przyktadem sa nowoczesne l6zka, podarowane przez fundacj¢ Ronalda McDonalda, ktorych
nie ma gdzie roztozy¢. Pani profesor podkreslita, ze nie udato si¢ pozyskaé srodkow

finansowych na rozbudowe kliniki.

Profesor Krzysztof Czyzewski, kierownik Kiliniki Pediatrii, Hematologii
I Onkologii w Bydgoszczy poinformowat uczestnikow posiedzenia, ze w klinice leczone sg
dzieci pochodzace glownie z poOlnocnej czgsci Polski. W Kklinice zatrudnionych jest
2 konsultantow krajowych i 4 konsultantéw wojewodzkich, szeroko rozbudowana jest
immunologia. Klinika jest potozona na 6 pigtrach w wiezowcu, co stanowi spore utrudnienie

dla lekarzy, personelu oraz pacjentdéw i ich rodzin.

Profesor Adam Jelonek, Prezes Honorowy Zarzadu Fundacji Ronalda
McDonalda, przekazal zebranym, ze 17 lat temu dostrzezono problem zbyt poznych
rozpoznan hematoz zto§liwych w Polsce w poréwnaniu do innych krajow europejskich.
Utworzono wowczas mobilng klinike, ktora funkcjonuje do dzi§. Wykonano w niej ponad
83000 badan ultrasonograficznych celem wychwycenia choréb we wczesnym stadium
rozwoju. Cztonkowie fundacji za niewystarczajacg uznali liczbe godzin dydaktycznych dla
studentow medycyny z rozpoznawalnosci nowotworéw u dzieci. Fundacja sfinansowala
wydanie kilku tysiecy ksigzek zawierajacych materialy edukacyjne dla rodzicow dzieci

cierpigcych na choroby nowotworowe.

Podsumowujac posiedzenie Pani Senator Alicja Chybicka stwierdzita, ze organizacja
onkologii i hematologii dzieciecej w Polsce stoi na wysokim poziomie, osrodki wspotpracuja
I wzajemnie si¢ wspieraja przy leczeniu bardziej skomplikowanych przypadkoéw. Problemami
do rozwigzania pozostajag warunki lokalowe oraz brak miodych lekarzy, ktérzy wybierajg te
specjalizacje oraz brak pielgegniarek. Duzym obcigzeniem dla o§rodkéw onkologicznych byt
naptyw chorych dzieci z Ukrainy. Nadto nadal nierozwigzanym problemem jest opieka nad

dzieckiem, ktore wchodzi w dorostos¢.

(P.B.)



