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Pan
Adam Niedzielski
Minister Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

]

z opublikowanego w 2022 r. raportu ,,Nowotwory zlosliwe w Polsce 2020 roku”! wynika,
ze od kilkudziesigciu lat umieralno$¢ nowotworowa wsrdd dzieci si¢ zmniejsza, jednak wcigz
utrzymuje si¢ wzrost zachorowalno$ci’>. Wskazuje to na postep leczenia onkologicznego
w Polsce, za co nalezy wyrazi¢ szczere uznanie, niemniej, nadal wyniki leczenia ztosliwych
nowotworow mozgu u dzieci pozostaja niezadawalajace.

»Zachorowalno$¢ na nowotwory osrodkowego uktadu nerwowego w Polsce wynosi
rocznie 17-29 na 1 milion populacji w wieku 0-17 lat. Nowotwory te rozpoznaje si¢
najczesciej u dzieci w wieku od 1. do 10. roku zycia™. Nowotwory mozgu sg jednym
z najczeSciej diagnozowanych nowotworéw u dzieci*. Cho¢ liczba maloletnich, ktorzy
zapadaja na t¢ ciezkg chorobe, nie jest duza, w mojej ocenie dzieci te powinny by¢ objete
szczegolng troska ze strony systemu ochrony zdrowia i mie¢ zapewniony mozliwie najwyzszy
komfort leczenia.

W wyniku podjetych przeze mnie dzialan na rzecz rozpoznania najistotniejszych
probleméw w obszarze leczenia i diagnozowania dzieci z nowotworami zto§liwymi moézgu
w marcu br. otrzymatem opini¢°> Pana prof. Jana Styczynskiego, Konsultanta Krajowego
w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej, z ktorej wynika, ze jednym z aktualnych
problemow w zakresie diagnostyki dzieci z nowotworami zto§liwymi mézgu jest m.in. brak

finansowania badan molekularnych w guzach moézgu.
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Badania te sa niezwykle istotne nie tylko w diagnostyce nowotworéw moézgu u dzieci,
lecz takze w wielu innych rozpoznaniach chordob nowotworowych czy tez w diagnostyce
choréb rzadkich.

Nowelizacja ustawy o Funduszu Medycznym z 1 grudnia 2022 roku (Dz.U. nr 2674)
do zadan Funduszu Medycznego dodano ,finansowanie $wiadczen opieki zdrowotnej
udzielanych osobom do ukonczenia 18. roku zycia, zwigzanych z diagnostyka genetyczng,
zakwalifikowanych jako $wiadczenia gwarantowane z zakreséw, o ktorych mowa w art. 15
ust. 2 pkt 2 1 3 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkéw publicznych” (t.j. Dz.U. z 2022 r. poz. 2561 z pdzn. zm.).

Konsultant Krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigcej wskazal,
ze ,,Zadanie to [finansowane badan molekularnych] miato by¢ finansowane przez Fundusz
Medyczny, jednak w ciggu 16 miesiecy nie wprowadzono w Zycie tej obietnicy. Badania
molekularne  sq  obecnie standardem  diagnostycznym i podstawq  rozpoznan
histopatologicznych. Kilka laboratoriow w Polsce jest w stanie wykonywac takie badania”.

Niedawno zostal opublikowany raport ekspercki ,Diagnostyka molekularna
w leczeniu nowotworow”®, z ktorego wynika, ze badania molekularne nowotwordéw
sg podstawg ich skutecznego leczenia, poniewaz pozwalaja na dobranie wtasciwej terapii,
ktoéra zwigksza szans¢ na zahamowanie choroby albo na jej wyleczenie. ,, Raport ujawnia
uderzajgcq dysproporcje miedzy zbyt malymi naktadami na diagnostyke molekularng
a naktadami na terapie w onkologii. Jesli wydatki na diagnostyke molekularng na poziomie
61 min zt rocznie stanowiq zaledwie 0,5% naktadow na leczenie nowotworow w Polsce,
to z calq pewnoscig potencjal diagnostyki genetycznej nie jest wykorzystywany i, co za tym
idzie, nie sq wykorzystywane mozliwosci terapii celowanej u chorych na nowotwor
ani mozliwosci profilaktyki w rodzinach z mutacjami germinalnymi. O zbyt malym
wykorzystaniu diagnostyki genetycznej w onkologii Swiadczq takie bardzo duze roznice
w naktadach na diagnostyke molekularng pomiedzy poszczegdlnymi wojewodztwami’”.

Raport zwraca uwage na koniecznos$¢ zwigkszenia dostepu do metod stosowanych w ramach
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medycyny personalizowanej w onkologii i do diagnostyki ukierunkowanej na dobranie
leczenia celowego.

Zwracam si¢ do Pana Ministra o udzielenie informacji® w zakresie dzialan resortu
zdrowia 1 podlegtych mu jednostek na rzecz poprawy dostgpu do diagnostyki molekularnej
w leczeniu nowotwordéw u dzieci — w tym u matoletnich ze ztosliwymi guzami mozgu.

Drugg istotng kwestig, na ktorg zwrdcit mi uwage Konsultant Krajowy w dziedzinie
onkologii 1 hematologii dziecigcej, jest ,koniecznos¢ poprawy dostegpnosci do opieki
psychoonkologicznej i rehabilitacyjnej pacjentow w trakcie i po leczeniu onkologicznym”.

Choroba onkologiczna jest niezwykle trudnym doswiadczeniem zaréwno dla samego
dziecka, jak i dla czlonkéw jego rodziny. Dziecko w procesie leczenia do$wiadcza wielu
ciezkich chwil, niekiedy tez traumatycznych doswiadczen, co ma zasadniczy wpltyw na stan
jego zdrowia tak psychicznego, jak 1 somatycznego. Rodzice, rodzenstwo oraz inne osoby
bliskie chorego dziecka takze bardzo czgsto potrzebuja profesjonalnej pomocy i1 wsparcia
w radzeniu sobie ze stresem i wyzwaniami, ktore pojawiajg si¢ w czasie procesu leczniczego
dziecka z chorobg onkologiczng. Dlatego w mojej ocenie nalezatoby rozwazy¢ wprowadzenie
konieczno$ci zatrudnienia psychologa w szpitalach posiadajacych oddzialy dziecigce,
w ktorych leczone sg cigzkie choroby i w ktorych pobyt dziecka w szpitalu jest dtugotrwaty
(dotyczy to m.in. oddzialéw onkologicznych 1 hematoonkologicznych dla dzieci).
Prosze¢ zatem Pana Ministra o przedstawienie stanowiska wobec tej propozycji.

Odnoszac si¢ do kwestii rehabilitacji onkologicznej dzieci 1 mlodziezy, ktéra jest
istotnym elementem kompleksowego leczenia onkologicznego, zwracam si¢ do Pana Ministra
z prosba o przekazanie informacji w zakresie dostgpu do takich $wiadczen. Prosze roéwniez
o wskazanie, czy w resorcie zdrowia rozwazano stworzenie wyspecjalizowanych osrodkow
rehabilitacji onkologicznej dla dzieci — jesli nie, stosownie do art. 11 ust. 1 ustawy z dnia
6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka (tj. Dz. U. z 2023 r. poz. 292), prosz¢

o przeanalizowanie tej pozycji i przekazanie mi stanowiska Pana Ministra w tym zakresie.

Z powazaniemRzecznik Praw DzieckaMikotaj
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