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Przedmowa

Monografia, ktéra oddajemy do Panstwa rak, jest poklosiem jednej z konferencji III
Kongresu Demograficznego, organizowanego w latach 2021-2022 z inicjatywy Rza-
dowej Rady Ludnosciowej wspdlnie z Gléwnym Urzedem Statystycznym i Polskim
Towarzystwem Statystycznym. Kongres stanowi dobra forme przekazania spofe-
czenstwu wiedzy o stanie i strukturze ludnosci, a takze upowszechnienia wynikéw
spisow powszechnych. Dlatego od poczatku kongresy s3 powiazane ze spisami:
pierwszy odbyl si¢ w 2002 r., po przeprowadzeniu NSP 2001, a drugi - w 2012 r., po
przeprowadzeniu NSP 2011. Program III Kongresu Demograficznego zawierat pre-
zentacje wynikow NSP 2021.

Na IIT Kongres Demograficzny ztozylo si¢ ok. 25 konferencji i debat prowadzo-
nych we wszystkich regionach Polski, w miastach wojewddzkich i powiatowych oraz
w gminach, pod wspdélnym hastem ,,Wyzwania demograficzne Polski na XXI wiek”.
Celem kongresu bylo przedstawienie wynikéw poglebionych analiz i badan dotycza-
cych zmian sytuacji demograficznej, jakie nastepuja w kraju oraz w poszczegélnych
jednostkach administracyjnych. Zmiany te cechujg si¢ silnym zréznicowaniem prze-
strzennym zaréwno pod wzgledem zakresu, jak i charakteru i w coraz wigkszym
stopniu wplywaja na wszystkie wymiary zycia spolecznego i rozwoj gospodarki. Pre-
zentowane na kongresie analizy statystyczne oraz wyniki badan prowadzonych przez
przedstawicieli wielu dyscyplin naukowych pozwolily wyjasni¢ przyczyny oraz skut-
ki zachodzacych procesdw i zjawisk demograficznych, zwlaszcza depopulacji i mi-
gracji oraz pozna¢ ich uwarunkowania spoleczne i ekonomiczne, dotyczace przede
wszystkim zdrowia, gospodarki, pracy, edukacji i kwalifikacji, ubezpieczen spotecz-
nych, rolnictwa, zagospodarowania przestrzennego i suburbanizacji. Poszczegdlne
konferencje pos$wiecono wyodrebnionym demograficznie grupom i problemom:
rodzinie i uwarunkowaniom prokreacji, mlodziezy, osobom starszym i procesom
podwdjnego starzenia si¢ populacji, zdrowiu dzieci i sytuacji os6b z niepelnospraw-
no$ciami.

W III Kongresie Demograficznym uczestniczyli pracownicy urzedéw statystycz-
nych ,czlonkowie Polskiego Towarzystwa Statystycznego, przedstawiciele Polskiej
Akademii Nauk, szk6t wyzszych i instytutéw naukowych oraz eksperci. Do udzialéw
wydarzeniu zostali zaproszeni réwniez poslowie, ministrowie, kierownicy instytucji



Przedmowa

publicznych, przedstawiciele samorzadéw lokalnych, administracji rzagdowej i samo-
rzagdowej, naukowcy, nauczyciele akademiccy, studenci, cztonkowie organizacji
obywatelskich i mediéw. Wspdlorganizatorami konferencji byli wojewodowie, sa-
morzady regionalne i lokalne, PAN i uczelnie. Dzigki hybrydowej formie w kazdej
z nich uczestniczyto kilkaset oséb. Nagrania z konferencji s3 dostgpne na kanale
Gléwnego Urzedu Statystycznego w serwisie YouTube.

Konferencje naukowe III Kongresu Demograficznego otrzymaty wsparcie finan-
sowe Narodowego Banku Polskiego, Powszechnego Zaktadu Ubezpieczen i Fundacji
Orlen.

Prezes
Gléwnego Urzedu Statystycznego

/‘2»4,,_/&:;

dr Dominik Rozkrut

Warszawa, maj 2024 r.
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Wprowadzenie

27 pazdziernika 2022 r. w murach Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego odbyla sie
w ramach III Kongresu Demograficznego Konferencja pt. ,,Zdrowie dzieci”.

Wydarzenie to zostalo zorganizowane przez Rzagdowg Rade Ludnosciows, Gtéwny
Urzad Statystyczny, Polskie Towarzystwo Statystyczne i Gdanski Uniwersytet Me-
dyczny pod honorowym patronatem Pana Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej
Andrzeja Dudy.

Jednym z gtéwnym celéw konferencji bylo podjecie dyskusji nad holistycznym
rozpatrzeniem najistotniejszych zagadnien i wyzwan zwigzanych z ksztaltowaniem
kompleksowej, wielotorowej i wysokospecjalistycznej opieki nad dzieckiem i mlo-
dzieza.

Dr n. hum. Joanna Sliwitiska, Rzecznik prasowy Kierownik Sekcji ds. Komunika-
¢ji Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego powitata zaproszonych Gosci, mianowicie
Prof. dr hab. n. med. Marcina Gruchale Rektora Gdanskiego Uniwersytetu Medycz-
nego, Barbare Socha, Wiceminister Rodziny i Polityki Spolecznej w Ministerstwie
Rodziny i Polityki Spolecznej, mgr inz. Krzysztofa Saczke, Gléwnego Inspektora
Sanitarnego, Dariusza Drelicha Wojewod¢ Pomorskiego, Anne Fotyge Postankie do
Parlamentu Europejskiego. Wszyscy zaproszeni Goscie wyrazili uznanie dla pomystu
i zorganizowania Konferencji, ktéra dotyczy tak waznego problemu jak zdrowie
dzieci. Wielokierunkowo$¢ i holistyczne podejscie do rozwigzan tak wielu trudnych
probleméw w wielostronnej opiece nad dzieckiem wybrzmialo z wielka troska
u wszystkich zaproszonych Gosci.

Pani Prof. dr hab. Jozefina Hrynkiewicz Przewodniczaca Rzadowej Rady Ludno-
$ciowej skierowala do licznie zgromadzonych uczestnikow Konferencji stowa pod-
kreslajace gtéwne zalozenia Konferencji. Stwierdzita miedzy innymi, ze Konferencja
zorganizowana w ramach IIT Kongresu Demograficznego, w cato$ci poswiecona jest
najwazniejszej sprawie, jaka jest zdrowie dzieci. Dzieci bedg decydowac o przysztosci
naszego panstwa, o naszej przysztodci, takze o przyszlosci demograficznej. Wskazala,
ze w 2022 roku odnotowano najmniej urodzen zywych w powojennej historii Polski
(305 tys.). Dane demograficzne wskazuja, ze w Polsce liczba dzieci bedzie nadal
zmniejszala sie. W 2021 roku - w stosunku do roku 2000 — mamy mniej o 1 milion
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400 tysiecy dzieci w wieku 0-14 lat. Pozytywnym zjawiskiem jest systematyczny
spadek umieralno$ci dzieci w kazdej grupie wieku. Dane statystyki publicznej po-
zwalaja tez na poglebione analizy sytuacji zdrowotnej dzieci, na wskazanie trudnych
sytuacji oraz dzialan poprawiajacych problemy zdrowia dzieci. Sytuacja demogra-
ficzna zwiazana z odtwarzaniem i nastepstwem pokolen jest w Polsce bardzo trudna,
dlatego Konferencja IIT Kongresu Demograficznego dotyczaca zdrowia dzieci jest nie
tylko bardzo wazna - jest najwazniejsza. ..

Zawartos¢ monografii

Publikacja liczy trzydziesci artykutéw dotyczacych tematyki aktualnej oceny zdrowia
dzieci, wyzwan jakie niesie odpowiedzialno$¢ za stan zdrowia fizycznego i psychicz-
nego dzieci i mlodziezy, programéw zdrowotnych, lekowych i zamierzen zwigzanych
z wieloma $wiatowymi wyzwaniami dzisiejszych czaséw w medycynie.

Program zostatl podzielony na VI ses;ji.
Sesjal

Moderacja: Prof. dr hab. n. med. i n. o zdr. Edyta Szurowska,
Prorektor ds. klinicznych Wydziat Nauk o Zdrowiu z Oddziatem Pielegniarstwa

i Instytutem Medycyny Morskiej i Tropikalnej, Gdanski Uniwersytet Medyczny

Gléwne informacije o demografii i zdrowiu dzieci w Polsce

Pierwszy tekst autorstwa Piotra Lysonia, dyrektora Departamentu Badan Spotecz-
nych Gléwnego Urzedu Statystycznego dotyczy informacji dotyczacych zaréwno
kwestii demograficznych, jak i badan przeprowadzonych w ramach trzech edycji
Europejskiego Badania Zdrowia (EHIS). Podsumowujac, Piotr Lyson uwaza, ze za-
réwno kwestie bezpieczenstwa rodziny, perspektyw zyciowych, jak i poczucie zwig-
zane z ukorzenieniem sie tradycji rodzinnej, patriotyzmem, tozsamoscia, okreslo-
nym systemem wartosci, przekazem miedzypokoleniowym jest wazniejsze niz trud-
nosci finansowe i warunki materialne.

Nastepny tekst autorstwa Jaroslawa Szczybelskiego reprezentujacego Pomorski
Oddzial Narodowego Funduszu Zdrowia, przedstawia kilka kwestii dotyczacych
finansowania $wiadczen zdrowotnych na rzecz dzieci i mtodziezy do 18 roku zycia
w wojewddztwie pomorskim. Na podstawie danych z Gléwnego Urzedu Statystycz-
nego, wedlug stanu na dzien 31 grudnia 2021 roku, dzieci stanowig w wojewddztwie
pomorskim blisko 20% ogétu populacji. W analizowanym okresie, czyli w ciagu
czterech lat odnotowuje sie blisko 0,5%-owy wzrost liczby dzieci w poréwnaniu
z rokiem poprzednim. Ciekawy i niezwykle wazny jest przekaz autora dotyczacy
kwestii opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien. Plan finansowy Oddziatu Fun-
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duszu na ten rok przewiduje wydatki na poziomie 292 mln zlotych. Wazng kwestia,
o ktorej wspomnial autor ,jest udzial dzieci, ktére korzystajg ze $wiadczen opieki
psychiatrycznej i leczenia uzaleznien. Notuje si¢ znaczny wzrost udzialu dzieci
w ogodlnej liczbie 0sdb korzystajacych ze $wiadczen psychiatrycznych w wojewddz-
twie pomorskim. Autor przedstawia w swoim tekscie plany finansowania w ramach
podstawowej opieki zdrowotnej, ambulatoryjnej opieki specjalistycznej leczenia
szpitalnego i oddzialéw szpitalnych, programéw lekowych i chemioterapii, rehabili-
tacji leczniczej, leczenia stomatologicznego.

Kolejny artykul naukowy przedstawia Prof. dr hab. n. med. Artur Mazur, pedia-
tra i prorektor Kolegium Nauk Medycznych Uniwersytetu Rzeszowskiego.

Nawigzujgc do gléwnego tematu, czyli debaty o demografii i zdrowiu dzieci
w Polsce, autor omawia na tle procentowego udziatu dzieci w liczbie ludnosci Polski
w ostatnich latach i wskazuje, ze udzial ten nieznacznie, ale ciggle spada i miedzy
2010 a 2021 rokiem wynosit blisko 1 milion 300 czy 400 tysiecy dzieci.

Oceniajgc zdrowie dzieci i stan opieki w tej grupie wiekowej, Prof. A. Mazur opi-
suje umieralno$¢ okotoporodows. W 1970 roku umieralnos¢ okotoporodowa w Pol-
sce byla szacowana na 27,5 promila, w 2010 roku na trzykrotnie mniej, bo 6,9 promi-
la, a w 2021 roku 3,9 promila.

W 2020 roku zostala uchwalona ustawa o medycynie szkolnej, na podstawie kto-
rej zapewne nastapi poprawa. Opieka zdrowotna w szkotach dotyczaca dzieci i mio-
dziezy pozostawia wiele do zyczenia. Autor wskazat réwniez na niepokojacy stan zlej
struktury wiekowej lekarzy, ktorzy pracujg z dzie¢mi. Az 29% lekarzy specjalistow
pediatrii jest w wieku emerytalnym, powyzej 60. roku zycia. W ostatnich latach pod-
kresla sie rowniez konieczno$¢ zwiekszenia opieki i okreslenia potrzeb zdrowotnych
nastolatkow zaréwno na szczeblu WHO, jak i Europejskiej Akademii Pediatrii.

Kolejny problem o ktérym pisze w swoim artykule Autor, to dotarcie do drama-
tycznie rosnacej liczby oséb, ktdre uchylaja si¢ od szczepien — w 2020 roku bylo to
blisko 50 tysiecy osob.

W dalszej czesci swojego artykutu, autor omawia problemy najistotniejsze i gto-
$no brzmigce w srodowisku lekarzy i pozostatych grupach stuzby zdrowia zaangazo-
wanych w opiece nad dzie¢mi.

Problemy te to alkohol, papierosy i narkotyki. Autor podaje statystyki oparte na
badaniach ankietowych w Polsce i Europie.

W Polsce laczna liczba pacjentdow, ktorzy korzystali z opieki psychiatrycznej
w leczeniu uzaleznien u dzieci wynosita blisko 150 tysigcy. Z leczenia uzaleznien
korzystalo w 2020 roku 4 tysiace 650 dzieci, a ponad 140 tysiecy wizyt dotyczyto
klasycznych schorzen psychiatrycznych. Dane sa dramatyczne, gdyz dolna granica
wieku w ktorym dzieci wchodzg w ten sposob w Zycie to juz grupa wiekowa ponizej
13 lat.
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Raport UNICEF-u z 2019 roku okreslal czesto$¢ wystepowania u dzieci i nastolat-
koéw zaburzen psychiatrycznych. Dane z Polski wskazuja, ze 10,8% dzieci w wieku
10-14 lat ma zaburzenia psychiatryczne, w tym okoto 9,8% dziewczat i blisko 12%
chlopcow.

Ten priorytetowy problem jest obecnie pilnym i wymagajacych natychmiasto-
wych przedsigwzie¢. W raporcie UNICEF-u wskazano takze, Zze w przyczynach
$mierci u nastolatkéw na drugim miejscu plasujg si¢ samobojstwa.

Grupa zagadnien do pilnych rozwigzan sg wystepujaca u dzieci i mltodziezy oty-
to$¢ i nadwaga, sposoby odzywiania. W najmlodszej grupie dzieci mamy dramatycz-
ny wzrost wystepowania nadwagi i otyloéci, co niesie za soba ryzyko pozostania oty-
tosci w wieku dojrzalym, ze wszelkimi nastepstwami. Polska nalezy do krajow,
w ktorych przyrost w tej grupie wiekowej jest najwigkszy.

Sesjall

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska

Kierownik Katedry i Kliniki Kardiologii Dzieciecej i Wad Wrodzonych Serca Gdanski
Uniwersytet Medyczny, Prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski Zaktad Prewencji i Dydaktyki
Gdanski Uniwersytet Medyczny Komitet Prognoz Polskiej Akademii Nauk Przewodni-
czacy Komitetu Zdrowia Publicznego Polskiej Akademii Nauk

Wyzwania dla promocji zdrowia i prewencji

Prof. dr hab. Bartosz Molik Rektor Akademii Wychowania Fizycznego w Warsza-
wie zatytulowal swoj artykul: Kondycja fizyczna dzieci i mlodziezy w Polsce.

Autor w swoim artykule stwierdza bardzo mocno na samym poczatku omoéwienia
tego zagadnienia, Ze mimo, Ze jako spofeczenstwo oceniamy si¢ coraz lepiej, to wy-
niki badan kondycji fizycznej - od jednostek podstawowej opieki zdrowotnej do
wielospecjalistycznego osrodka klinicznego — nie sg optymistyczne — sg wrecz alar-
mujace.

Promocja zdrowia fizycznego dzieci i mtodziezy wydaje si¢ by¢ rzecza niezwykle
istotng i w najblizszym czasie powinna by¢ dodatkowo ukierunkowana przede
wszystkim na rodzicéw. Konkluduje w swoim artykule, ze weryfikujac budzet Mini-
sterstwa Zdrowia, wiemy, ze jedynie od 2% do 3% s$rodkéw przeznaczane jest na
profilaktyke zdrowotng. Podstawg jest profilaktyka, a nie leczenie. To na profilakty-
ke, a nie na leczenie powinna by¢ przekazywana coraz wigksza pula srodkow. Wow-
czas nasze spoteczenstwo bedzie zdrowsze.

Prof. dr hab. Anna Fijalkowska Dyrektor Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie
podjeta istotny temat dotyczacy epidemii otytosci i chordb cywilizacyjnych. W swo-
im artykule przedstawia niezwykle szczegdtowe, a zarazem przejrzyste i istotne
w tym problemie dane z badan, ktére poddajg analizie, czy rzeczywiscie w Polsce
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mamy do czynienia z epidemia otylosci. Autorka zaznacza, ze czgsto$¢ nadwagi

i otytosci wérdd dzieci i mlodziezy stale narasta i chyba mozemy juz méwi¢ o epi-

demii, ktéra bedzie miata bardzo niekorzystny wplyw na wzrost czgstosci wystepo-

wania choréb niezakaznych w najblizszej przyszlosci w naszym kraju. Co mozna
zrobi¢? Na pewno monitorowa¢ sytuacje epidemiologiczng u najmtodszych Pola-
kéw. Nie mozemy pokazaé w Polsce danych oséb, ktére mialy nadwage w dziecin-
stwie, a potem co si¢ z nimi dzieje za 20 czy 30 lat Dla zahamowania niekorzystnych
zjawisk niezbe¢dne sg pilne interwencyjne dzialania transsektorowe, poniewaz ani
minister zdrowia, ani minister edukacji, ani minister sportu, ani nikt z nas -sam nie

pomoze. Musimy dziataé wspolnie, tworzac nowe regulacje fiskalne, rynku reklam i

tak dalej, ktére majg by¢ ukierunkowane przede wszystkim na poprawe aktywnosci

tizycznej dzieci i mlodziezy i ograniczenie screen time, czyli czasu spedzonego przy
monitorze.

Prof. dr hab. Tomasz Wolanczyk Kierownik Oddzialu Klinicznego Psychiatrii
Wieku Rozwojowego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego w swoim artykule
zatytulowanym ,,Zdrowie psychiczne” stara si¢ odpowiedzie¢ na pytanie: - ,,co
mozemy zrobié, aby dzieci przestaly sie zabijac¢?” Szacujac populacje, minimum 600
tysiecy dzieci wymaga pomocy profesjonalnej, co nie oznacza pomocy psychiatrycz-
nej. Autor zadaje nam wszystkim pytanie: Dlaczego dzieci trafiaja do szpitala psy-
chiatrycznego? Obecnie, jak przytacza autor, w tej chwili w calej cywilizacji zachod-
niej odnotowujemy dramatyczny wzrost zachowan samobdjczych. W Europie samo-
bdjstwa u nastolatkdw sg pierwsza przyczyng zgondéw. W Polsce w charakterystyce
zgonow widad, ze wiecej dzieci si¢ zabija niz umiera na choroby nowotworowe.

Co mozemy zrobi¢, aby dzieci przestaly sie zabija¢? Nalezy wedlug Autora:

1. Wdraza¢ system ulatwiajacy powro6t do szkdt i nadrobienie zaleglosci, zwlaszcza
dzieciom z dysfunkcjami.

2. Modyfikowa¢ system edukacji w sposob zmniejszajacy nasilenie stresu szkolnego.

3. Zachowa¢ czujno$¢ w stosunku do rodzin borykajacych si¢ z trudnymi warunkami
socjalnymi, jesli chodzi o przemoc i zaniedbywanie.

4. Wprowadzi¢ dzialania profilaktyczne zmniejszajace przemoc w rodzinie i prze-
moc réwiesniczg, zwlaszcza cyberprzemoc.

5. Pilnie modyfikowac¢ system pieczy zastepcze;.

6. Wdraza¢ programy profilaktyczne. W tej chwili nie funkcjonuja w Polsce zadne
programy profilaktyczne zapobiegania samobdjstwom. Programy prowadzone
przez samorzady lokalne polegaja na tym, ze na prelekcje przychodzi pani i glosi
pogadanke. Na calym $wiecie skutecznos¢ takich programéw profilaktycznych zo-
stata oceniona w sposdb negatywny.

W obszarze psychiatrii dziecigcej nalezy kontynuowaé podjete dzialania i liczy¢,
ze w perspektywie 2-3 lat przyniosg oczekiwane rezultaty.
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Sesja lll

Dobre praktyki — przyktady badan i interwencji

Dr Klaudia Suligowska opisuje w swoim artykule w imieniu zespolu, ktéremu
Przewodniczy Prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski, jej autoréw i realizatoréw progra-
mu SOPKARD Junior znaczenie prowadzenia badan przesiewowych u dzieci i mlo-
dziezy, cele programu SOPKARD-Junior, organizacje¢ badan oraz przedstawia wyni-
ki programu SOPKARD-Junior.

Wiadomym jest, na co wskazuje autorka, Ze wczesne rozpoznanie choroby lub
wysokiego ryzyka jej wystapienia daje wicksze szanse na catkowite wyleczenie, moze
zapobiega¢ powiklaniom, poprawia¢ jakos¢ zycia i pomaga¢ w obnizeniu kosztow
opieki zdrowotnej w przyszlosci. Dlatego tak waznym sg populacyjne badania prze-
siewowe u najmlodszych. Najlepszym sposobem na opisanie rzeczywistej sytuacji
zdrowotnej s3 badania epidemiologiczne. W Europie i Polsce wzrasta liczba badan
oceniajgcych fragmentarycznie zdrowie dzieci. Brakuje jednak kompleksowych ana-
liz stanu zdrowia nastolatkdw, ktére umozliwityby przygotowanie dziatan polityki
zdrowotnej dla nastoletniej populacji polskiej.

Gléwnymi celami projektu SOPKARD-Junior jest kompleksowa poglebiona oce-
na stanu zdrowia sopockiej mlodziezy i poprawa ich zdrowia oraz wypracowanie
modelowego projektu prewencji i diagnostyki, ktory mogtby zostaé wykorzystany
przez inne Samorzady w Polsce. Autorka w dalszej czgsci artykulu przedstawia za-
kres badan realizowanych w projekcie.

Po wykonanych badaniach kazdy z rodzicéw otrzymuje karte informacyjna
z wynikami swojego dziecka tzw. ,,Paszport Zdrowia”.

We wnioskach podsumowujacych autorka daje doskonaly obraz Programu
SOPKARD-Junior, przekazujac czytajacemu zalozenia programu, wyniki i wynikaja-
ce z badan zalecenia dotyczace wypracowanie modelowego projektu prewencji
i diagnostyki u dzieci.

W ramach przedstawienia ,,Dobrych praktyk” Dr Paulina Metelska, koordynator
dzialann z ramienia Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku, opisuje
niezwykle, wieloletnie do§wiadczenie nazwane ,,Programem 6-10-14 dla Zdrowia”,
ktéry zostat zapoczatkowany i realizowany od 2011 roku. W nastepstwie zorganizo-
wanej przez Miasto Gdansk w kwietniu 2010 roku konferencji uzgodnieniowej dla
przedstawicieli szkol, srodowiska naukowego oraz realizatoréw medycyny szkolne;j
zaplanowano przygotowania pierwszego kompleksowego programu leczenia otylosci
dzieciecej dla mieszkanek i mieszkancéw Gdanska. Program posiada pozytywna
opini¢ Agencji Oceny Technologii Medycznych i taryfikacji. Co bardzo istotne, jest
pierwszym tego typu programem, ktdry zostal stworzony w Polsce ukierunkowanym
na dlugofalowg zmiane zachowan u dzieci z nadmiarem masy ciata oraz ich rodzin.
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Uniwersyteckie Centrum Kliniczne, posiada akredytacje Europejskiego Towarzystwa
Leczenia Otylosci (EASO), ktdra posiada kilkanascie placowek w calej Europie zaj-
mujacych sie leczeniem otylosci. Gdanski model opieki nad dzie¢mi z nadmiarem
masy ciala i ich rodzicami jest mozliwy do aplikacji w mniejszych i wigkszych samo-
rzadach. Gdanski zespot chetnie dzieli si¢ swoja wiedza, pamietajac, ze pracujac tylko
w Gdansku, nie jest w stanie zaopatrzy¢ potrzeb wszystkich dzieci. Jako recenzent,
w tym przypadku moge z duma przedstawi¢ ten Program, gdyz bylam przez wiele lat
zaangazowana osobiscie w prace z nim zwigzane.

Dr hab. tukasz Balwicki
Zaktad Zdrowia Publicznego i Medycyny Spotecznej

PolNicoYouth - badanie uzywania nikotyny przez polska mtodziez w ramach pro-
gramu zwalczania nastepstw zdrowotnych uzywania wyrobéw tytoniowych i wyro-
béw powigzanych w ramach Narodowego Programu Zdrowia. W badaniu PolNi-
coYouth w 2020 roku przebadano grupe prawie 17 tysiecy uczniéw szkot ponadpod-
stawowych, uzywajac standaryzowanych kwestionariuszy WHO-wskich. Co pokaza-
ty badania? Przede wszystkim, 60% mlodziezy w wieku 15-18 lat przyznawalo si¢ do
inicjacji nikotynowej. Natomiast to, co wydaje sie o wiele powazniejsze, jest fakt, ze
prawie 9% podaje, ze pali papierosy codziennie. Z badania PolNicoYouth ptyng kon-
kretne wnioski. Przede wszystkim trzeba sobie u§wiadomi¢, ze to jest powazny natog
i powazny problem wlasnie wérod dzieci i mtodziezy, i Ze nalezy prowadzi¢ kom-
pleksows edukacje z pomocg wieloletnich kampani. Nalezy znalez¢ na to $rodki
i prowadzi¢ profesjonalne dzialania. Rezultatem badan PolNicoYouth byly reko-
mendacje wypracowane w gronie ekspertow. Autor znany jest ze swojej aktywnosci
w ramach programu zwalczania nastepstw zdrowotnych uzywania wyrobow tyto-
niowych nie tylko w Polsce, ale i w Europie.

Sesja IV

Moderacja: Prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Beldzinska

Klinika Neurologii Rozwojowej Gdanski Uniwersytet Medyczny

Dr n. hum. Joanna Sliwinska

Rzecznik prasowy Kierownik Sekgji ds. Komunikacji Gdanski Uniwersytet Medyczny

Aktualny stan i gléwne wyzwania dla prewenciji, diagnostyki i leczenia

W tej sesji tematyke artykutéow tworza Konsultanci Krajowi w réznych dziedzinach
pediatrii.
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Prof. dr hab. Mieczystawa Czerwionka-Szaflarska
Konsultant krajowy w dziedzinie gastroenterologii dzieciecej, Klinika Pediatrii, Alergo-
logii i Gastroenterologii, Bydgoszcz

Autorka wskazala, ze oceniajac ostatnie lata, obserwuje lepsza opieke gastroenterolo-
giczng dla dzieci. W tej chwili w Polsce pracuje 142 specjalistdw — gastroenterologow
dzieciecych. Stwierdza jednak, i jest to problem ogélnopolski , ze brakuje odpowied-
niej liczby specjalistow, szczegdlnie w mniejszych miejscowosciach. W duzych mia-
stach opieka gastroenterologiczna dziata sprawnie i pozostaje na odpowiednim po-
ziomie. Mamy cieszgce sie duzym uznaniem o$rodki akredytacyjne, ktére szkolg
lekarzy w zakresie gastroenterologii dziecigcej. Alergologia nie ma podziatu na aler-
gologie dziecieca i alergologie dorostych, w zwigzku z tym alergia pokarmowa jest
przypisana do gastroenterologii dziecigcej. Mamy odpowiednig pomoc finansowa ze
strony panstwa w postaci ryczaltu i znizek na zakup mieszanek mlekozastepczych
w alergii na biatka mleka krowiego. Bolaczka jest brak gastroenterologéw dziecie-
cych. Zazwyczaj t¢ specjalizacje lekarze rozpoczynaja po uzyskaniu specjalizacji
z pediatrii.

Prof. dr hab. Danuta Zwolinska,

Konsultant krajowy w dziedzinie nefrologii dzieciecej, Katedra i Klinika Nefrologii
Pediatrycznej

Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu

Prof. D. Zwolinska w swoim artykule przedstawia stan nefrologii dziecigcej, osia-
gniecia, problemy i plany.

W Polsce dziala kilkanascie osrodkéw o najwyzszym stopniu referencyjnosci,
dysponujacych nowoczesng aparaturg i sprzetem, gotowych do $wiadczenia wysoko-
specjalistycznych ustug, wlacznie z leczeniem nerkozastepczym. Ogromnym sukce-
sem bylo wprowadzenie w 2018 roku programu dotyczacego leczenia atypowego
zespolu hemolityczno-mocznicowego ekulizumabem. To prawdziwa rewolucja
w terapii tego schorzenia, zwigksza nie tylko szanse przezycia , ale pozwala takze na
jej calkowite wyleczenie. Wdrozone s3 réwniez inne programy, obejmujace ultra-
rzadkie schorzenia nefrologiczne. Do sukceséw zaliczy¢ takze nalezy wyszkolenie
sporej grupy specjalistéw —nefrologéw dziecigcych, cho¢ wciaz jest ich zdecydowanie
za malo. Kolejnym problemem jest starzejaca si¢ kadra lekarska i pielegniarska,
zwlaszcza kadra specjalistyczna, ktéra zajmuje si¢ dializoterapig dzieci. Autorka
uwaza, ze wspomniane kwestie dotycza wszystkich specjalnosci, nie tylko nefrologii
dzieciecej. Za jaki$ czas moze to by¢ powaznym problemem dla sprawnego funkcjo-
nowania naszej dziedziny.
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Prof. dr hab. Teresa Jackowska

Konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii w latach 2015-2023, obecnie Prezes Pol-
skiego Towarzystwa Pediatrycznego, Klinika Pediatrii Centrum Medyczne Ksztatcenia
Podyplomowego

Artykut rozpoczyna autorka od przedstawienia problemu dotyczacego zmiany mo-
delu w zakresie opieki nad dzie¢mi. Dzigki staraniom i determinacji Polskiego Towa-
rzystwa Pediatrycznego, aktywnej pracy Zarzadu Towarzystwa w sejmie zostala
opracowana ustawa, ktora pozycjonuje role pediatry w opiece zdrowotnej. Pediatra
sprawuje opieke nad dzie¢mi nie tylko w szpitalu, ale takze w podstawowej opiece
zdrowotnej. Dzieci w POZ-ach beda mogly pozostawa¢ pod opieka lekarzy pedia-
trow. Przy oddzialach pediatrycznych zostaly utworzone poradnie pediatryczne,
sprawujace opieke nad dzie¢mi po wypisie ze szpitala. W dalszej czg$ci artykutu Prof.
T. Jackowska wskazuje na koniecznos$¢ sprawnego dzialania tzw. ,,piramidy organi-
zacyjnej zdrowia dziecka”. W tréjkacie tej piramidy sg POZ-y, ktorej gtéwnym ce-
lem powinna by¢ profilaktyka, czyli prawidltowa realizacja bilanséw zdrowia dziecka,
szczepien, sprawowana opieka przy ostrych stanach chorobowych nie wymagajacych
hospitalizacji, ale takze powinna by¢ prawidlowo nadzorowana opieka wspdlnie ze
specjalistami nad dzie¢mi z chorobami przewleklymi. Powinna powstaé ,opieka
koordynowana nad dzieckiem przewlekle chorym”. Kiedys taka role pelnity grupy
dyspanseryjne.

Opieka nad dzie¢mi w pierwszych latach zycia jest na dobrym poziomie, chociaz
sg trudnosci z terminowg realizacjg szczepien, przyjeciem do poradni w czasie sezo-
nu infekcyjnego. Konieczne jest unowoczes$nienie Programu Szczepien Ochronnych.
Zmian wymaga opieka nad dzie¢mi w wieku szkolnym. Bilanse zdrowia wymagaja
lepszego monitorowania terminu ich przeprowadzania i kontrola ich jako$ci. Medy-
cyna wieku rozwojowego, w ktérej moga ujawnia¢ si¢ nowe schorzenia (otytos¢,
nadci$nienie, zaburzenia gospodarki lipidowej, wady postawy, prochnica zgbdw, itd.)
ale takze problemy psychiczne (depresja, proby samobdjcze) wymaga lepszego, no-
wego podejscia i pilnych zmian. Do bilanséw zdrowia konieczne jest wprowadzanie
porady dietetycznej. Konieczne jest lepsze monitorowanie stanu uzebienia naszych
dzieci, na bardzo ztym poziomie jest opieka stomatologiczna dzieci, w tym dzieci
przewlekle chorych. Trudna jest dostepno$¢ do specjalistow dla dzieci, brak jest jed-
nolitych mechanizméw przekazywania przewlekle chorych dzieci pod opieke lekarzy
internistow.

Ksigzeczka Zdrowia Dziecka wymaga pilnej aktualizacji. Brak jest kompleksowego
monitorowania stanu zdrowia naszych dzieci.

Autorka omawia kolejne, wynikajace z doswiadczenia Autorki jako wieloletniego
konsultanta i ordynatora oddzialu pediatrycznego, problemy zwigzane z brakiem
holistycznej organizacji opieki nad pacjentami w tej grupie wiekowe;.
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Prof. T. Jackowska porusza tez problem niedoszacowania wielu procedur pedia-
trycznych. Mapy potrzeb zdrowotnych pokazaly, ze sa miejsca, gdzie liczba hospita-
lizowanych dzieci jest mata, podobnie jak liczba porodéw. Nie jestesmy za likwidacja
tych oddziatéw. Proponujemy, aby oddzialy pediatryczne z malg liczbg hospitalizacji
byty oddzialami jednodniowej hospitalizacji. Ale wycena takiej procedury musi by¢
dobrze wyceniona.

W opiece nad dzieckiem nalezy pamigtaé nie tylko o opiece wysokospecjalistycz-
nej, w ktorej pozostaja dzieci przewlekle chore, ale takze o opiece ogélnopediatrycz-
nej, z ktérej korzystaja wszystkie dzieci. Wspolpraca na trzech poziomach: POZ,
oddziaty pediatryczne wraz z SOR-ami pediatrycznymi oraz opieka wysokospecjali-
styczna powinna by¢ poddana pilnej analizie, lepiej skoordynowana. Trudnosci maja
lekarze, ale przede wszystkim pacjenci. Konieczne sg pilne zmiany, lepsza wspdtpra-
ca pediatréw pracujacych na réznych szczeblach opieki nad dzieckiem.

Prof. dr hab. Janusz Bohosiewicz
Konsultant krajowy w dziedzinie chirurgii dzieciecej SP SK Nr 6 Slaskiego Uniwersytetu
Medycznego w Katowicach, Gérnoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka im. Jana Pawta Il

Prof. dr hab. Piotr Czauderna
Katedra i Klinika Chirurgii i Urologii Dzieci i Mtodziezy Gdanski Uniwersytet Medyczny

Chirurgia dziecieca w Polsce w 2023 roku

Autorzy szczegotowo przedstawiajg status oddzialéw chirurgii dzieciecej w Polsce,
osiagniecia organizacyjne w dziedzinie chirurgii dziecigcej. Powstaly w Polsce, wzo-
rem medycyny dorostych, Centra Urazowe dla Dzieci (CUD), wybrane polskie
o$rodki chirurgii dziecigcej uczestniczg jako pelnoprawni partnerzy w 4 europejskich
sieciach referencyjnych (European Reference Networks — ERNs): ERNICA zajmuja-
cej si¢ chirurgicznymi wadami wrodzonymi u dzieci (Gdansk i Wroctaw), eURO-
GEN zajmujacej si¢ schorzeniami urologicznymi (Gdansk), PaedCan zajmujacej sig
nowotworami u dzieci (Gdansk i Wroclaw) oraz TransplantChild zajmujacej si¢
przeszczepianiem narzgdow u dzieci (Warszawa).

Polska chirurgia dziecigca ma tez duze osiggniecia w terapii ptodu (operacje prze-
puklin oponowo-rdzeniowych u ptodéw na otwartej macicy).

Polska chirurgia dziecigca mierzy si¢ z brakami kadrowymi w oddzialach tereno-
wych. Kilka z nich z tego powodu zamknieto lub dlugotrwale zawieszono ich dzia-
talno$¢. Co wigc na przysztosé?

Autorzy przedstawiaja w podsumowaniu mozliwosci i koniecznoé¢ rozwigzan
organizacji opieki medycznej, tzw. okresu przejscia (transition care). Udoskonalenia
wymaga tez system szkolenia specjalistow — powstaly juz nowe programy specjaliza-
cji. Istotnie wzrasta rola, ale i odpowiedzialno$¢, kierownikéw specjalizacji. Warto
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takze, aby powstalo w Polsce centrum leczenia malformacji naczyniowych z praw-
dziwego zdarzenia. Kolejnym problemem do rozwigzania jest organizacja ogdlno-
polskiego systemu replantacji konczyn u dzieci. Planowany, nowy szpital dziecigcy
w Szczecinie stanie si¢ by¢ moze zalazkiem dla polskich centréw replantacyjnych.
Mamy nadziej¢, Ze nasze zachg¢cania mlodych lekarzy, studentdéw, przyniosa owoce;
zreszta juz samo uznanie chirurgii dzieciecej za jedna ze specjalnosci priorytetowych
przyniosto pewien wzrost liczby chetnych do pozostania chirurgami dziecigcymi.

Dr Maria Miszczak-Knecht
Konsultant krajowy w dziedzinie kardiologii dzieciecej Klinika Kardiologii Instytut
+~Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”

Autorka w swoim artykule przedstawia jaki jest model opieki nad pacjentem kardio-
logicznym, nadmienia, ze kardiologia dziecigca zajmuje si¢ przede wszystkim wada-
mi wrodzonymi serca, a wady wrodzone to mniej wiecej 1/3 patologii wrodzonych.

Brak dokladnych rejestrow i brak rzetelnych danych troche utrudnia gromadzenie
i przeplyw informacji o pacjentach z wrodzong patologia ukladu krazenia, co uwaza
Autorka za bardzo istotne zaniechanie. Wydaje si¢, Ze najwazniejszym kierunkiem
zmian jest przede wszystkim inwestycja w kadry medyczne. Niestety, nie ma dobrych
systemow motywacyjnych, ktére motywowalyby mlodych kardiologdéw dziecigcych
do wybierania tych dzialéw najtrudniejszych, jak np. kardiologia interwencyjna czy
tez kardiochirurgia. Tutaj mamy zdecydowane braki kadrowe. Jest tez odpltyw kadry
do sektora prywatnego konkluduje w swoim doniesieniu Konsultant Krajowy
w dziedzinie kardiologii dziecigcej.

Dr hab. n. med. prof. SUM Ewa Emich-Widera
Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii dzieciecej, SP SK Nr 6 Slaski Uniwersytet
Medyczny w Katowicach, Gérnoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka im. Jana Pawfa Il

Dr Ewa Emich-Widera nakreglita w swoim tekscie nowe programy lekowe w kilku
obszarach schorzen neurologicznych u dzieci. W obszarze stwardnienia rozsianego
program jest stale poszerzany o strategie, ktdre zostaly juz wyprobowane u dorostych
i dodatkowo po otrzymaniu pozytywnych wynikéw badan w grupach dziecigcych
ciagle wpisywane sa na liste lekéw dopuszczonych do stosowania w wieku rozwojo-
wym.

W padaczce, a zwlaszcza w padaczce lekoopornej wprowadzane s co roku nowe
leki, ktore mozliwie maksymalnie redukuja liczbe napadéw, a dzigki temu zapobie-
gaja wystapieniu zaburzen neurozwojowych i marginalizacji spotecznej chorych i ich
rodzin.
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Niezwykle wazna jest takze grupa chordb ultrarzadkich i rzadkich, na ktérych,
zgodnie z ustaleniami UE, ogniskowana jest nasza uwaga i dzialanie w ostatnich
latach. Niewatpliwie najlepsze dzialanie lekdw, ktére stosujemy w chorobach mie-
$niowych, uzyskujemy u chorych, u ktérych wprowadzono je przedobjawowo. Sklo-
nifo to $rodowisko neurologéw dzieciecych i genetykéw do bardzo intensywnych
dzialan na rzecz stworzenia i wdrozenia programu badan przesiewowych noworod-
kéw w kierunku rdzeniowego zaniku migéni (ang.SMA). Pewnego rodzaju kulmina-
cja w terapii SMA bylo wdrozenie od wrzeénia 2022 onasemnogu, abeparwoweku,
czyli leczenie genetyczne, jako jednorazowe podanie dzieciom leku, u ktorych
stwierdzono SMA prenatalnie (co rzadziej) lub z reguly w przesiewie noworodko-
wym. To niezwykle wazny przekaz dla lekarzy!

Autorka podkresla, Zze w schorzeniach ukladu nerwowego nalezaloby zacie$ni¢
wspolprace z pionem rehabilitacji, fizjoterapii i z szeroko pojeta edukacja, a zwlasz-
cza z poradniami psychologiczno-pedagogicznymi.

Z istotnych wymagajacych szybkich rozwigzan to potrzeba jest wigkszej liczby
16zek, co jest zwigzane z hospitalizacjg chorych, ktérych zakwalifikowalismy do cy-
klicznych programéw lekowych.

Dostepno$¢ neurologii dziecigcej zardwno w lecznictwie zamknietym, jak i otwar-
tym jest lepsza w wigkszosci duzych i maltych miast, gorzej jest na tzw. prowingji.
Autorka konkluduje w swoim artykule, co zresztg przewija si¢ w artykulach konsul-
tantow krajowych z poszczegdlnych dyscyplin, ze neurologia dziecigca nie jest kon-
kurencyjna i nie jest wybierana, bo nie moze oferowa¢ wigkszych przychodéw niz
np. nawet lecznictwo podstawowe, nie méwigc o innych dyscyplinach medycyny.
Wydaje sie, ze jest to zwigzane z niskg wyceng $wiadczen w neurologii dzieciecej.

Prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski

Konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej Katedra Pediatrii,
Hematologii i Onkologii Collegium Medicum, Szpital Uniwersytecki nr 1 im. Antonie-
go Jurasza Uniwersytet im. Mikotaja Kopernika

Autor w swoim obszernym artykule przedstawil najwazniejsze zadania i problemy
onkologii i hematologii dzieciecej i w streszczeniu zapisal niezwykle wazng informa-
cje dla czytajacego, a mianowicie, ze w onkologii dzieciecej stosuje sie leczenie pro-
wadzone wedlug miedzynarodowych protokotéw terapeutycznych, co oznacza, ze
dzieci w Polsce sg leczone tak samo jak w krajach Europy Zachodniej. Wyleczalnos¢
w onkologii dzieciecej w Europie wynosi obecnie 80%.

Przytocze tytuly zagadnien, ktére opisal Autor. Kazde z opisanych schorzen jest
przedstawione przez Autora niezwykle przystepnie dla czytajacego, omawia postepy,
ale réwniez dzialania, ktére podejmuje sie/ albo nalezy podja¢, aby wyleczalno$¢
z chorob onkohematologicznych byla na najwyzszym poziomie.
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Zachorowalnos¢ w onkologii dzieciecej

Onkologia dziecieca jest dyscypling choréb rzadkich, definiowanych jako wyste-
pujace rzadziej niz 1 zachorowanie na 2 000 mieszkancéw. W Polsce kazdego roku
u okolo 1100-1200 dzieci rozpoznawane s3 choroby nowotworowe, a zachorowal-
no$¢ wynosi 151 na 1 milion dzieci na rok. Ocenia si¢, Ze rocznie u 1 na 6600 dzieci
dojdzie do rozwoju choroby nowotworowe;j.
Epidemiologia

Epidemiologia nowotworéw u dzieci jest inna niz u dorostych. Najczestsze nowo-
twory wieku dzieciecego to: bialaczki (27% wszystkich nowotworéw dziecigcych),
guzy mozgu (prawie 20%), chloniaki (13%), neuroblastoma (8%), guz Wilmsa (7%),
guzy kosci (7%), guzy tkanek miekkich (6%) i guzy zarodkowe (4%). Bialaczki
i chloniaki u dzieci to 40% wszystkich nowotworéw, u dorostych 8%.
Organizacja opieki w onkologii dziecigcej w Polsce

Dzieci z chorobami onkologicznymi w Polsce leczone s w 18 osrodkach akredy-
towanych przez Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dziecigcej i zlokali-
zowanych na IIT poziomie referencyjnosci, w uczelniach medycznych lub instytutach
resortowych; po 1 osrodku w kazdym wojewddztwie, z wyjatkiem najwiekszych wo-
jewddztw: mazowieckiego i $laskiego oraz dwdch najmniejszych: lubuskiego i opol-
skiego. W ten sposéb w kazdym wojewodztwie kazde dziecko moze by¢ leczone
w swoim najblizszym miejscu, w swoim najblizszym osrodku. Ten model opieki
w ramach przygotowan do Narodowej Sieci Onkologicznej uznano za wzorcowy.
Wzrost wyleczalnosci w onkologii dziecigcej

Obecnie wyleczalnos$¢ u dzieci z chorobami nowotworowymi w Europie przekro-
czyla 80%. Przy takim wskazniku, liczba dzieci wyleczonych z choroby nowotworo-
wej w Europie wynosi 300-500 tysigcy i bedzie sie stale powigkszaé. W ostatnich
latach w Polsce przygotowywana jest Narodowa Strategia Onkologiczna (NSO),
ktéra koordynuje Ministerstwo Zdrowia. Gléwne cele NSO to: poprawa sytuacji
kadrowej i ksztalcenia w dziedzinie onkologii; poprawa w zakresie profilaktyki pier-
wotnej nowotworow; poprawa skutecznoéci profilaktyki wtornej; zwigkszenie roli
nauki i innowacji w walce z chorobami nowotworowymi; poprawa organizacji sys-
temu opieki onkologicznej oraz inwestycje w onkologie.
Hematologia nie-onkologiczna

Obecnie hematologia koncentruje sie na diagnostyce i leczeniu wszystkich rodza-
jow niedokrwisto$ci, zaburzen krzepniecia i trombocytopenii. Najwiekszym poste-
pem w leczeniu dzieci z ciezka postacig hemofilii byta rozpoczeta w 2008 roku
w Polsce profilaktyka. W ciggu kilku miesiecy wszyscy pacjenci zostali objeci spe-
cjalnym ogdlnopolskim programem regularnych wlewéw koncentratéw czynnika
VIII lub czynnika IX. Zapewniono dostawy koncentratéw do domu. W 2010 roku
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wprowadzono koncentraty rekombinowane dla dzieci nieleczonych wczesniej prepa-
ratami osocza.

Ponizej przytocze tytuly zagadnien, ktére opisal Autor. Kazde z opisanych scho-
rzen jest przedstawione przez Autora niezwykle przystepnie dla czytajacego, omawia
postepy, ale rowniez dzialania, ktére podejmuje sie/albo nalezy podja¢, aby wyle-
czalnoé¢ z chordb onkohematologicznych byla na najwyzszym poziomie.

Postepy w leczeniu nowotworéw dzieciecych w Polsce

Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL, acute lynphoblastic leukemia)
Ostra biataczka szpikowa (AML, acute myeloid leukemia)
Przewlekta biataczka szpikowa (CML, chronic myeloid leukemia)
Chioniaki nieziarnicze (NHL, non-hodgkin lymphoma)

Chioniak Hodgkina (HL, Hodgkin lymphoma)

Nowotwory mielodysplastyczne (MDS, myelodysplastic maligancies)
Guzy osrodkowego uktadu nerwowego (OUN)

Nerwiak zarodkowy wspétczulny (NBL, neuroblastoma)

Nerczak ptodowy (Nephroblastoma, guz Wilmsa)

Miesaki tkanek migkkich

Guzy zlosliwe kosci

Zewngtrzczaszkowe guzy zarodkowe (GCT, germ cell tumors)
Siatkéwczak (RTB, retinoblastoma)

Problem ,przejscia” dzieci do opieki nad pacjentami dorostymi

Problem ,,przejicia” (ang. ,transition”) to okreslenie na organizacje szeroko poje-
ta zapewnienia bezpiecznego przejscia mtodych pacjentéw z opieki medycznej pro-
wadzonej przez podmioty udzielajace §wiadczen pediatrycznych pod opieke poradni
lub oddzialéw udzielajacych $wiadczen zdrowotnych osobom dorostym. W ramach
przygotowan do Narodowej Strategii Onkologicznej, Zespotu Ekspertow Pediatrycz-
nych przygotowal 10 propozycji dotyczacych leczenia, organizacji opieki w tej grupie
wiekowej. Autor wskazuje wiele rdznych instytucji, grup pacjentéw, zrzeszonych
celem poprawy standardu leczenia i Zycia tych chorych.
Polska na tle Europy

Wedlug raportu Unii Europejskiej (UE) w zakresie Europejskiego Rejestru Nie-
réwnosci w Przeciwdziataniu Nowotwordw, w ramach Europejskiego Planu Walki
z Rakiem pt. ,Krajowe profile dotyczace nowotworéw 2023”. Polska wykazuje 87%
5-letnich przezy¢ z powodu bialaczek dziecigcych podczas gdy $rednia UE wynosi
83% Niestety wszystkie pozostate nowotwory, poprzez niedofinansowanie onkologii
diagnozowane i leczone sg znacznie gorzej, co wplywa na wyniki zdrowotne: 5-letnie
przezycia w raku piersi wynosza 77% w Polsce vs 83% $rednia unijna.
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Dzieci vs dorosli

Autor stawia hipoteze, ze wyleczalno$¢ w onkologii jest pewnego rodzaju wskaz-
nikiem stanu opieki zdrowotnej. Na tym tle raport Europejskiej Unii Zdrowotne;j
2023 pokazuje, ze wyleczalno$¢ w biataczkach dziecigcych jest w Polsce lepsza niz
$rednia europejska. To efekt, na ktdry sktada si¢: wspdtpraca miedzynarodowa, dia-
gnostyka i leczenie wedlug skojarzonych programéw chemioterapii wielolekowe;j
w programach miedzynarodowych, ogromna praca wielu ludzi, diagnostyka moleku-
larna, monitorowanie minimalnej choroby resztkowej.
Propozycja Krajowej Sieci Onkologii i Hematologii Dziecigcej

Wraz z zakonczeniem Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworo-
wych, kiedy rozpoczeto prace nad Krajowa Siecig Onkologiczng, onkologia dziecigca
zostala umieszczona poza KSO. Na posiedzeniu Krajowej Rady Onkologii autor
wnioskowal powotanie Krajowej Sieci Onkologii i Hematologii Dzieciecej, ktéra
istnieje nieformalnie.

dr Aleksandra Lewandowska
Konsultant krajowy w dziedzinie psychiatrii dzieci i mtodziezy, Szpital im. Jézefa Ba-
binskiego Specjalistycznego Psychiatrycznego Zaktadu Opieki Zdrowotnej w todzi

Nowy model opieki w psychiatrii wieku rozwojowego w Polsce

Autorka omawia badania EZOP II (Epidemiologia zaburze# psychiatrycznych i do-
stepnos¢ psychiatrycznej opieki zdrowotnej ) przeprowadzone przed pandemis, ktore
przedstawiaja kompleksowe dane w odniesieniu do obszaru zdrowia psychicznego
u dzieci i mlodziezy. Projekt byl realizowany w latach 2017 oraz 2020 (42 miesigce)
i obejmowal swoim zasiegiem wszystkie grupy wiekowe: dzieci w wieku 0-6 lat,
z rodzicami, dzieci i mlodziez w wieku 7-17 lat oraz dorostych w wieku 18 lat i wig-
cej. Autorka w swoim artykule omawia problemy dzieci w tych grupach wiekowych.
Analiza przeprowadzonych przez Konsultanta Krajowego w dziedzinie psychiatrii
dzieci i mlodziezy $wiadczen zdrowotnych tylko w sektorze publicznym, wykazala
znaczny wzrost liczby dzieci i mlodziezy korzystajacych z opieki w obszarze psychia-
trii dzieci i mlodziezy. Autorka, ktéra pelni funkcje Konsultanta Krajowego zadaje
pytanie, w jakim miejscu jestesmy, jesli chodzi o obszar zdrowia psychicznego?

Problem ten, ktéry narasta, daje odpowiedzialnym za zdrowie dzieci i mlodziezy
koniecznos¢ bardzo szybkiego reagowania- sami nic nie zrobimy- potrzebne zaanga-
zowanie i decyzyjno$¢ calej “drabiny” decydentéw stwierdza w swoim doniesieniu
Autorka. Ciagle odbijamy si¢ o mur niemocy i chaosu.

Pomimo trudnej sytuacji zwigzanej z pandemig, a nastepnie z konfliktem zbroj-
nym, od 2020 roku wdrazany jest systematycznie, sukcesywnie nowy model opieki
psychiatrycznej nad dzieckiem i jego rodzing. Nadal w naszym kraju brakuje spdj-
nych, ustrukturyzowanych rozwigzan dotyczacych profilaktyki, ktéra oczywiscie si¢
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dzieje i to ma miejsce, ale bardzo czesto réznie wygladaja te oddziatywania w roz-
nych regionach Polski. Gdyby we wspélpracy z Ministerstwem Edukacji mozna by
byto wprowadzi¢ taki program profilaktyczny, ktéry bylby realizowany w kazdej
szkole, w kazdym przedszkolu, dedykowany i dzieciom, i rodzicom, opiekunom,
nauczycielom, to absolutnie liczba dzieci i nastolatkow, ktére teraz wymagaja opieki
specjalistycznej, prawdopodobnie nie trafilty by do sektora zaburzen psychosoma-
tycznych. Dynamika przyje¢ pacjentéw zaréwno w lecznictwie ambulatoryjnym oraz
zamknietym, zwigzana z okresem roku szkolnego i edukacja wskazuje na ogromny
wplyw funkcjonowania systemu edukacji na dobrostan psychiczny dzieci i mlodzie-
zy. Wobec powyzszego wskazana jest kontynuacja (???) dzialan majacych na celu
koordynacje wsparcia psychologicznego w ramach wspolpracy tréjstronnej: szkota —
poradnia psychologiczno-pedagogiczna - o$rodek/zespél srodowiskowej opieki
psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci i mlodziezy (I poziom referencyj-
ny opieki psychiatrycznej). Nie osiggniemy wyraznej zmiany i nie zadbamy wystar-
czajgco o zdrowie naszych dzieci, jezeli nie wlaczymy sie wspdlnie w dzialania, ktdre
wlasnie temu obszarowi sg dedykowane, a zatem wszystkim powinno zaleze¢ na tym,
zeby ta wspolpraca miedzyresortowa byta bardziej owocna i intensywna.

Konkludujac i podsumowujac omoéwienie zagadnienia zdrowia psychicznego
dzieci i mtodziezy, dr Aleksandra Lewandowska stwierdza, ze nie osiggniemy wyraz-
nej zmiany i nie zadbamy wystarczajaco o zdrowie naszych dzieci, jezeli nie wigczy-
my sie wspolnie w dzialania, ktore wlasnie temu obszarowi sg dedykowane.

Omawiam do$¢ obszernie doniesienie KK ds. psychiatrii, gdyz obecnie jest to dla
nas wszystkich sprawujacych opieke nad dzie¢mi i mlodzieza problem palacy i wy-
magajacy natychmiastowych dzialan.

dr Piotr Gastot
Konsultant krajowy w dziedzinie urologii dzieciecej
Instytut ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”

Autor w swoim artykule przedstawia gléwne schorzenia, ktérymi zajmuje sie ta jed-
na z najmlodszych wyodrebnionych przez MZ specjalizacji. Urologia dziecigca zaj-
muje si¢ diagnostyka i leczeniem schorzen i wad wrodzonych ukladu moczowo-
plciowego, zabiegami rekonstrukcyjnymi wad ukladu moczowego i plciowego, le-
czeniem zachowawczym, gtéwnie szeroko pojetych zaburzen trzymania moczu,
przygotowaniu dzieci do przeszczepu nerek, a szczegdlnie w przygotowaniu peche-
rza, drég moczowych do uzyskania tego rodzaju leczenia. Urologia dziecigca zajmuje
sie leczeniem chordb rzadkich i ultrarzadkich, jak zesp6t wynicowania i wierzchniac-
twa.

Gléwny jednak temat, ktéry opisuje Autor, to zaburzenie trzymania moczu
u dzieci. I jak podaje Autor na podstawie réznych zrédel, nawet 25% dzieci, ma réz-
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ne formy zaburzen trzymania moczu. Z biegiem lat, z rozwojem dziecka odsetek si¢
zmniejsza, ale mamy nawet 3% nastolatkow, ktérzy maja rézne formy nietrzymania
moczu, a tym samym pewne utrudnienie w zZyciu. Rozwinela sie¢ nowa forma terapii
zaburzen trzymania moczu, czyli uroterapia, niechirurgiczne i niefarmakologiczne
leczenie zaburzen czynnosci dolnych drég moczowych, ktdrej ogromna role znajdu-
jemy w dalszej czesci artykutu.

Autor podnosi kolejny problem opisany nie tylko w artykutach tej monografii, ale
jest sygnalizowany i nierozwigzany praktycznie na calym $wiecie. Przejscie dziecka
w dniu 18. urodzin z medycyny dzieciecej do medycyny dorostych jest szokiem,
zaréwno dla pacjenta, jak i dla jego rodzicéw. Autor poddaje pod dyskusje, czy nie
jest mozliwe przedtuzy¢ te opieke na pacjentéw do 24.-25. roku zycia, kiedy rzeczy-
wiscie wejda ci pacjenci w dorostos¢.

Jako recenzent uwazam, ze jest to do chwili obecnej nie rozwigzany problem
u pacjentow przewlekle chorych, ktoérzy byli nawet kilkanascie lat pod opieka pedia-
trow i tak jak mowi Autor i pozostali autorzy artykuléw w tej monografii, jest to
niezwykle trudne przejécie dla pacjenta i jego rodziny.

Prof. dr hab. Dorota Olczak-Kowalczyk
Konsultant krajowy w dziedzinie stomatologii dzieciecej Zaktad Stomatologii Dziecie-
cej WUM Uniwersyteckiego Centrum Stomatologii CM WUM

Autorka w swoim artykule przedstawia gtéwny problem zdrowotny w stomatologii
dziecigcej, jakim jest choroba prochnicowa, a w dalszej kolejnosci urazy zgbdw.

Problem préchnicy w Polsce jest powszechnym problemem, bo juz 40% dzieci
cierpi na préochnice w wieku 3 lat. Czesto§¢ wystepowania prochnicy zebow statych
wzrasta do 18. roku zycia az do ponad 90%. Niewystarczajacy jest poziom wiedzy
stomatologicznej w populacji polskiej. W Polsce mamy réwniez niewystarczajaca
liczbe specjalistow, nie wystarczajaca wycene procedur dla pacjentéw w wieku roz-
wojowym. Brak jest réwniez jednostek specjalistycznych, ktére by udzielaly swiad-
czen w ramach umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia i tak naprawde nie ma
oferty dla specjalisty w dziedzinie stomatologii dzieciecej.

Waziny problem porusza w dalszej czesci artykutu Autorka. Stwierdza, ze mamy
problem z dzie¢mi niepelnosprawnymi, w réznym stopniu, poniewaz takie dzieci nie
maja dostepnosci do znieczulenia ogélnego, a jednoczesnie nie ma takiego systemu,
ktéry by zapewnial im stalg opieke stomatologiczng. Problemem jest rowniez lecze-
nie dzieci z chorobami przewlektymi, a takze takich dzieci, ktére s w trakcie hospi-
talizacji, ktére wymagaja szybkiej eliminacji ognisk infekcji z jamy ustnej, poniewaz
nie ma finansowania leczenia stomatologicznego w czasie hospitalizacji. W podsu-
mowaniu swojego doniesienia Autorka stwierdza, Ze wazne jest, aby w Polsce pojawit
sie ogolnopolski program edukacyjno-profilaktyczny dla dzieci i mlodziezy dotycza-
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cy zdrowia jamy ustnej, a nauczanie o zdrowiu, w tym takze o zdrowiu jamy ustnej
powinno by¢ obligatoryjne dla wszystkich ucznidw i dzieci w wieku przedszkolnym.

Prof. dr hab. Agnieszka Stopien

Konsultant krajowy w dziedzinie psychoterapii dzieci i mtodziezy Szpital Kliniczny im.
Karola Jonshera Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu,
Klinika Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy

O tym, ze potrzeby w obszarze zdrowia psychicznego dzieci i mlodziezy sg bardzo
duze, wiadomo od wielu lat. Autorka wskazuje na zmieniajacy si¢ profil pacjentéw
trafiajacych do specjalistow. Pacjenci, ktdrzy maja objawy depresyjno-lekowe, czgsto
dodatkowo maja réwniez nieprawidtowo ksztaltujaca si¢ osobowosé. Coraz wiecej
widzimy zachowan autodestrukcyjnych, podejmowanych préb samobojczych, cze-
$ciej ustalana jest diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu, nie tylko w okresie dzie-
cinstwa, jak to bylo wczesniej, ale tez w okresie nastoletnim i w kolejnych latach,
w doroslosci. Niezmiernie niepokojace jest to, ze w ostatnim czasie wzrasta liczba
préb samobdjczych. Trend ten jest widoczny juz od wielu lat, co odzwierciedla po-
réwnanie danych z 2009 roku i 2021 roku. W ostatnich dwoch latach (2021-2023)
odnotowano takze wzrost samobojstw dokonanych o okolo 20%. Bardzo wazne
w leczeniu zaburzen psychicznych sg rézne oddzialywania psychoterapeutyczne,
ktére rekomendowane s w wigkszosci zaburzen psychicznych dzieci i mlodziezy,
a w czesci przypadkow stanowiag podstawows forme terapii. Jako recenzent uwazam,
ze zasygnalizowana przez Autorke rola psychoterapii to pierwszy krok, kiedy moze-
my we wczesnym okresie wystgpienia takich zaburzen u dzieci siggna¢ po dzialania
psychoterapeutyczne, co moze nie pozwoli na poglebienie si¢ rozwoju zaburzen
psychicznych, uchroni dziecko przed dalszymi, nieobliczalnymi krokami w jego
Zyciu.

W celu poprawy sytuacji pacjentow z zaburzeniami rozwojowymi oraz psychicz-
nymi konieczna jest zmiana systemu opieki. Istotne znaczenie dla pacjenta i jego
opiekundéw ma opieka srodowiskowa, w miejscu zamieszkania, ktéra jest zdecydo-
wanie wazniejsza w poréwnaniu z oddzialami calodobowymi bedacymi ostateczng
i mniej optymalng formg leczenia pacjenta. Kolejnym kierunkiem, ktdry jest nie-
zmiernie istotny, jest oczywiscie rozwoj psychoterapii dzieci i mlodziezy, prowadze-
nie zdecydowanie wigkszej liczby badan po to, zeby tez zwigkszy¢ nie tylko dostep-
no$¢, ale tez efektywno$¢ podejmowanych w stosunku do dziecka, nastolatka i jego
rodziny oddziatywan.

26



Wprowadzenie

Dr hab. Jolanta Sykut-Cegielska
Konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej

Wrodzone wady metabolizmu spelniajg przyjeta w Europie definicje choroby rzad-
kiej, a de facto wrecz choroby ultra rzadkiej. Autorka podkresla ogromne znaczenie
dynamicznie rozwijajacego sie programu badan przesiewowych. Dzieki badaniom
przesiewowym noworodkéw medycyna zmienia swoje oblicze - z medycyny bardziej
naprawczej, kiedy leczymy objawy choréb, a nierzadko juz ich powikiania, a wow-
czas rokowanie jest zawsze niepewne i czasem juz wystepuja nieodwracalne objawy
kliniczne. Badania przesiewowe noworodkdw stanowig taka faktycznie profilaktyke
wtdrng, bo diagnozowane sg dzieci jeszcze w przedobjawowej fazie swojej choroby,
co ratuje ich zycie i radykalnie poprawia im rokowanie.

Wiadomo, ze wlasciwa diagnostyka jest warunkiem skutecznej terapii. W dziedzi-
nie pediatrii metabolicznej jest wiele réznych metod leczenia, w zaleznosci od rodza-
ju wrodzonej wady metabolizmu.

Realng szanse na poprawe stanu zdrowia polskich dzieci z wrodzonymi wadami
metabolizmu stanowi wdrozenie ,,Planu dla chordéb rzadkich” z sze$cioma tu wy-
mienionymi obszarami zadaniowymi, to jest: powolanie osrodkéw eksperckich;
poprawa diagnostyki, w tym dostepu i refundacja wysokospecjalistycznych badan
metabolicznych niezbednych do diagnostyki i monitorowania pacjentéw z wrodzo-
nymi wadami metabolizmu; poprawa dostepu do lekow i do $rodkéw specjalnego
przeznaczenia zywieniowego; uruchomienie rejestru chorob rzadkich, w tym wro-
dzonych wad metabolizmu; opracowanie paszportu pacjenta z wrodzong wada me-
tabolizmu; a takze platforma informacyjna dla tych chordb. Tego wlasnie oczekujg
rodziny chorych dzieci.

Wiadomym jest, z czego mozemy by¢ dumni, ze w zakresie prowadzenia i to co
podkresla Autorka- uaktualniania, poszerzania zakresu badan, jesteSmy jako Polska

w czolowce $wiatowe;!

Prof. dr hab. Jerzy Walecki
Konsultant krajowy w dziedzinie radiologii i diagnostyki obrazowej Zaktad Diagnosty-
ki Radiologicznej i Obrazowej CMKP CSK MSW

W diagnostyce obrazowej u dzieci przede wszystkim gtéwna role odgrywaé zaczyna-
ja, co podkresla Autor, a my z tego osiagniecia korzystamy, techniki nierentgenow-
skie, takie jak ultrasonografia, ktéra w sposéb bardzo istotny uzupelnia t¢ diagno-
styke wstepna kliniczng i ktdra staje si¢ juz nieodzownym elementem postgpowania
terapeutycznego czy dzisiaj diagnostyczno-terapeutycznego. Poza strukturalnym
obrazowaniem, poza badaniami dopplerowskimi, poza elastografia, ktéra w tej chwi-
li coraz szerzej jest stosowana, wracajg techniki takie jak chociazby zastosowanie
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wzmocnienie kontrastowe z podaniem $rodkéw kontrastowych w ultrasonografii.
Jest to metoda o doskonalej przydatnosci, o niestychanych mozliwosciach, szczegol-
nie w onkologii, ale takze w kardiologii czy w chorobach ukladu pokarmowego,
w diagnostyce takze miazszu watroby. Autor w dalszej czgéci artykulu przekazuje
czytelnikowi ogromne mozliwoéci badania rezonansu magnetycznego, metoda
o najwyzszej rozdzielczosci kontrastowej, o swoistosci tkankowej i stal si¢ niejako
metoda, ktéra zdecydowanie dominuje wérdd réznych metod obrazowania w pedia-
trii. Rezonans moze by¢ stosowany zaréwno u dzieci, dorostych, u noworodkéw.

Niezwykle istotny aspekt badan obrazowych u dzieci, ktéry w swoim artykule
zamieszcza Autor jest z punktu widzenia recenzenta niezwykle istotny, a mianowicie
jeszcze jeden aspekt- podejscia do dziecka, do malego pacjenta, umiejetnos¢ wspot-
pracy z nim i eliminowania w miare mozliwosci ogromnego stresu, jakim jest dla
niego badanie, szczegélnie w tomografii komputerowej, w rezonansie magnetycz-
nym.

Dr hab. Sylwia Kottan,
Prof. UMK Konsultant krajowy w dziedzinie immunologii klinicznej Szpital Uniwersy-
tecki nr 1im. dr. A. Jurasza w Bydgoszczy

Autorka na poczatku swojego artykulu zwraca uwage czytelnika na najwazniejsze
potrzeby dzieci z wrodzonymi bledami odpornosci. Jest to grupa, ktora boryka si¢
z takimi problemami jak wielu ich réwiesnikéw cierpigcych z powodu innych cho-
réb rzadkich. Potrzebujemy w immunologii klinicznej przede wszystkim przesiewu
noworodkowego w kierunku wybranych wrodzonych btedéw odpornosci, tych naj-
ciezszych, gdzie leczenie potrzebne jest na bardzo wczesnym etapie zycia. Jeszcze
bardziej od dostepu do przesiewu noworodkowego potrzebujemy dostepu do wyso-
koprzepustowych badan genetycznych, ktére beda finansowane przez Narodowy
Fundusz Zdrowia. Potrzebujemy finansowania i dostepu do nowoczesnych terapii.
Tutaj mamy jeszcze bardzo duzo do zrobienia uwaza Autorka. Drugim problemem
sa wtorne niedobory odpornosci jako konsekwencja leczenia. Stosujemy w medycy-
nie bardzo agresywne leczenie w wielu chorobach, np. terapie onkologiczne w pedia-
trii sg juz obecnie bardzo skuteczne, ale obarczone wysokim ryzykiem powiklan,
w tym immunologicznych, réwniez terapie biologiczne stosowane w reumatologii,
hematologii, dermatologii — wszystkie te metody leczenia niosg ogromna ulge, jesli
chodzi o chorobe, z powodu ktérej byly zastosowane, ale zwigzane sg z ryzykiem
wystgpienia wtérnych zaburzen odpornosci. (w gastroenterologii, leczenie NZJ
u dzieci i miodziezy- przypisek recenzenta). Bardzo wazne jest rekomendowanie
i realizacja szczepien ochronnych tam, gdzie jest to mozliwe, opracowanie standar-
doéw leczenia np. terapii zastepczej ludzkimi immunoglobulinami u wybranej grupy
naszych pacjentow. Autorka zwraca uwage na leczenie preparatami ludzkich immu-
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noglobulin. Preparaty immunoglobulin sg lekami osoczopochodnymi, a dostep do
ludzkiego osocza pozyskiwanego od zdrowych dawcéw jest w skali globalnej zbyt
maly, w poréwnaniu do potrzeb. Niezwykle waznym problemem w skali kraju jest
zatem stworzenie racjonalnej polityki pozyskiwania i przetwarzania osocza, ktdra
zabezpieczy potrzeby wszystkich polskich pacjentéw, w tym dzieci.

Prof. dr hab. Mieczystaw Walczak

Konsultant krajowy w dziedzinie endokrynologii i diabetologii dzieciecej Klinika Pe-
diatrii, Endokrynologii, Diabetologii, Choréb Metabolicznych i Kardiologii Wieku Roz-
wojowego PUM SPSK Nr 1

W diabetologii dzieciecej Autor wskazuje czytajacemu na obserwowany w Polsce od
kilkunastu lat niepokojacy wzrost czgstosci zachorowan na cukrzyce typu 1. Przekra-
cza on 7% rocznie. Wzrost ten dotyczy przede wszystkim najmlodszej grupy dzieci,
ponizej 5. roku zycia. Obecnie mamy mozliwos¢ korzystania z najnowszych rodza-
jow insulin. Powszechny jest rowniez dostep do pomp insulinowych, refundowany
jest rowniez osprzet do najbardziej nowoczesnych systemoéw ciaglego monitorowa-
nia glikemii. Autor podkresla niezwykle wazny aspekt dotyczacy form przekazywa-
nia informacji, ktéra umozliwia kolejny etap, czyli przekazywanie danych w chmure
i bez wizyty bezpo$redniej mozliwos¢ korzystania z telemedycyny, o ktdra zabiegamy
réwniez.

Niestety, rowniez zwicksza si¢ w populacji wieku rozwojowego czestos¢ wystepo-
wania nadwagi i otylosci. 90% wszystkich przypadkéw otylosci w populacji wieku
rozwojowego to otylos¢ prosta, ktéra wymaga przede wszystkim radykalnej zmiany
stylu Zycia zaréwno dziecka, jak i jego rodziny.

Duzym problemem jest tez niskorostos¢. Z tego powodu blisko 100 tysiecy dzieci
i ich rodzicdw szuka porady w poradniach i w oddzialach endokrynologii dziecigcej.
Przyczyn niskorostosci jest bardzo wiele i czesto jest to niskorosto$¢ rodzinna kon-
stytucjonalna, p6zniej wzrastania i dojrzewania. Ale tez coraz wiecej dzieci, zaréwno
w Polsce, jak i w $wiecie leczonych jest hormonem wzrostu, najczesciej z powodu
somatotropinowej niedoczynnosci przysadki, czyli rzeczywistego niedoboru hormo-
nu wzrostu, ale réwniez z powodu zespotu Turnera, zespotu Prader-Williego. Zwigk-
sza si¢ grupa dzieci matych przy urodzeniu, z powodu krotszego czasu trwania cigzy
albo urodzonych z hipotrofia wewnatrzmaciczng, ten program zostal najpdzniej
wprowadzony, jezeli chodzi o refundowanie leku do terapii tychze pacjentow.

Po wielu latach staran wreszcie zostal ustawowo przyjety ,,Plan dla chordb rzad-
kich”, a w przypadku endokrynologii i diabetologii wieku rozwojowego ten plan jest
bardzo istotny, poniewaz zdecydowana wiekszo$¢ tych chordb to choroby rzadkie
lub ultrarzadkie.
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Bardzo wazny problem, dotyczy to zardwno endokrynologii jak i diabetologii
wieku rozwojowego, a mianowicie znaczna cze$¢ procedur jest niedoszacowana.
W zwigzku z tym za jedno z priorytetowych dziatan uwazamy dzialanie zmierzajace
do zwigkszenia wyceny tychze procedur.

W dalszej czeci monografii Moderator Pani dr n. hum. Joanna Sliwiniska przeka-
zuje wystapienia dziennikarzy, ktorzy uczestniczyli w Konferencji

W tej dyskusji prowadzaca dyskusje, zadajacg niezwykle wazne pytania byta red
Radia Gdansk Joanna Matuszewska.

Pytania Pani Redaktor dotyczyly problemu otylosci u dzieci, kryzysu psychiczne-
go grupy dzieci i mlodziezy. Na te pytania odpowiadali szczegélowo Prof. M. Wal-
czak, Prof. T. Jackowska, dr A. Lewandowska.

SesjaV

Moderacja: Prof. dr hab. n. med. Agnieszka Szlagatys-Sidorkiewicz
Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Alergologii i Zywienia Dzieci Gdanski
Uniwersytet Medyczny

Prof. dr hab. n. med. Jolanta Wierzba
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii Uniwersyteckie Centrum Kliniczne Centrum

Choréb Rzadkich Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

Wyzwania dla wspélczesnej pediatrii

Dr hab. n. med. Tomasz Smiatacz
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Szczepienia - zagrozenie czy szansa?
Autor przypomina, ze indywidualna skuteczno$¢ szczepien rozumiana jako ochrona
zaszczepionej jednostki przed zachorowaniem, wynosi obecnie od 45% do 99%,
a ponadto w przypadku szczepien powszechnych i uruchomienia mechanizmu od-
pornosci populacyjnej skutecznosé szczepien osigga niemal 100%. Réwniez bezpie-
czenstwo szczepionek nie budzi dzi$ Zadnych watpliwosci. Autor omawia NOP jako
tagodne odczyny poszczepienne natomiast ci¢zkie, zagrazajace zyciu poszczepienne
reakcje anafilaktyczne wystepuja z czestoscia ok. 1 na milion dawek szczepionki
i kazdy podmiot realizujacy szczepienia jest na nie przygotowany. Wspoélczesnie
bardzo precyzyjnie kontrolujemy sktad szczepionek, tak aby stymulowaly powsta-
wanie wylacznie przeciwcial neutralizujacych patogeny.

Autor podkresla i przypomina (takze fachowym pracownikom medycznym)
o tym, jak dzialaja szczepienia, ze ratujg one zdrowie i Zycie dzieciom i dorostym, ze
nie wywolujg autyzmu, nowotworéw, alergii ani schorzen autoimmunologicznych,
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ze obecnie szczepienia nie sg juz przyczyng zgonoéw, nie uposledzaja plodnosci ko-
biet ani mezczyzn, ze wspdlczesne szczepionki w wigkszosci nie szkodza kobietom w
ciazy, a dla niektdrych szczepien (np. przeciwko grypie) cigza stanowi wrecz wskaza-
nie. Warto przypomina¢, ze szczepienia chronig nie tylko osobe zaszczepiong, ale
réwniez jej wspotldomownikoéw i bliskich.

Wspdlczesnie dzieci umieraja tylko w wyjatkowych okoliczno$ciach, niestety ro-
dza si¢ rowniez coraz rzadziej. Warto wigc troszczy¢ sie o ich zdrowie i zycie, pod-
trzymywac szczepienia ochronne, dba¢ do dostepno$¢ prostych antybiotykéw i wia-
$ciwy nadzor nad jakoséciag wody i zywnosci, bo one codziennie i niemal niezauwa-
zalnie ratujg zdrowie i zycie dzieci i dorostych.

Prof. dr. hab. Anna Latos-Bieleniska
Konsultant krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej Uniwersytet Medyczny im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu

Prof. dr hab. Anna Materna-Kiryluk, dr zdr. publ. Katarzyna Wisniewska, Mgr
Anna Jamry-Dziurla, Lek. med. Renata Glazar, Lek. med. Kinga Skotnicka, Prof.
dr hab. Jolanta Wierzba i pozostali cztonkowie Zespotu Polskiego Rejestru Wrodzo-
nych Wad Rozwojowych

Wady rozwojowe i opieka prenatalna

Autorzy tego doniesienia obszernie przekazuja wiedz¢ na temat waznego i trudnego
dla dziecka, rodziny i lekarza schorzen dotyczacych wad rozwojowych i opieki nad ta
grupa pacjentow.

Wady rozwojowe powstaja bardzo wczesnie w okresie zycia wewnatrzmacicznego,
zwykle w pierwszych tygodniach po zaplodnieniu. Jest zatem sprawg oczywista, ze
kliniczne skutki cigzkich wad rozwojowych moga by¢ widoczne juz w okresie prena-
talnym. W przypadku niektérych wad rozwojowych jest konieczna i mozliwa terapia
plodu. Wiedza na temat epidemiologii, etiologii, obrazu klinicznego i prewencji wad
rozwojowych jest coraz pelniejsza. Wazng role odgrywaja prowadzone od wielu lat
na calym $wicie rejestry wad rozwojowych.

Rejestry wad wrodzonych sa zorganizowane w trzy wielkie sieci. Dla genetykow
klinicznych oraz neonatologéw, potoznikéw i pediatrow w Europie najwazniejszg
siecig jest EUROCAT, zrzeszajacy rejestry europejskie. Tylko kilka rejestréw wad w
Europie obejmuje swoim zasiegiem caly kraj. Mamy taki rejestr w Polsce - to Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR), jest to najwigkszy rejestr
EUROCAT. Poczatek PRWWR to rok 1997, Rejestr stopniowo objal calg Polske,
monitorujgc wszystkie urodzenia w kraju. Od 2018 roku Rejestr jest dosy¢ szczelny,
bo jest uzupelniany danymi z NFZ. Z PRWWR wspolpracuja réwniez lekarze gene-
tycy kliniczni z calej Polski, ktory rozpoznajg rzadkie genetyczne zespoly wad wro-
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dzonych. Autorzy tego artykutu omawiajg najczestsze wady wrodzone u dzieci. To
wady cewy nerwowej, rozszczepu wargi i podniebienia oraz zesp6t Downa. Niektore
wady wrodzone to sg zarazem choroby rzadkie. W latach 2017-2022 prowadzony byt
miedzynarodowy projekt EUROlinkCAT, w ktérym réwniez brata udzial Polska
i wprowadzony PRWWR (Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych).

Podsumowujac Autorka, chce wskaza¢, jakie bylyby konieczne dalsze dzialania.
Pierwsza sprawa to kontynuacja Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych
(PRWWR) z realizacja dotychczasowych wszystkich dzialan, ale dodatkowo jeszcze
ze wspolpracy z Polskim Rejestrem Chordb Rzadkich (PRCR). Nastepnym prioryte-
tem jest poprawa diagnostyki genetycznej dla dzieci z wadami wrodzonymi, w tym
objecie refundacja nowoczesnej diagnostyki genetycznej. Nowa lista refundowanych
badan genetycznych jest w przygotowaniu. Wazny jest dalszy rozwoj diagnostyki
prenatalnej i terapii wewnatrzmacicznej.

Dr Maria Libura
Uniwersytet Warminsko-Mazurskim w Olsztynie

O drodze chorego przewlekle dziecka w Polsce.

Diagnoza choroby, a w szczegoélnosci choroby wrodzonej, zmienia catkowicie plan
zycia rodziny. Sama opieka medyczna zaczyna si¢ oczywiscie od procesu diagnozy.
Polska ma bardzo szeroki i bardzo sprawnie dzialajacy system badan przesiewowych.
Bez prawidlowego rozpoznania chory narazony jest na to, ze zastosowane metody
nie pomoga, a nawet zaszkodzg jego zdrowiu. Skrécenie czasu do postawienia rozpo-
znania jest wigc istotne dla bezpieczenstwa pacjenta. Ustalanie planu leczenia wigze
sie z nastepna duza grupa probleméw, ktére wymagaja zmiany na poziomie syste-
mowym. Kolejna rzeczg, gdy méwimy o planie leczenia, jest koordynacja, temat
ostatnio coraz bardziej popularny. Rodziny mieszkajace w duzych miastach, majace
wyzsza $wiadomo$¢ zdrowotng, wyzszy kapital spoleczny, radza sobie sklejajac
$wiadczenia publiczne z uslugami rynku komercyjnego. Natomiast bardzo trudna
jest sytuacja osob na terenach wiejskich, mieszkajacych daleko od duzych osrodkéw,
wykluczonych komunikacyjnie, zbyt ubogich na platne wizyty.

Dostepno$¢ swiadczen to nie tylko to dostepnosé formalna, réwnie istotna jest
dostepno$¢ fizyczna, finansowa i organizacyjna. Dostepnosé swiadczen jest wiec
potrzebna, takze w sensie organizacyjnym, aby ciezar koordynacji nie byt przerzuca-
ny na rodzine, skazujac ja tym samym na nieuchronne poczucie kleski.

Bardzo wazng kwestig jest opieka nad opiekunem, ale réwniez, co trzeba podkre-
§li¢ nad rodzenstwem dziecka przewlekle chorego. Intensywnos¢ opieki, w szczegdl-
nos$ci w pierwszych latach zycia, powoduje, Ze wypalenie opiekuncze wkracza czesto
w tym momencie, ktory jest jednym z najtrudniejszych, czyli w momencie dorasta-
nia dziecka chorego. Wtedy zaczyna rodzicom brakowa¢ sily, co wiecej — oni sami
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zaczynajg chorowaé. Opieka, fizjoterapia, wspieranie rozwoju dziecka uniemozli-
wiajg podjecie wlasnego leczenia matki/opiekuna. Autorka wskazuje, czego potrze-
bujemy i wymienia : poprawe dostepnosci diagnostyki i leczenia w tym réwniez
fizjoterapii, koordynacji calej $ciezki leczenia pacjenta z dang chorobg oraz wlacze-
nia podstawowej opieki zdrowotnej w opieke koordynowang, potrzeba bardziej pro-
aktywnego modelu opieki nad dzieckiem i mfodym dorostym. Podkresla réwnocze-
Scie, Ze potrzebne s3, systemowo zaprojektowane, wbudowane w system konsultacje
miedzy specjalistami w przypadku, gdy pojawia si¢ inny, nie zwigzany z choroba
podstawows, problem medyczny, potrzebne sg ulatwienia w zakresie korzystania
z opieki zdrowotnej dla opiekunéw i rodzenstwa, przejscie do opieki internistyczne;j
powinno by¢ systemowo opracowane w sposdb gwarantujgcy ciaglo$¢ leczenia
i transfer informacji, potrzebna jest poprawa komunikacji pacjent - lekarz, zaréwno
jezeli chodzi o przekazywanie diagnozy, jak i prace z nastolatkiem i mlodym doro-
stym.

Ten trudny temat autorka przekazala w sposéb usystematyzowany i wskazujacy
na kolejne istotne zadania wobec dzieci przewlekle chorych i ich rodzin.

Sesja VI

Moderacja: prof. dr hab. Piotr Czauderna
Katedra i Klinika Chirurgii i Urologii Dzieci i Mtodziezy Gdanski Uniwersytet Medyczny,

dr hab. Ninela Irga-Jaworska
Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii Gdanski Uniwersytet Medyczny

Kierunki reorganizacji i wdroZen

Prof. dr hab. med. Matgorzata Mysliwiec

Kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Diabetologii i Endokrynologii Gdanski Uniwersy-
tet Medyczny Konsultant Wojewddzki w dziedzinie Endokrynologii i Diabetologii
Dzieciecej

Nowoczesne leczenie i monitorowanie cukrzycy u dzieci i mtodzieZy

Jednym z najpowazniejszych probleméw cywilizacyjnych jest rosnaca zachoro-
walnoé¢ na cukrzyce typu 1 wérdd dzieci i mlodziezy, szczegdlnie w grupie najmtod-
szych, ponizej 7. roku zycia. Wspdlczesnie cukrzyca typu 1 stata si¢ najczestszg cho-
robg przewlekla okresu dzieciecego. W Polsce, kazdego roku przybywa ponad
7 proc. dzieci z cukrzyca typu 1 i obecnie choruje juz ok. 20 tys. W ciagu ostatnich lat
nastapil prawdziwy przelom w leczeniu i monitorowaniu cukrzycy u dzieci i mto-
dziezy dzieki wprowadzeniu refundacji nowoczesnych technologii w tej grupie pa-
cjentow.
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Autorka wymienia w artykule nowoczesne technologie oraz opisuje wprowadzony
do leczenia ultraszybko dziatajacy analog insuliny i dlugodzialajacy analog insuliny.
Prof. M. Mysliwiec uwaza, ze jest to znaczace i ogromne osiggniecie nauki i tym
samym przetom w leczeniu i monitorowaniu cukrzycy. Wsréd technologii Autorka
wymienia osobiste pompy insulinowe dla dzieci i mtodziezy do 26 r.z., system cia-
glego monitorowania glikemii w czasie rzeczywistym ( z nie$wiadomoscia hipogli-
kemii), (CGM-RT) dla dzieci i mtodziezy z cukrzycg typu 1 i typu 3, system do mo-
nitorowania st¢zenia glukozy Flash poprzez skanowanie (Flash Glucose Monitoring,
FGM) dla dzieci i mlodziezy. Dostep do nowoczesnych technologii w leczenie i mo-
nitorowaniu cukrzycy w tej grupie chorych poprawil znacznie stopient wyréwnania
cukrzycy i jako$¢ zycia u dzieci i mtodziezy.

Ponad 70% dzieci i mlodziezy chorych na cukrzyce typu 1 korzysta z osobistych
pomp insulinowych. Wigkszo$¢ z nich korzysta tez z systemdéw ciaglego monitoro-
wania glikemii, w tym system6w dokonujacych pomiaréw glikemii w czasie rzeczy-
wistym bez udziatu pacjentéw (CGM-RT). Tak wiec dzigki dotychczasowym refun-
dacjom u dzieci i mlodziezy i tym samym zwigkszony dostep do nowoczesnych
technologii ,,sztuczna trzustka” jest juz w rekach pacjentéw pediatrycznych, zwigk-
szajac ich komfort Zycia i osiagajac poziomy glikemii niemal jak u 0séb zdrowych.

Refundacja nowoczesnych rozwigzan diabetologicznych u dzieci i mlodziezy do
18 i 26 roku zycia pozwolita na wprowadzenie rozwigzan telemedycznych w tej gru-
pie pacjentéw, zapewniajac efektywnag zdalng konsultacje diabetologiczng. Mozli-
wos¢ wykorzystania rozwigzan telemedycznych, dostepnych dzieki systemowi cig-
glego monitorowania glikemii i osobistym pompom insulinowym, stanowi prak-
tyczna dodatkowa warto$¢ i jest istotnym ulatwianiem w dialogu lekarz — pacjent.

Duzym obszarem problematycznym, jaki omawia Autorka, jest niewystarczajaca
opieka nad dzieckiem chorym na cukrzyce w placéwkach oswiatowych. Konieczne
jest stworzenie rozwigzania systemowego umozliwiajgcego objecie opieka dzieci
z cukrzycg w placdwkach o$wiatowych. Zaréwno polskie, jak i miedzynarodowe
zalecenia towarzystw diabetologicznych wskazujg, ze szkola nie moze utrudniaé
realizacji zalecen terapeutycznych, jakie dla konkretnego dziecka sformutowat zespot
diabetologiczny. Standardem w kazdym kraju powinno by¢ ustanowienie prawa
i prowadzenie polityki spolecznej wspierajacej uczniéw z cukrzyca w szkole.

Podsumowujac, dostgpne nowoczesne technologie znacznie podniosty jakos¢
zycia dzieci i mlodziezy chorych na cukrzyce w Polsce. Nowe preparaty insuliny
dzieki swojej farmakokinetyce i farmakodynamice sa jeszcze blizsze fizjologii organi-
zmu czlowieka. Nowoczesny sprzet dozujacy insuline oraz systemy ciagtego monito-
rowania glikemii, szczegélnie zintegrowane z osobistymi pompami insulinowymi
pozwalajg na istotna redukcje ryzyka wystepowania ostrych powiklan, w tym hipo-
glikemii oraz skuteczng kontrole stezenia glikemii, jednocze$nie zwiekszajac komfort
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zycia dzieci i ich opiekundéw. Autorka swoja publikacj¢ poparta obszerng bibliogra-
fig.

Prof. dr hab. Aleksandra Zurowska
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Choroby rzadkie i opieka multidyscyplinarna

Rozpoznanie choroby rzadkiej najczesciej dokonuje sie w wieku dzieciecym, czesto
juz w zyciu plodowym, stad placowki pediatryczne sg pierwszymi osrodkami doko-
nujacymi diagnozy. Z rozpoznan wynika, ze 30% najciezej chorych dzieci umiera
przed ukonczeniem 5. roku zycia.

Dla nefrologa dzieciecego, poza zakazeniami ukladu moczowego, reszta wszyst-
kich choréb specjalistycznych to sg choroby rzadkie. Ogromna liczba 0séb z choroba
rzadkg jest dyskryminowana w systemach opieki zdrowotnej. Nie jest to oczywiscie
celowa dyskryminacja, ale wynika stad, ze systemy s nastawione na choroby czgste,
a choroby rzadkie sg w nich niewidoczne.

Autorka w swojej publikacji omawia najwazniejsze kierunki zmian dotyczacych
choréb rzadkich, ktére beda nastepowaé w najblizszym czasie. W latach 2021-2023
nastapil przetom i wydaje si¢, Ze w przyszlosci w niektorych dziedzinach nie tylko
dogonimy, a by¢ moze wyprzedzimy inne kraje europejskie.

Od 2018 roku jest realizowany piecioletni plan, czyli European Programme of
Rare Diseases (EJPRD), zawiera mndstwo propozycji szkoleniowych, stypendialnych
czy finansujacych badania. Narodowe Centrum Badan i Rozwoju (NCBR), od lat
bierze udzial w programach europejskich. Autorka szczegdtowo przedstawia zadania
Konsorcjum w zakresie realizacji rozwigzan wielu problemoéw dotyczacych tej grupy
chorych. W Polsce powstala Agencja Badan Medycznych, przez lata czekaliémy na
mozliwo$¢ prowadzenia niekomercyjnych badan klinicznych, czyli badan inicjowa-
nych przez naukowcéw, a nie przez firmy farmaceutyczne. W Agencji Badan Me-
dycznych mamy dostep do lekow, ktore jeszcze nie sg zarejestrowane dla danej cho-
roby rzadkie;j.

We wrzesniu 2021 roku w Polsce zostat zatwierdzony Narodowy Plan dla Choréb
Rzadkich, ktéry wyznacza kierunki rozwoju, ide¢ powotania eksperckich osrodkéw
i kierunki poprawy diagnostyki genetycznej.

Prof. dr hab. Maria Mazurkiewicz-Beldzinska

Case report: SMA, badania przesiewowe i leczenie

Rdzeniowy zanik migéni to postepujaca choroba neurodegeneracyjna, ktdra jest
genetycznie uwarunkowana, a jej konsekwencjg jest oslabienie i zanik migéni, co
prowadzi do postepujacej niepelnosprawnosci, a ostatecznie do $mierci. Autorka
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wprowadza nas to tego niezwykle waznego i aktualnego tematu, omawiajac rys histo-
ryczny rozpoznawania, diagnostyki i leczenia SMA.

Postep w leczeniu SMA polega na tym, ze badacze zadali sobie dwa pytania: co
zrobi¢ z mutacja genu SMN 12 I tak powstala terapia genowa, czyli interwencja gene-
tyczna polegajaca na zastapieniu niefunkcjonalnego genu SMN 1 genem czy trans-
genem, ktdry jest podany na wektorze wirusowym. Drugie pytanie brzmialo: jak
w cudzystowie ,,podkreci¢” gen SMN 2, zeby produkowal wigcej biatka, ktore jest
w pelni funkcjonujace? Powstaly Te leki to jest nasza rzeczywistos¢. Autorka przed-
stawia czytelnikowi leki takie jak Nusinersen, czyli Spinraza oraz Rysdyplam, czyli
Evrysdi.

W 2021 roku odniesliémy kolejny sukces. Oprécz funkcjonujacego programu
lekowego, powstalego dzigki nieprawdopodobnym staraniom Instytutu Matki
i Dziecka w Warszawie, zostalo zrefundowane kolejne badanie w ramach programu
badan przesiewowych. W Polsce przesiewa sie w tej chwili 29 choréb. Szacujemy, ze
przy poszerzeniu badan przesiewowych o rdzeniowy zanik mieéni grupa bedzie li-
czy¢ okolo 350 dzieci na rok. Wszystkie badania w kierunku SMA s3 wykonywane
Instytuie Matki i Dziecka.

Wprowadzenie refundacji od 1 wrzesnia pozwala na to, by w przyszlosci kazde
urodzone dziecko w Polsce bedzie miato mozliwos¢ wyboru. Refundacja trzech pre-
paratow na rdzeniowy zanik miesni powoduje to, ze wszyscy pacjenci w Polsce maja
zapewnione skuteczne leczenie. Wszyscy. To niezwykle istotne w przekazie w tym
doniesieniu.

Autorka podkresla, ze wierzy, ze z choroby $miertelnej SMA stanie si¢ choroba
przewlekly. By¢ moze dzieci badane przesiewowo i leczone, z dwoma kopiami, beda
mogly chodzi¢. Prof. M. Mazurkiewicz stwierdza, ze traktuje te programy i projekty
jako przetom i niebywaly sukces medycyny i widzi przysztos¢ w jasnych kolorach.

W tej chwili, w bazie badan klinicznych dotyczacych chordb neurologicznych uwa-
runkowanych genetycznie, jest zarejestrowanych ponad 300 prob terapii genowych.

DEBATA
»Czy potrzebujemy ustawy o zdrowiu dzieci?”.

Moderacja: prof. dr hab. Jézefina Hrynkiewicz, red. Krzysztof Jakubiak — Redak-
tor naczelny portalu mzdrowie

Czy potrzebujemy ustawy o zdrowiu dzieci?

W debacie udzial wzieli: Rzecznik Praw Dziecka Mikotaj Pawlak, Profesor dr hab.

Jarostaw Peregud-Pogorzelski, prezes Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego, Profe-
sor dr hab. Anna Fijatkowska z Instytutu Matki i Dziecka; Profesor dr hab. Tomasz
Zdrojewski, reprezentujacy Komitet Zdrowia Publicznego PAN.
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W artykule panelisci podsumowali najwazniejsze podnoszone w debacie proble-
my- dotyczyly m.in. dyskusji nad zapisami prawnymi dotyczacymi opieki nad dziec-
kiem. Zdania dyskutantéw, réznily sie miedzy sobg, a zaznacza si¢ wyrazne jasne
i praktyczne stanowisko przedstawiane przez lekarzy probleméw dnia codziennego
stojacych przy dziecku w réznych etapach jego zycia, w zdrowiu i chorobie.

Kolejni dyskutanci nawigzywali do wygloszonych wykladéw, a dotyczacych
ogromnego problemu przejscia pacjenta pediatrycznego w dorostos¢, a poruszane
problemy doskonale w swoim wystgpieniu podsumowal Pan Prof. T. Zdrojewski
stwierdzajac, ze konferencja stala sie okazjg do interdyscyplinarnej narady i spotka-
nia ekspertow roznych dziedzin; od statystyki publicznej po Rzadowa Rade Ludno-
$ciowg; od najlepszych polskich demograféw po ekspertéw medycyny, kultury fi-
zycznej, nauk spolecznych, ekonomii. Uwaza, ze nie powinni$my si¢ spotyka¢ raz na
10 lat, przy okazji Kongresu Demograficznego, tylko wprowadzi¢ staly mechanizm
debat przygotowujacych w sposob zintegrowany wiedze o tym, jak zmienia sie, jak
moze si¢ zmienia¢ polityka zdrowotna polskich dzieci. Zdecydowanie potrzebne sg
rozwigzania prawne, ktore wzorem innych krajow beda kreowaé polityke senioralng.
Tak jak glosi konstytucja: dbajmy o najstarszych i o najmtodszych.

Prof. dr hab. Jozefina Hrynkiewicz, przewodniczaca Rzadowej Rady Ludnoscio-
wej w podsumowaniu Konferencji odniosta si¢ do zaprezentowanych bardzo szeroko
w wystgpieniach, a tym samym zawartych w monografii artykulow. Stwierdza, odno-
szac sie miedzy innymi do debaty, Ze jest zwolenniczka uchwalenia ustawy o zdrowiu
dzieci. Praca nad ustawa pozwoli u§wiadomi¢ sobie, jak ogromny obszar spraw po-
winien by¢ uporzadkowany i wpisany w ramy organizacyjno-prawne, aby pomoc
medyczna i dbalos¢ o zdrowie dzieci tworzyta kompleksowy, wielokierunkowy, wy-
sokospecjalizowany system. Powinni$émy skorzysta¢ z nowoczesnych technologii,
cyfryzacji danych, systemoéw informatycznych. Pomyst stworzenia Polskiej Akademii
Zdrowia Dzieci o charakterze spolecznym, catkowicie apolitycznym, oddzielonym
od biezacych sporéw i problemoéw wydaje si¢ ideg bardzo interesujaca, Zagadnienie
zdrowia dzieci staje sie priorytetowym zadaniem naszego panstwa. Nie godzi sie,
zeby rodzice, jesli pojawi si¢ dziecko, ktére bedzie wymagato szczegdlnej troski, po-
zostali sami, bezradni, bez pomocy i wsparcia. Wszystkie obawy zwigzane z brakiem
pomocy ze strony wladz publicznych, ze strony $rodowisk medycznych muszg by¢
ograniczone. To jest kwestia niezwyklej wagi.

Prof. J. Hryniewicz stwierdza dalej w podsumowaniu, ze spotkanie traktuje jako
pewien wstep do wielkiej debaty publicznej na ten temat. Owocem publicznego dys-
kursu powinno by¢ przekonanie spoteczenistwa o ochronie zdrowia dla wszystkich
dzieci. Marzeniem inicjatorki jest zapisanie debaty dotyczacej wielu aspektéw zdro-
wia dzieci i mlodziezy w formie monografii. Stwierdza, ze, aby wszystkie wyzwania
w obszarze edukacji, profilaktyki, diagnozowania, jak i leczenia czy rehabilitacji
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ziscily sie i przeistoczyly sie w praktyke., mozna po tym spotkaniu ekspertow, kto-
rym nie jest obojetny stan zdrowia mlodego pokolenia, mysle¢ juz o nastepnych
pokoleniach, a nie o wlasnych sporach czy animozjach .

Pani Prof. dr hab. Edyta Szurowska, organizatorka Konferencji dzigkujac
wszystkim wyktadowcom, uczestnikom, organizatorom, stwierdzila, ze zdrowe
dziecko dzisiaj, to zdrowy dorosty jutro. Powinni$my sie pochyli¢ nad debatg i nad
ustawg o zdrowiu dzieci. Pomysl, zeby stworzy¢ Polska Akademia Zdrowia Dzieci
i obja¢ dzieci opieka wieloresortowa, wielosystemowa, sadze, jest bardzo dobry.

Slowem zakonczenia

Monografia porusza w bardzo ciekawy sposob zagadnienie dotyczace jednego z naj-
wazniejszych zadan, przed jakim stojg decydenci odpowiedzialni za zdrowie dzieci
i mlodziezy dzisiaj i w kolejnych pokoleniach.

Wszystkie artykuly w niej zawarte sg niezwykle interesujace, wysoce merytoryczne,
napisane przystepnym dla czytelnika jezykiem, dlatego tez publikacje warto poleci¢
kazdemu zainteresowanemu tematyka dotyczaco holistycznie przedstawiong opieka
nad mlodym pokoleniem od czasu poczecia, wykraczajac niekiedy poza 18 rok zycia.

Calo$¢ monografii jest podzielona na sze$¢ grup tematycznych, ktore odpowiadaja
sesjom Konferencji. Zwraca uwage bardzo szerokie spojrzenie na wszelkie aspekty
zdrowia dziecka- w zdrowiu i w chorobie. W przekazie wielu artykuléw zwrécitam
uwage na podkreslane znaczne przyspieszenie proceséw oceny stanu zdrowia dziec-
ka za pomoca nowoczesnych narzedzi diagnostycznych i leczniczych z takich jak
wielu polskich programéw, z doskonale dzialajacych rejestrow, korzystamy ze
wspolpracy z osrodkami europejskimi. Wiele zagadnient omawianych jest przez eks-
pertow w swoich dziedzinach, specjalistow, ktérzy podkreslaja role progra-
mow/badan profilaktycznych, jak rozwigza¢ nie uregulowanego w wiekszosci spe-
cjalnosci okresu przejscia pacjenta 18 letniego, pod opieke lekarzy zajmujacymi sie
pacjentem dorostym. Dotyczy to gléwnie pacjentéw z chorobami przewleklymi.

Zaszczytna rola recenzenta jakg mnie powierzono, pomimo duzego nakladu pra-
cy, pozwala mnie tylko wyrazi¢ wyrazy uznania i podzickowanie za mozliwos¢ do-
starczenia do rak czytelnikéw, ktérym dobro mtodego pokolenia i kolejnych pokolen
ma niezwykle wazkie znaczenie, monografii niezwykle bogatej merytorycznie, a co
jest najwigkszym atutem podkreslenie koniecznosci i wskazanie narzedzi w dazeniu
do doskonalenia naszej opieki nad zdrowiem dzieci.

Prof. dr hab. Barbara Kaminska

Konsultant ds. pediatrii woj. pomorskiego
Emerytowany Kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii,
Gastroenterologii, Alergologii i Zywienia Dzieci
Gdanskiego Uniwersytetu Medyczneg
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Dr n. hum. Joanna Sliwinska,
Rzecznik prasowy Kierownik Sekgji ds. Komunikacji
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Szanowni Panstwo,

jest mi niezmiernie milo powita¢ Panstwa w murach Gdanskiego Uniwersytetu Medycz-
nego podczas konferencji pt. ,Zdrowie dzieci”, odbywajacej si¢ w ramach III Kon-
gresu Demograficznego. Dzisiejsze wydarzenie zostalo zorganizowane przez Rzadowa
Rade Ludnosciowa, Glowny Urzad Statystyczny, Polskie Towarzystwo Statystyczne
i Gdanski Uniwersytet Medyczny. Konferencja odbywa si¢ pod honorowym patro-
natem pana prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej Andrzeja Dudy.

W sposéb szczegdlny pragne powitaé gospodarza tego miejsca, Jego Magnificen-
cje, pana profesora dr hab. n. med. Marcina Gruchale, rektora Gdanskiego Uniwer-
sytetu Medycznego. Serdecznie witam przedstawicieli komitetu organizacyjnego,
w tym panig profesor dr hab. Jézefine Hrynkiewicz, przewodniczaca Rzadowej Rady
Ludnos$ciowej; profesor dr hab. n. med. i n. o zdr. Edyte Szurowska, prorektora do
spraw klinicznych Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego; profesora dr hab. Toma-
sza Zdrojewskiego reprezentujacego Komitet Zdrowia Publicznego PAN; kierownika
Zakladu Prewencji i Dydaktyki Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego; dra Piotra
Lysonia, dyrektora Departamentu Badan Spotecznych Gléwnego Urzedu Statystycz-
nego; pana inzyniera Krzysztofa Saczke, Gléwnego Inspektora Sanitarnego wraz
z zastepca panem Maciejem Merkiszem; senatora Antoniego Szymanskiego; profeso-
ra dra hab. n. med. Piotra Czauderne, przewodniczacego Rady do Spraw Ochrony
Zdrowia, reprezentujacego Katedre i Klinike Chirurgii i Urologii Dzieci i Mlodziezy
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego; wojewode pomorskiego Dariusza Drelicha,
panig Hanne Zych-Cison, wiceprzewodniczacg Sejmiku Wojewddztwa Pomorskie-
go; przedstawicieli Pomorskiego Oddzialu Narodowego Funduszu Zdrowia, panig
wicedyrektor Joanne Recinska i panig wicedyrektor Aleksandre Lomowska; pana
Mikolaja Pawlaka, Rzecznika Praw Dziecka oraz profesora dra n. med. Jarostawa
Peregud-Pogorzelskiego. prezesa Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.
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Serdecznie witam rektoréw i dziekanéw Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego,
a takze rektoréw innych polskich uczelni: profesora dr. hab. n. med. i n. o zdr. Barto-
sza Molika, rektora Akademii Wychowania Fizycznego im. Jozefa Pilsudskiego
w Warszawie; profesora dr. hab. n. med. Artura Mazura, prorektora Kolegium Nauk
Medycznych Uniwersytetu Rzeszowskiego; przedstawicieli zarzadéw szpitali woje-
wodztwa pomorskiego, w tym pana Jakuba Kraszewskiego, dyrektora naczelnego
UCK; dr n. med. Mirostawe Pellowska-Piontek, prezes zarzadu Uniwersyteckiego
Centrum Stomatologicznego GUMed; pana Dariusza Kostrzewe, prezesa zarzadu
podmiotu leczniczego Copernicus i dr Malgorzate Paszkowicz, prezes zarzadu Szpi-
tala Dzieciecego Polanki.

Dzisiejsza konferencja nie odbylaby si¢ bez ogromnego zaangazowania zespolu
krajowych konsultantéw w dziedzinach pediatrycznych. Witam profesora dr. hab. n.
med. Mieczystawa Walczaka, konsultanta w dziedzinie endokrynologii i diabetologii
dzieciecej; profesor dr hab. n. med. Mieczyslawe Czerwionke-Szaflarska, konsultanta
w dziedzinie gastroenterologii dziecigcej; profesor dr hab. n. med. Danute Zwolinska,
konsultanta krajowego w dziedzinie nefrologii dziecigcej; profesor dr hab. n. med. Terese¢
Jackowska, konsultanta krajowego w dziedzinie pediatrii; dr Aleksandre Lewandow-
ska, konsultanta w dziedzinie psychiatrii dzieci i mtodziezy; dra n. med. Piotra Gastola,
konsultanta w dziedzinie urologii dzieciecej; profesor dr hab. n. med. Dorote Olczak-
-Kowalczyk, konsultanta w dziedzinie stomatologii dziecigcej; profesor dr hab. n.
med. Barbare Kaminska, konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii.

Serdecznie pragne powita¢ wszystkich prelegentéw zaréwno z Gdanskiego Uni-
wersytetu Medycznego, jak i z innych uczelni. Witam profesor dr hab. n. med. Anne
Fijatkowska z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie; profesor dr hab. n. med. Anne
Latos-Bieleniska z Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu i dr n. med. i n. o zdr. Ma-
rie Libure z Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego.

Dzisiejsza konferencja nie bytaby mozliwa do zorganizowania bez ogromnego
wsparcia sponsorow. Pozwolcie Panstwo, ze podziekuje i przywitam pana prezesa
Andrzeja Jaworskiego z PZU Zdrowie wraz z pania Karoling Helmin-Biercewicz,
cztonkiem zarzagdu PZU Zdrowie; panig Zofi¢ Paryte, prezes zarzgdu Fundacji Ener-
ga; pana Pawla Orlowskiego, wiceprezesa zarzagdu Amber Expo.

Bardzo serdecznie witam szanownych gosci, ktérzy zgromadzili sie w murach
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego, a takze wszystkie osoby, ktére ogladajg nasza
konferencje za posrednictwem mediéw spolecznosciowych Gdanskiego Uniwersy-
tetu Medycznego. Poprosze o zabranie glosu rektora Gdanskiego Uniwersytetu Medycz-
nego profesora dr. hab. Marcina Gruchate.
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Prof. dr hab. n. med. Marcin Gruchata
Rektor Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego

Szanowni Panstwo,

witam Panstwa w imieniu wlasnym, wladz Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
i uniwersyteckiej spotecznosci w murach naszej uczelni. Jest to zaszczyt i dowdd
ogromnego zaufania, jakim Panstwo obdarzyliscie nasza uczelnie i srodowisko nau-
kowe, decydujac sie powierzy¢ nam wspoélorganizacje tak istotnej i waznej konferen-
cji.

Chcialbym bardzo podzigkowaé pani profesor dr hab. Jézefinie Hrynkiewicz
i panu profesorowi dr. hab. Tomaszowi Zdrojewskiemu, dr Dominikowi Rozkruto-
wi, prezesowi Glownego Urzedu Statystycznego, Polskiemu Towarzystwu Staty-
stycznemu, panu wojewodzie Dariuszowi Drelichowi, pomorskiemu NFZ-owi repre-
zentowanemu przez panig Wicedyrektor Joanne Rucinska, pani profesor dr hab. n.
med. i n. o zdr. Edycie Szurowskiej i jej zespolowi za ogromne wsparcie przy organi-
zacji kongresu, a wszystkim sponsorom za zaufanie i mozliwos¢ wspolorganizowania
dzisiejszej konferencji. Warto podziekowa¢ szacownemu gronu profesoréw, konsul-
tantom krajowym, zespolom klinik pediatrycznych, kierownikom Gdanskiego Uniwer-
sytetu Medycznego. To dzigki Panstwa zaangazowaniu dzisiejsza konferencja nabra-
ta tak waznego i istotnego wymiaru.

Mysle, ze nikogo nie trzeba przekonywa¢, jak priorytetowym zagadnieniem jest
zdrowie dzieci. Od lat jako internista i kardiolog oséb dorostych zajmuje si¢ konse-
kwencjami ich niezdrowego trybu zycia. Gtéwnym problemem dzisiejszej kardiologii
jest miazdzyca, wynikajgca z procesu inicjowanego juz w czasie zycia ptodowego.
Kazdy kardiolog powie Panstwu, ze na podstawie wiadomosci o tym, ze kobieta
w cigzy pali lub nie, prawidtowo sie odzywia lub nie, moze wskaza¢, ze jej syn lub
corka przejdzie zawal 10 lat wczesniej lub 10 pdzniej. Mowigc o zdrowiu dzieci, musi-
my uwzglednié, jak dziecko si¢ rozwija, w jakich warunkach si¢ wychowuje, jak sie
odzywia i jak si¢ zachowuje. Wspomniane okoliczno$ci maja ogromny wplyw na
dojrzewanie dziecka i jego doroste zycie. Proces rozwoju dziecka wplywa na sposéb
funkcjonowania najblizszych mu oséb dorostych, zwlaszcza rodzicéw i dziadkéw, na
ksztattowanie si¢ potrzeb rodziny.

Jestem gleboko przekonany, ze owocem dyskusji podjetej w trakcie dzisiejszej
konferencji, bedzie mozliwo$¢ rozpatrzenia najistotniejszych zagadnien i wyzwan
zwigzanych z ksztaltowaniem kompleksowej, wielotorowej i wysokospecjalistycznej
opieki nad dzieckiem i mtodziezg.
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Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Dzisiejsza konferencja odbywa sie pod honorowym patronatem prezydenta RP pana
Andrzeja Dudy. Pan prezydent nie mogt by¢ z nami osobiscie, ale pierwsza dama
pani Agata Kornhauser-Duda przygotowala kilka stéw przestania dla uczestnikow
dzisiejszego kongresu.

Agata Kornhauser-Duda
Matzonka Prezydenta RP
Szanowni Panstwo,

serdecznie pozdrawiam wszystkich uczestnikéw konferencji pt. ,Zdrowie dzieci”
odbywajacej sie¢ w ramach III Kongresu Demograficznego. Przedmiotem Panstwa
refleksji sg kwestie dostepnos$ci opieki zdrowotnej w wielu dziedzinach dotyczacych
dzieci i mlodziezy, jak chocby psychiatria dziecigca. Jest to szczegélnie istotne
w zwiazku z konsekwencjami dlugotrwalej izolacji podczas pandemii COVID-19.
Ponadto w tym roku polska stuzba zdrowia stan¢la przed nowymi wyzwaniami
wskutek rosyjskiego ataku na Ukraing i masowego exodusu ludnosci cywilnej,
w wiekszoéci matek z dzie¢mi. Stawia to niespotykane dotad zadania przed syste-
mem ochrony zdrowia. Pilng potrzeba staje si¢ rdwniez zaradzenie brakom kadro-
wym w prawie wszystkich specjalizacjach pediatrycznych, a takze zmiany w organi-
zacji medycyny dzieciecej.

Ciesze sie, ze konferencja gromadzi znakomite grono znawcow i praktykow pe-
diatrii w Polsce, a obrady obejma cate spectrum tej tematyki. Z serca zycze Panstwu
wielu inspirujgcych dyskusji i rozmoéw, ktore przybliza rozwigzania gléwnych pro-
bleméw i przyczynig sie do rozwoju tego fundamentalnie waznego dzialu opieki
zdrowotnej. Od tego jak zadbamy dzisiaj o kondycje mtodego pokolenia zalezy prze-
ciez nasza wspodlna przysziosé.

Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Kilka stow do uczestnikdw dzisiejszego kongresu skierowala takze pani Barbara So-
cha, Wiceminister Rodziny i Polityki Spotecznej.
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Barbara Socha
Wiceminister Rodziny i Polityki Spotecznej
Ministerstwo Rodziny i Polityki Spofecznej

Witam Panstwa bardzo serdecznie,

dziekuje organizatorom za zaproszenie, niestety inne obowigzki powstrzymaty mnie
od osobistego udzialu w konferencji. Niemniej jednak chcialabym do Panstwa skie-
rowac kilka stéw, poniewaz zdrowie, szczegdlnie zdrowie dzieci jest dla nas szczegol-
nie istotne.

Strategia Demograficzna jest dokumentem pos$wieconym mozliwoéciom wyjscia
z pulapki demo-graficznej oraz warunkom, ktdre powinny wptyna¢ na to, by rodziny
w Polsce zyly coraz lepiej. Jednym z wazniejszych warunkéw jest zdrowie. Konferen-
cja pt. ,Uwarunkowania dzietno$ci”, ktéra odbyla si¢ w dniach 19-20 pazdziernika
2022 roku w kancelarii premiera byla poswigcona strategii demograficznej i dzietno-
$ci. W trakcie konferencji dyskutowano o zdrowiu dzieci, o profilaktyce, o promo-
waniu zdrowego stylu zycia, o edukacji tak waznej w perspektywie naszej przysztosci.
Ciesze si¢, ze w trakcie dzisiejszej konferencji problematyka zdrowia dzieci wybrzmi
jeszcze raz. Na konferencji w kancelarii premiera toczyta sie takze debata na temat
zdrowia prokreacyjnego, profilaktyki zdrowia, opieki okoloporodowej, z leczeniem
nie-plodnosci. To sg istotne zagadnienia, ale zdrowie dzieci jako calo$¢ jest dla nas
szczegllnie wazna. Powtorze jeszcze raz, ze ciesze sig, ze problematyka zdrowia dzieci
bedzie poruszona w trakcie dzisiejszej konferencji. Zycze Pafistwu owocnych obrad
i wszystkiego dobrego.

Mgr inz. Krzysztof Saczka
Gtéwny Inspektor Sanitarny

Magnificencjo Panie Rektorze, Panie Wojewodo, Szanowni Panstwo,

dziekuje za zaproszenie i mozliwos¢ spotkania w tak zaszczytnym gronie, w tak
istotnym i waznym kongresie i konferencji.

Panstwowa Inspekcja Sanitarna to wiodaca instytucja ds. zdrowia publicznego
w Polsce. Swoje dzialania opieramy na analizie sytuacji epidemiologicznej i potrzeb
zdrowotnych spoleczenstwa. Wiemy, ze zdrowie kazdego z nas tylko w pewnym
stopniu zalezy od medycyny naprawczej. Determinuje je gléwnie styl zycia, nasze
codzienne zachowania i otoczenie, w ktérym zyjemy.

Patrzac na to przez pryzmat zadan, jakimi zajmuje si¢ Panstwowa Inspekcja Sani-
tarna, nalezy moc-no podkresli¢, ze instytucja ta funkcjonuje wlasnie w zakresie
zdrowia publicznego. Jednym z zasadniczych elementéw jest szerzenie wiedzy
w zakresie wszelkich dzialan sprzyjajacych zachowaniom zdrowotnym i promuj3-
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cych je. Nasza gléwna rola jest pokazywanie, jak dokonywaé dobrych wybordw
zdrowotnych. Dla spofeczenstwa szczegélnie kluczowe jest zdrowie dzieci i mlodzie-
zy, dlatego ogromng cz¢$¢ naszych dzialan kierujemy wlasnie do tej grupy odbior-
cow. Na poziomie powiatowych czy wojewddzkich stacji sanitarno-epidemiolo-
gicznych mamy bardzo wiele eventéw, spotkan, prelekcji dla dzieci i mlodziezy,
ktdre ksztaltujg i utrwalajg wlasnie zachowania zdrowotne.

Pandemia pokazala, jak istotna jest rola Panstwowej Inspekeji Sanitarnej. W zasa-
dzie zdecydowana wiekszo$¢ spoteczenstwa w tej chwili utozsamia nas z epidemiolo-
gia, z chorobami wirusowymi. Nasze dzialania w czasie pandemii, z ktdrg musieli-
$my sie zmierzy¢, byly bardzo dynamiczne. Instytucja, ktéra byla nieprzystosowana
do takiego zdarzenia, musiala podota¢ catkiem nowym wyzwaniom. Mysle, ze podo-
taliémy bardzo dobrze, czego dowodem jest cho¢by przyznana przez Organizacje
Narodéw Zjednoczonych nagroda dla Gléwnego Inspektoratu Sanitarnego za Sys-
tem Ewidencji Pafistwowej Inspekeji Sanitarnej (SE-PIS), czyli najlepszy system na
$wiecie do walki z COVID-19. Sadzg, Ze jest to bardzo duze wyrdznienie zaréwno dla
Inspekeji, jak i przede wszystkim dla Polski, dla calego obszaru ochrony zdrowia
w naszym kraju. Pokazali$my, Ze mozna bylo szybko i dynamicznie wdrozy¢ nowo-
czesne narzedzie informatyczne do obstugi proceséw Panstwowej Inspekcji Sanitarnej,
ktére stopniowo ma by¢ wykorzystywane w innych obszarach naszej dzialalnosci.
Cyfrowa transformacja Inspekcji to proces, ktory ma kluczowe znaczenie dla jej
skutecznego dzialania, odpowiadajacego wymogom zmieniajgcego si¢ $wiata

Pandemia przypomniata z cala moca, ze podstawowa metodg walki z chorobami
wirusowymi sg szczepienia. Przed nami wiele do zrobienia, cho¢by w zakresie pro-
pagowania wiedzy dotyczacej szczepien. Tutaj kluczem nie jest obowigzkowos¢, bo
wiemy, jakie jest podejscie spoleczne w naszym kraju - to, co jest obowigzkowe
i narzucone z gory, bywa odbierane przez spoleczenstwo w sposob negatywny. Naj-
wazniejsze jest propagowanie rzetelnej wiedzy i ksztaltowanie postaw. Dlatego tak
istotna jest nasza rola w szerzeniu edukacji oraz podnoszeniu zaufania do szczepien
czy innych dzialan profilaktycznych. Adresatami naszych dziatan w tym zakresie sg
takze dzieci, ktére niejednokrotnie maja olbrzymi wplyw réwniez na swoich ro-
dzicow. Dzialania edukacyjne wéréd najmlodszych wplywaja zatem na zdrowie calej
rodziny, a w konsekwencji naszego spofeczenstwa.

Zycze sobie i Panstwu, aby udalo si¢ wdrozy¢ w zycie wnioski z dzisiejszej konfe-
rencji. Licze na to, ze bedg stuzyly poprawie zdrowia zaréwno dzieci i mtodziezy, jak
i catego spoteczenstwa.
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Dariusz Drelich
Wojewoda Pomorski

Szanowni Panstwo!

pan Przemystaw Czarnek, minister edukacji i nauki prosit mnie, zeby go reprezen-
towal na dzisiejszej konferencji. Pozwdlcie Panstwo, ze przeczytam stowa skierowane
do nas przez pana ministra w formie listu.

»Minister edukacji i nauki, Przemystaw Czarnek, Warszawa, 27 pazdziernika 2022 r.
Organizatorzy i uczestnicy konferencji naukowej «Zdrowie dzieci».

Szanowna Pani Posel! Szanowny Panie Inspektorze! Wasza Magnificencjo, Szano-
wny Panie Rektorze! Panowie Prezesowie! Szanowna Pani Przewodniczaca! Szano-
wni Panstwo!
dziekuje za zaproszenie na konferencje naukowa «Zdrowie dzieci» odbywajaca si¢
w Gdanskim Uniwersytecie Medycznym w ramach III Kongresu Demograficznego.
Niestety na osobiste spotkanie oraz udzial w tym waznym wydarzeniu nie pozwalaja
mi podjete wczesniej zobowigzania.

Jednym z priorytetow dziatan podejmowanych przez Ministerstwo Edukacji
i Nauki jest troska o zdrowie psychiczne i kondycje fizyczng dzieci i mlodziezy,
a takze propagowanie wérdd nauczycieli i uczniéw zdrowego stylu zycia. Dlatego tez
konsekwentnie realizujemy programy, ktdre pozwalaja nam skutecznie reagowaé na
zjawiska niekorzystne dla zdrowia i zycia dzieci. Mam tu na mys$li zwlaszcza pro-
gram ,WF z AWF”, ktorego celem jest poprawa kondycji fizycznej uczniéw po dhu-
gotrwalym okresie nauki zdalnej. Zwigkszylismy takze liczbe etatow specjalistow
pedagogow, pedagogdw specjalnych, psychologdw, logopeddéw oraz terapeutéw peda-
gogicznych zatrudnionych w przedszkolach i szkotach, by zapewni¢ uczniom kom-
pleksowe wsparcie w zakresie pomocy psychologicznej i pedagogiczne;.

Niezwykle sie ciesze, ze dostrzegajac problemy, z jakimi borykaja si¢ najmlodsi
przedstawiciele naszego spoleczenstwa, a w szczegdlnosci majac na wzgledzie zagro-
zenia zwigzane z ich zdrowiem, podjeli Panistwo inicjatywe zorganizowania szerokiej
debaty poswieconej temu tematowi. Jestem przekonany, ze dzisiejsze obrady maja
szans¢ przerodzi¢ sie w swoiste forum wymiany mysli eminentnych przedstawicieli
instytucji pafistwowych, jak réwniez reprezentantéw uczelni, instytutow oraz towa-
rzystw naukowych. Gleboko wierze w to, ze wieloaspektowe spojrzenie na kwestie
zdrowia dzieci otworzy przestrzen do interdyscyplinarnych dyskusji i pozwoli
wspolnie wypracowaé wnioski zmierzajace do zwigkszenia ochrony zdrowia dzieci
i mlodziezy. Dzigkuje organizatorom za przygotowanie tego wydarzenia. Z wyrazami
szacunku, Przemystaw Czarnek”.

Pozwolcie, ze dodam jeszcze pare stow. Chcialbym przylaczy¢ sie do powitan
i bardzo serdecznie, z calego serca, podzickowa¢ pani profesor dr hab. Jozefinie
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Hrynkiewicz, przewodniczacej Rzadowej Rady Ludno$ciowej oraz panu profesorowi
dr hab. Marcinowi Gruchale, rektorowi Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego za
to, ze konferencja pt. ,,Zdrowie dzieci” w ramach III Kongresu Demograficznego
odbywa sie w Gdansku. Jak pokazal ubiegltoroczny Narodowy Spis Powszechny,
wojewoddztwo pomorskie jest regionem, w ktorym liczba ludnosci nie spada, a wzro-
sta. Na terenach wiejskich wojewddztwa pomorskiego polityka zwigzana ze zréwno-
wazonym rozwojem, z czego jeste$Smy szczegélnie dumni, dziala z duzym rozma-
chem. Moze prowadzona przez nas polityka nie przyniosta jeszcze oczekiwanych
efektow, ale fakt, ze liczba ludno$ci w wojewddztwie pomorskim nie spadta, a wzro-
sta, ze wskazniki demograficzne zwigzane ze $rednim wiekiem, z przyrostem natu-
ralnym i migracja wewnetrzng i zewnetrzng plasujg nas na wysokim miejscu. Pomo-
rze jest dobrym miejscem do zycia, do rodzenia i posiadania dzieci.

W duzej czeéci wojewddztwa pomorskiego, szczegdlnie na Kaszubach model rodziny
to 2 plus 4. Pani profesor J6zefina Hrynkiewicz od dawien dawna wskazuje kierunki,
ktére majg doprowadzi¢ do zastepowalnoséci pokolen. Na Pomorzu, jeszcze w tym
dziesiecioleciu, na inwestycje infrastrukturalne zwigzane z budowaniem portéw,
drdg, linii kolejowych, energetycznych, gazociggdw, ropociagoéw, czyli z rozwijaniem
i poprawg poziomu zycia przeznaczymy ponad 500 miliardéw ztotych. To sg wielkie
inwestycje, na ktére przeznaczamy dziesigtki miliardéw zlotych. Od 2019 roku
na infrastrukture gminng wydaliSmy 5,5 miliarda zlotych z dotacji z programoéw
rzadowych, czyli m.in. na rozbudowe Ztobkdw, przedszkoli, szkél, poniewaz brakuje
miejsca w szkotach podstawowych i $rednich. Cieszy nas, ze mozemy wspiera¢ orga-
ny prowadzace czy samorzady w rozbudowie placéwek szkolnych, ktére pozwola
tworzy¢ lepsze warunki dla uczgcych sie dzieci i mtodziezy.

Nalezy zda¢ pytanie: po co wydajemy dziesigtki milionéw zlotych na rozbudowe
infrastruktury; po c6z martwimy sie o to, zeby Polska byta silna, zeby sie rozwijala,
zeby byly dobre warunki do zycia? Odpowiedz jest prosta: zebysmy mieli komu
przekaza¢ kontynuacje wielkiego dzieta, jakim jest Polska, zeby tez mial kto nas
wspominal. Bedzie to tylko mozliwe dzigki temu, Zze nastgpi zastepowalnosé¢ poko-
len, ze Polska bedzie utrzymywala sie przynajmniej na tym poziomie liczby miesz-
kancow, co w chwili obecnej. Liczymy na to, zZe nasz kraj bedzie sie¢ rozwija¢. Klu-
czowym elementem strategicznym sg problemy demograficzne. Pragniemy, aby
nasze dzieci wychowywaly sie w uporzgdkowanym $wiecie mimo pojawiajacych sie
wielu zagrozen zaréwno zdrowotnych, jak i cywilizacyjnych zwigzanych chociazby
ze stylem zycia czy z problemami psychicznymi. Skutki pandemii COVID-19, lock-
down, nauka zdalna stworzyly nowe warunki, dla ktérych nalezy poszuka¢ skutecz-
nych rozwigzan. Mysle, ze kluczcowym elementem demografii staje si¢ ochrona dzie-
ci, ich wychowanie i zdrowie.
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Chciatbym zyczy¢, zeby wnioski, ktore wyptyna w trakcie naszego spotkania, byly
konstruktywne i mogly postuzy¢ w tworzeniu teorii i praktyki polityki zdrowotnej,
wszelkich innych polityk, realizacji celéw demograficznych, ale przede wszystkim
zdrowiu dzieci i naszych nastepnych pokolen. Dziekuje bardzo.

Anna Fotyga
Poset do Parlamentu Europejskiego

(w imieniu unijnej komisarz ds. demokracji i demografii Dubravki Suicy)
Magnificencjo, Szanowny Panie Rektorze, Ekscelencje, Wielce Szanowni Panstwo!

Jestem zaszczycona mozliwoscia uczestniczenia w konferencji III Kongresu Demo-
graficznego po$wigconego zdrowiu dziecka. Bardzo zaluje, ze nie moge uczestniczy¢
osobi$cie w tym wydarzeniu, ale zwracam si¢ do Panstwa z siedziby Parlamentu
Europejskiego w Brukseli, dokad wezwaly mnie obowigzki poselskie. Sprawy zdro-
wia dziecka s3 mi jednak niezmiernie bliskie, podobnie jak bardzo wielu Polakom
i dlatego w swojej wypowiedzi chciatabym sie odnies¢ do osobistych do$wiadczen.

W 2005 roku, tuz po wejsciu Polski do Unii Europejskiej, z inicjatywy i za namo-
wa moich przyjaciol-lekarzy z Gdanska, zaprositam do Brukseli duzg grupe dzieci
z zespolem Cornelli de Lange. Przyjechaly wraz z opiekunami, rodzicami i dwodjka
lekarzy, panig profesor Jolantag Wierzbg i jej $wietej pamieci mezem, profesorem
Tomaszem Wierzbg. Wizyta tej grupy w Brukseli bardzo wplyneta zaréwno na moja
dziatalno$¢ w Parlamencie Europejskim, jak i na postrzeganie pracy lekarzy w tak
trudnych sytuacjach.

Wiele lat pdzniej, tuz przed wybuchem pandemii COVID-19, w Parlamencie Euro-
pejskim w Strasburgu zorganizowalam seminarium, podczas ktérego prace wybit-
nych polskich lekarzy dwéch specjalnosci — kardiologii i pediatrii, przedstawilam
parlamentarzystom, ekspertom i doradcom z Parlamentu Europejskiego. Gdanski
Uniwersytet Medyczny reprezentowalo dwoje naukowcéw, Jego Magnificencja pan
rektor i pani profesor Jolanta Wierzba. Ponadto, oprécz znakomitych klinicystow
reprezentujacych rozne osrodki naukowe w Polsce, zaprositam réwniez lekarzy
praktykow, pracujacych w szpitalach powiatowych, ktdrzy opowiedzieli postom
0 swojej pracy i o swoich osiggnieciach. O tym, jakie wrazenie zrobily relacje pol-
skich lekarzy w Strasburgu, moga $wiadczy¢ reakcje ttumaczy pracujacych w Parla-
mencie Europejskim, profesjonalistow pierwszej klasy, ktorzy zgodnie orzekli, ze od
lat nie zetkneli si¢ z tak ciekawymi i tak pasjonujagcymi wypowiedziami. Kilka mie-
siecy pozniej wybuchla pandemia koronawirusa, ktéra byla niewyobrazalnym wy-
zwaniem dla wszystkich bohaterskich lekarzy niosacych na co dzien pomoc chorym
ludziom, w tym ciezko chorym dzieciom. Wielu spoéréd nich przyplacito te walke
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i prace swoim wlasnym zdrowiem, a w trakcie pandemii wielu spoéréd nich odeszto
na wieczny dyzur. Dzieki bardzo sprawnie przeprowadzonym akcjom szczepien
i niezbednym restrukturyzacjom w jednostkach ochrony zdrowia wspdlnie zdotali-
$my pokona¢ najgorszg faze pandemii. Naleze do 0séb, ktore na co dzien przebywaja
za granicg i stykaja si¢ z podobnymi akcjami i kampaniami przeprowadzanymi
w innych krajach i moge zapewni¢, ze akcja szczepien w Polsce odbyla sie bardzo
sprawnie. Nalezy zauwazy¢, ze kampania szczepien dotyczyla takze dzieci.

W tym miejscu chcialabym powrdci¢ do tematu chordb rzadkich. Dzisiaj, w pordw-
naniu do czaséw wspomnianej przeze mnie wizyty dzieci z zespolem Cornelli de
Lange w Brukseli, Polska w zakresie choréb rzadkich dzieci znajduje sie w zupelnie
innej rzeczywistosci. Znakomici specjalisci wlaczyli si¢ w wewnatrzeuropejska
i ogdlnoswiatowa wspolprace lekarzy tej specjalnosci. Aktualnie w Polsce dzieci cho-
re na choroby rzadkie mogg korzysta¢ ze znakomicie funkcjonujacych oérodkdw,
ktdre oferujg badania i diagnostyke na $wiatowym poziomie, a w przypadku trudno-
$ci w postawieniu diagnozy moga by¢ konsultowane, nawet zdalnie, przez najlep-
szych $wiatowych specjalistow. Polska pediatria rozwija sie niezwykle preznie. Prace
naukowe polskich klinicystow czy polskich naukowcéw sg publikowane w czasopi-
smach o $wiatowym zasiegu i czgsto cytowane na Zachodzie. Wiele badan diagno-
stycznych przeprowadzanych w Polsce tak jak np. system badan przesiewowych
noworodkéw, uchodzg za jedne z najlepiej funkcjonujgcych na naszym kontynencie.
Mysle, ze mozemy by¢ z tego powodu bardzo dumni.

Warto takze wymieni¢ osiggniecia w zakresie hematoonkologii, bo réwniez w tej
dziedzinie migedzynarodowa wspotpraca dla dobra dzieci leczonych w Polsce przyno-
si wspaniale efekty. Jestem przekonana, ze dzigki tym badaniom mozemy stuzy¢
pomoca tym, na ktérych nam najbardziej zalezy, czyli najmiodszemu pokoleniu.

Tuz po wielkim wyzwaniu, jakim stala sie pandemia COVID-19, musielismy
sprosta¢ olbrzymiej fali uchodzcow, niespotykanej praktycznie od czaséw II wojny
$wiatowej. Inwazja Federacji Rosyjskiej na Ukraine oraz zbrodnie tam popelniane
spowodowaly, iz na terytorium Polski dostownie w ciggu kilku tygodni znalazlo si¢
okoto miliona oséb uciekajacych przed atakami, bombami i strasznymi efektami
wojny. Szacuje sie, ze liczba uchodzcow, ktérzy ciagle mieszkajg na naszym teryto-
rium, to jest mniej wiecej 2 miliony osob, w tym okolo 700 tysiecy dzieci. Polska
zapewnita uchodzcom, przede wszystkim dzieciom, petng opieke lekarska i medycz-
ng, ktéra wymagala nadzwyczajnej mobilizacji. Wedle opinii calego $wiata znakomi-
cie sprostalismy wydarzeniom zwigzanym z falg uchodzcéw zaréwno jako panstwo,
jak i jako spoleczenstwo. Sadze, ze opieka medyczna, ktérg obejmujemy matych
uchodzcdw, warta jest wszelkich pochwal i $wiadczy o tym, jak rozumiemy swoje
obowigzki oraz Ze jesteSmy empatycznym i wrazliwym spoleczenstwem. Korzystajac
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z tej okazji chcialabym bardzo serdecznie podziekowaé wszystkim lekarzom za waszg
prace, zaangazowanie i pomoc.

Kolejng kwestig, ktéra chcialabym poruszy¢ jest zdrowie psychiczne dzieci. Skutki
zwigzane z pandemia, konieczno$cig przebywania w domu, izolacji od réwie$nikdéw,
zdalnej pracy, a pdzniej wstrzasu, jaki stanowila wojna tuz u naszych drzwi i inwazja
na naszych sasiadéw, bez watpienia wplynely na psychike dzieci. W Polsce, i na ca-
tym $wiecie, nalezy bra¢ to pod uwage, opracowujac programy szkolne, opieke me-
dyczna czy kwestie wychowania realizowane przez nauczycieli i opiekunéw. W tym
kontekscie, szczegdlna troska i opieka nalezy sie takze dzieciom, ktore przybyly do
Polski z Ukrainy, rowniez pdzniej, po zakonczeniu wojny. Gleboko wierze, ze Ukra-
ina zwyciezy i nasza pomoc jako sasiadéw bardzo im si¢ przyda.

Jeszcze raz serdecznie dzigkuje za mozliwos$¢ wzigcia udzialu w dzisiejszej konfe-
rencji. Jestem pelna uznania dla szerokiego, wielowatkowego podejscia do problemu
zdrowia dzieci. Zycze owocnych obrad.

Prof. dr hab. J6zefina Hrynkiewicz
Przewodniczaca Rzadowej Rady Ludnosciowej
Uniwersytet Warszawski

Szanowni Panstwo,

zdrowie dzieci to temat konferencji organizowanej w ramach III Kongresu Demo-
graficznego, w calo$ci po$wieconej najwazniejszej sprawie, jaka jest zdrowie dzieci.
Dzieci, ktére beda decydowaé o przyszlosci naszego panstwa, o naszej przysztosci,
takze o przyszlosci demograficznej. W statystyce publicznej dzieci sa definiowane
jako osoby w wieku od 0 do 14 lat. W 2021 roku dzieci stanowity 15,6% ogoélnej licz-
by ludnos$ci Polski. Udzial dzieci w ogolnej populacji mieszkancow Polski w ostat-
nich 20 latach zmniejszyl sie o kilka punktéw procentowych. Kilka punktéw procen-
towych brzmi ,,lagodnie”, ale w liczbach to sg setki tysigcy (a nawet miliony). Proces
zmian w strukturze wieku ludnosci Polski najlepiej ilustruje wykres nazywany ,,pira-
midg wieku ludnosci”. W ,,piramidach” od konca XX wieku generacje obejmujace
dzieci stajg si¢ mniej liczne, a starsze i najstarsze grupy sg znacznie liczniejsze. Obec-
na sytuacja demograficzna Polski zostala uksztalttowana w wyniku glebokich zmian
ludnosciowych, jakie nastepowaly w liczebnosci kolejnych generacji urodzonych po
1945 roku oraz na przelomie wiekéw XX i XXI. Od roku 1946 notowano wzrost
urodzen; w roku 1955 - urodzito si¢ w Polsce 793,8 tysiecy dzieci. Spadek liczby
urodzen nastgpil w latach 60. oraz w poczatkowych latach 70. XX wieku. W nastep-
nych latach wystapil istotny wzrost urodzen. W 1983 roku urodzilo si¢ 723,6 tys. Od
konca lat 80. XX wieku obserwujemy spadek liczby urodzen. W 2003 roku urodzito
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sie w Polsce 351,1 tys. dzieci, 2021 roku urodzilo si¢ 331,5 tys. dzieci, w kolejnym
2022 roku zanotowano najnizszy poziom urodzen, jaki wystapil w Polsce po II woj-
nie §wiatowej. Zmiany w rozwoju ludnosci wskazuja na utrwalajacy si¢ w Polsce
niski poziom dzietnosci i brak zastepowalnosci pokolen. Od korica XX wieku po-
ziom urodzen nie gwarantuje prostej zastegpowalnosci pokolen w perspektywie kilku
najblizszych dekad. Poziom urodzen w gléwnej mierze zalezy od liczby kobiet
w wieku prokreacyjnym. W strukturze ludnosci Polski zmniejsza si¢ liczba kobiet
w wieku w ktorym najczesciej rodza dzieci. Prognozy demo-graficzne wskazuja, ze
liczba urodzen w nastepnych dekadach nie bedzie wzrastala, co wynika z niskiej
urodzen w dwoch minionych dekadach i obecnie. Prognoza przedstawia zasadnicze
trendy rozwoju wynikajace z sytuacji w czasie jej opracowania. Prognoza nie zawiera
dokladnych liczb, nie uwzglednia nieoczekiwanych zdarzen i zmian, ktére moga
wplywa¢ na poziom urodzen. Obecna sytuacja demograficzna nie pozwala oczekiwa¢
wysokiego poziomu urodzen w nastepnych latach...

W statystyce demograficznej wszystkie zdarzenia zwigzane z urodzeniami obser-
wowane s3 bardzo skrupulatnie. Przedmiotem analiz demograficznych dotyczacych
urodzen jest wiek matek, liczba urodzonych dzieci, stan cywilny, miejsce urodzenia
dziecka. Oceniane jest zdrowie noworodkéw po urodzeniu, zgony oraz przyczyny
zgondéw noworodkow. Dzieci nalezg do grupy wieku, w ktérej umieralno$¢ jest naj-
mniejsza. jest Ubytek w populacjach dziecigcych jest bardzo doktadnie obserwowa-
ny. Szczegdlowej analizie poddawane sg zgony niemowlat, (tj. zgony dzieci do ukon-
czenia 1. roku zycia). Zgony noworodkow (dzieci w pierwszym roku Zycia) uwazane
s3 za bardzo ,,czuly’ wskaznikiem oceny wielu czynnikéw i warunkéw zycia matki,
jej zdrowia, zdrowia dzieci, stanu oraz dostgpnego poziomu opieki nad matka
i dzieckiem. Analizowane sg wszystkie przyczyny umieralnosci dzieci; wewnetrzne
(nowotwory zlosliwe, wady rozwojowe wrodzone, choroby ukladu nerwowego
i narzadéw zmystu, choroby ukladu oddechowego i pozostale) oraz przyczyny ze-
wnetrzne powodujace zgony. W ostatnich 20 latach wspolczynnik umieralnosci
niemowlat zmniejszyt si¢ z 7,52 prom. (2002) do 3,84 prom. (2022). Poprawa sytuacji
obserwowana w dlugim czasie nastepuje stale. Jednak uzyskanie stanu opieki okoto-
porodowej na poziomie takim, jak w rozwinietych panstwach europejskich nastepuje
powoli. Szczegdélowej systematycznej analizie i ocenie zdrowotnej poddawana jest
sytuacja dzieci do ukonczenia 1. roku zycia oraz dzieci w starszych grupach. Wyniki
analiz z ostatnich 20 lat wskazu-ja, Ze zasadniczo zmienila si¢ umieralnos¢ dzieci, co
potwierdza wyrazng poprawa stanu zdrowia dzieci. Szczegdtowe wyniki analiz i ba-
dan dotyczace stanu opieki nad dzie¢mi oraz ich przestrzenne zréznicowania pre-
zentowane sg w corocznych raportach o sytuacji demograficznej Polski przedstawia-
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nych rzadowi oraz wladzom wykonawczym i ustawodawczym, przez Rzagdowa Rade
Ludnosciowg'.

W 2022 roku odnotowano najmniej urodzen zywych w powojenne;j historii Polski
(305 tys.). Dane demograficzne wskazuja, ze w Polsce liczba dzieci bedzie nadal
zmniejszala sie. W 2021 roku - w stosunku do roku 2000 - mamy mniej o 1 milion
400 tysiecy dzieci w wieku 0-14 lat. Pozytywnym zjawiskiem jest systematyczny
spadek umieralnos$ci dzieci w kazdej grupie wieku. Na podstawie danych, ktérymi
dysponuje Gléwny Urzad Statystyczny, mozemy okresli¢ doktadnie w regionach,
a nawet w powiatach sytuacje w opiece nad matkami i dzieémi. Dane statystyki pu-
blicznej pozwalaja tez na poglebione analizy sytuacji zdrowotnej dzieci, na wskazanie
trudnych sytuacji oraz dzialan poprawiajacych sytuacje. Sytuacja demograficzna
zwigzana z odtwarzaniem i nastepstwem pokolen jest w Polsce bardzo trudna, Dlate-
go Konferencja III Kongresu Demograficznego dotyczaca zdrowia dzieci jest nie
tylko bardzo wazna - jest najwazniejsza...

Pan prof. dr hab. n. med. Marcin Gruchata, Rektor Uniwersytetu Medycznego
w Gdansku, z wielkg zyczliwoécig przyjal propozycje zorganizowania konferencji
poswieconej zdrowiu dzieci. Bardzo dziekujemy. Szczegélne wyrazy podzigkowania
kieruje do pani profesor dr hab. n. med. i n. o zdr. Edyty Szurowskiej, prorektor
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego. To dzigki zaangazowaniu Pani Rektor ta
konferencja odbywa sie w Gdansku, i w ogdle odbywa sie. Dziekuje, Wiadzom Uni-
wersytetu Medycznego, Profesorom, Doktorom, Pracownikom Gdanskiego Uniwer-
sytetu Medycznego za przygotowanie tej waznej konferencji. Wszystkim Panstwu,
ktérzy przygotowali wystgpienia i materialy prezentowane na tej konferencji; Profe-
sorom, Doktorom, Konsultantom Krajowym w zakresie pediatrii, dzigkuje za aktyw-
ny udziat w konferencji, za referaty, prezentacje, za wystgpienia.

Rzgdowa Rada Ludnosciowa, Gléwny Urzad Statystyczny i Polskie Towarzystwo
Statystyczne publikuja materialy ze wszystkich konferencji III Kongresu Demogra-
ficznego. Bardzo nam zalezy, zeby te cenne i wazne informacje z III Kongresu De-
mograficznego zostaly utrwalone i udostepnione wszystkim, ktorym zalezy na po-
prawie, na ksztaltowaniu zréwnowazonej sytuacji demograficznej Polski. Dlatego
zwracam si¢ z bardzo wielkg prosba, o przekazanie do publikacji materiatéw przygo-
towanych na Konferencje. Monografia poswigcona zdrowiu dzieci bedzie wazna,
potrzebng, bardziej poczytng publikacja III Kongresu Demograficznego w Polsce.

" Raporty Rzadowej Rady Ludnosciowej powszechnie dostepne sa na stronie Internetowej Gtéwnego Urze-
du Statystycznego.
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Moderacja: prof. dr hab. n. med. i n. o zdr. Edyta Szurowska

Prorektor ds. klinicznych

Wydziat Nauk o Zdrowiu z Oddziatem Pielegniarstwa i Instytutem Medycyny Morskiej
i Tropikalnej

Gdanski Uniwersytet Medyczny

zapraszam do zabrania glosu pana dra Piotra Lysonia, dyrektora Departamentu
Badan Spotecznych Gléwnego Urzedu Statystycznego.

Dr Piotr Lyson
Dyrektor Departamentu Badan Spotecznych
Gtéwny Urzad Statystyczny

Szanowni Panstwo,

jest to dla mnie wielki zaszczyt, Ze moge uczestniczy¢ w dzisiejszej konferencji
i podzieli¢ sie informacjami dotyczacymi zaréwno kwestii demograficznych, jak
i badan przeprowadzonych w ramach trzech edycji Europejskiego Badania Zdrowia
(EHIS). Na podstawie badann EHIS mozna dokona¢ opisu: samooceny stanu zdrowia
w przypadku choréb i dolegliwosci przewleklych; spozycia owocow i warzyw, ktore
stanowig bardzo wazng determinante zdrowia dzieci; wizyt u lekarzy zaréwno pierw-
szego kontaktu, jak i specjalistow; stosowania lekoéw oraz aktywnosci fizycznej.
Przedmiotem prezentacji sg takze pierwsze wyniki Narodowego Spisu Powszechnego
Ludnosci i Mieszkan z roku 2021 (NSP 2021) w odniesieniu do liczby dzieci,
a w zasadzie ich udzialu w poszczegélnych powiatach, wlacznie z wojewddztwem
pomorskim.

Przedstawione dane z EHIS zostaly zaprezentowane w szeregu czasowym obejmu-
jacym lata: 2009, 2014 i 2019 - odzwierciedlajg zatem stan przedpandemiczny i mo-
ga stanowi¢ dobry punkt odniesienia dla dalszych badan i analiz. Kolejna edycja
EHIS jest planowana na rok 2025.

Europejskie Ankietowe Badanie Zdrowia (European Health Interview Survey -
EHIS) realizowane jest cyklicznie w krajach Unii Europejskiej. EHIS obejmuje takie
aspekty jak: stan zdrowia, chorobowos$¢, korzystanie z opieki zdrowotnej, profi-
laktyke zdrowotng, determinanty zdrowia. Europejskie Ankietowe Badanie Zdrowia
jest badaniem subiektywnym, ktérego przedmiotem jest wiedza i odczucia respon-
dentéw na temat ich zdrowia, w tym ocena, jak dana osoba postrzega i ocenia swoje
zdrowie. Za dzieci w wieku do lat 14, informacji na ich temat udzielili rodzice, praw-
ni opiekunowie lub najblizsi krewni dziecka. Szerzej omdwione zostaly grupy wieku
0-4,5-9,10-141 15-19 lat.
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EHIS jest to badanie realizowane w podobny sposéb w réznych krajach Unii Euro-
pejskiej, ktore przedstawia stan zdrowia, chorobowo$é¢, korzystanie z opieki zdro-
wotnej, profilaktyke i determinanty zdrowia. Pani profesor Jézefina Hrynkiewicz
mowila, ze dzieci to s3 osoby w wieku od 0 do 14 roku zycia. Postanowilem w pre-
zentacji przedstawié jeszcze jedng grupe wieku ze wzgledu na to, ze Panstwo jako
lekarze zajmujacy si¢ opieka pediatryczng maja do czynienia réwniez z nieco star-
szymi osobami niz 14-latkowie. Dlatego obok standardowych grup wieku, a wiec
0-4, 5-9, 10-14 dolaczylem jeszcze grupe 15-19 lat, ktora jest niestety troche eklek-
tyczna, gdyz obejmuje zaréwno osoby niepelnoletnie w wieku 15-17 lat, jak i naj-
mlodsze osoby pelnoletnie w wieku 18-19 lat.

Wyk. 1. Samoocena stanu zdrowia (bardzo dobre lub dobre) w odsetkach
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Samoocena stanu zdrowia wraz z wiekiem sie pogarsza. Wyniki EHIS z lat 2009,
2014 i 2019 wskazuja na silny spadek odsetka ocen pozytywnych (bardzo dobrych
lub dobrych) po osiagnieciu wieku 40 lat oraz umiarkowang, ale systematyczng po-
prawe samooceny stanu zdrowia w okresie od 2009 do 2019 roku.

Wirod dzieci i mlodziezy wzrdst odsetek ocen pozytywnych samooceny stanu
zdrowia w 2019 roku w stosunku zaréwno do roku 2009, jak i 2014 i wzrost ten wy-
stapil w grupach wieku 5-9 oraz 10-14 lat. Natomiast w grupach wieku 0-4 lata
i 15-19 lat odsetki ocen pozytywnych byly podobne (minimalnie nizsze) niz odpo-
wiednio w 2009 roku i 2014 roku.
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W 2019 roku w 4 analizowanych grupach wieku (0-4, 5-9, 10-14 i 15-19) odsetki
ocen pozytywnych miescily sie¢ w przedziale 92,9%-95,0% (najwyzsze w grupie
5-9 lat); w latach 2009 i 2014 oceny pozytywne w tych grupach wieku miescily si¢
odpowiednio w przedziatach 90,9%-93,6% oraz 89,2%-93,2%.

Wykr. 2. Samoocena stanu zdrowia (bardzo dobre i dobre) w odsetkach
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Przedmiotem obserwacji w 2019 i 2014 roku byl tylko stan obecny okreslony na
podstawie pytania ,,Czy w ciggu ostatnich 12 miesiecy mial(a) Pan/Pani ktoras
z nastepujacych choréb lub dolegliwosci?”. Kazda osoba mogla zaznaczy¢ dowolng
liczbe schorzen. Wystapienie juz jednego schorzenia przewleklego oznaczalo zali-
czenie danej osoby do grupy oséb dotknietych chorobg lub dolegliwoscig przewlekls.

(Opracowano dwie listy badanych schorzen - odrebng dla dzieci do 14 roku zycia
oraz dla os6b dorostych i mlodziezy od 15 roku zycia. Lista przeznaczona dla dzieci
obejmowala 6 pozycji, natomiast lista przeznaczona dla os6b w wieku 15+ - 22 po-
zycje.)

W 2009 roku pytanie brzmialo: ,,Czy Pan(i) choruje lub kiedykolwiek choro-
wal(-ta) Pan(i) na.....? Jedli Tak to czy ta choroba/dolegliwo$¢ wystepowata w ciggu
ostatnich 12 miesiecy”.
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Wykr. 3. Choroby lub dolegliwosci przewlekte (w odsetkach)
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Wryniki EHIS z lat 2009, 2014 i 2019 pokazuja, Ze w grupach wieku 5-9, 10-14
i 15-19 lat w 2019 roku wystapil spadek odsetka deklarujacych choroby lub dolegli-
woséci przewlekle w stosunku do 2014 roku odpowiednio o 2,6 p. proc., 3,7 p. proc.
i 0,7 p. procentowe. Natomiast w grupie wieku 0-4 lata odsetek deklarujgcych
wystepowanie choroby lub dolegliwosci przewleklej byt w 2019 roku podobny jak
w 2014 roku (minimalny wzrost o 0,3 p. proc.);

Wisrdéd powyzszych 4 grup wieku w 2019 roku najwyzszy odsetek deklarujgcych
choroby lub dolegliwosci przewlekle w okresie 12 miesiecy przed badaniem wystapit
w grupie wieku 10-14 lat i wyniost 28,4%, a najnizszy w grupie 0-4 lata — 19,8%.
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Wykr. 4. Odsetki deklarujacych choroby lub dolegliwosci przewlekle (w ciggu ostatnich 12
miesiecy)
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Przyjrzyjmy si¢ waznej determinancie zdrowia, jaka jest spozywanie owocow
i warzyw. Dieta uboga w owoce i warzywa ma wplyw na taczne obcigzenia chorobowe,
dlatego zapytano o czgsto$¢ spozycia owocow oraz warzyw (z wylaczeniem ziemnia-
kéw) zaréwno przez osoby doroste, jak i dzieci (powyzej 6 miesigca zycia). Wyniki
EHIS z lat 2009, 2014 i 2019 wskazujg na staly spadek codziennego spozycia owocow
i warzyw (bez ziemniakéw) w badanych grupach wieku. Dotyczy to takze dzieci
i mtodziezy. W grupach wieku 0-4, 5-9, 10-14 i 15-19 lat odsetek codzienne spozy-
wajacych owoce spadt w przedziale od 9,2 p. proc. do 12,0 p. proc., a w przypadku
warzyw (bez ziemniakéw) - od 13,8 p. proc. do 17,4 p. procentowego. Zaréwno
w przypadku codziennego spozycia owocow, jak i warzyw (bez ziemniakéw) naj-
wigksze spadki wystapity w grupie wieku 10-14 lat. W kolejnych edycjach badania
wraz z wiekiem dzieci odsetek codzienne spozywajacych owoce i warzywa (bez
ziemniakéw) byl coraz nizszy. Dla roku 2019 codziennie spozywalo owoce 72,3%
dzieci w wieku 0-4 lata, a warzywa - 63,2%. W przypadku mlodziezy w wieku 15-19
lat bylo to juz jedynie 55,0% w przypadku owocow i odpowiednio 49,8% dla warzyw.
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Wykr. 5. Spozycie owocéw i warzyw (raz dziennie lub czesciej) w odsetkach
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Wykr. 6. Spozycie owocéw i warzyw (raz dziennie lub czesciej) w odsetkach

Spozycie owocow
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Interesujace wyniki przynosi EHIS w odniesieniu do wizyt u lekarza - rodzinnego
lub pediatry, u lekarza specjalisty oraz u lekarza dentysty. W przypadku wizyt u leka-
rza pierwszego kontaktu, lekarza rodzinnego lub lekarza pediatry wida¢ poprawe
w skali catej populacji. W edycjach EHIS z lat 2014 i 2019 wystapily wyzsze odsetki
korzystajacych z wizyt u lekarzy pierwszego kontaktu, rodzinnego lub pediatry
w poréwnaniu z edycja tego badania dla 2009 roku. Dotyczylo to réwniez dzieci
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z wyjatkiem grupy wiekowej 0-4 lata. W stosunku do roku 2009 w roku 2019 odse-
tek dzieci korzystajacych z takich wizyt (w ciagu ostatnich 12 miesiecy) wzrdst:
v dla dzieci w wieku 5-9 lat 0 5,0 p. proc. do 93,9%;
v' dla dzieci w wieku 10-14 lat 0 6,4 p. proc. do 87,0%;
v' dla mtodziezy w wieku 15-19 lat 0 5,6 p. proc. do 75,2%.

W przypadku dzieci w wieku 0-4 lata we wszystkich 3 edycjach badania odsetek
ten pozostawal na poziomie ok. 96-97%.

Mozemy to podsumowaé w nastepujacy sposéb: w grupach wieku, poczynajac od
5. roku zycia, widzimy umiarkowany wzrost odsetka dzieci, ktore korzystaly z wizyty
u lekarza rodzinnego lub pediatry.

Wykr. 6. Wizyta u lekarza pierwszego kontaktu, rodzinnego lub pediatry (w ciagu ostatnich 12
miesiecy) w odsetkach oséb
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Wykr. 7. Wizyta u lekarza pierwszego kontaktu, rodzinnego lub pediatry (w ciagu ostatnich 12
miesiecy) w odsetkach osob
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Jeszcze ciekawsza sytuacja jest w przypadku wizyty u lekarza specjalisty, bowiem
obserwujemy wzrost odsetka osob w catej populacji. Jezeli spojrzymy na liczbe dzieci
ktére odwiedzily lekarza-specjaliste w stosunku do 2014 roku to wynik jest rozny, ale
w stosunku do 2009 roku wystapil istotny wzrost. W stosunku do roku 2009 w roku
2019 odsetek dzieci korzystajacych z wizyty u lekarza specjalisty (w ciggu ostatnich
12 miesiecy) wzrost:

v' dla dzieci w wieku 0-4 lata 0 9,5 p. proc. do 53,0%;

v' dla dzieci w wieku 5-9 lat 0 3,2 p. proc. do 42,9%;

(w 2014 r. bylo wiecej - 47,8%);

v' dla dzieci w wieku 10-14 lat 0 11,2 p. proc. do 48,0%;

v' dla mtodziezy w wieku 15-19 lat 0 7,5 p. proc. do 41,5%.

Zatem najwiekszy wzrost w okresie 2009-2019 wystapit w przypadku najmtod-
szych dzieci do 4 lat oraz tych w wieku 10-14 lat.
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Wyker. 8. Wizyta u lekarza specjalisty (w ciggu ostatnich 12 miesiecy) w odsetkach oséb
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Wyker. 9. Wizyta u lekarza specjalisty (w ciggu ostatnich 12 miesiecy) w odsetkach oséb
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Najciekawsza sytuacja dotyczy opieki dentystycznej. W kolejnych edycjach EHIS
z lat 2009, 2014 i 2019 wzrastaly odsetki korzystajacych z wizyty u lekarza dentysty
lub ortodonty. Dotyczylo to réwniez dzieci. W stosunku do roku 2009 w roku 2019
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odsetek dzieci korzystajacych z wizyty u lekarza dentysty lub ortodonty (w ciggu
ostatnich 12 miesiecy) wzrost:

v' dla dzieci w wieku 0-4 lata 0 20,6 p. proc. do 48,2%;

v' dla dzieci w wieku 5-9 lat 0 21,6 p. proc. do 84,0%;

v' dla dzieci w wieku 10-14 lat 0 21,2 p. proc. do 88,3%.;

dla miodziezy w wieku 15-19 lat 0 17,1 p. proc. do 76,2%.

Wykr. 10. Wizyta u lekarza dentysty lub ortodonty (w ciggu ostatnich 12 miesiecy) w odsetkach
0s6b
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Wykr. 11. Wizyta u dentysty lub ortodonty (w ciggu ostatnich 12 miesiecy) w odsetkach oséb
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Stosowanie lekow zaréwno przepisanych przez lekarzy, jak i bez recepty w okresie
ostatnich 2 tygodni - pytania dotyczyly calej populacji, lecz zadawane byly wedlug
dwdch odrebnych list lekéw dla grup wieku 0-14 oraz 15+. Wyniki EHIS dla lat
2009, 2014 i 2019 wskazujg na systematyczny spadek odsetka spozywajacych leki
(umiarkowany w starszych i znacznie glebszy w miodszych grupach wieku). W przy-
padku grup wieku 0-4, 5-9, 10-14 i 15-19 lat spadek ten miescit sie w przedziale od
10,2 p. proc. (15-19) do 21,8 p. proc. (5-9).

W badaniu dla roku 2019 w grupach wieku 0-4, 5-9, 10-14 i 15-19 odsetki stosu-
jacych leki miescily si¢ w przedziale od ok. 42% (10-14 oraz 15-19 lat) do ok. 52%
(0-4 lata).
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Wykr. 12. Stosowanie lekéw (w ciggu ostatnich 2 tygodni) w odsetkach
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Wykr. 13. Stosowanie lekéw (w ciggu ostatnich 2 tygodni) w odsetkach os6b
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W badaniu EHIS zostaly zadane pytania dotyczace aktywnosci fizycznej. Od lat
narzekamy, ze dzieci nie chodza na WF, nie uprawiaja sportu, biorg zwolnienia...
Jednak w okresie 10 lat (badania z lat 2009, 2014 i 2019) nieznacznie zwigkszyt sie
odsetek dzieci w wieku 6-14 lat uczestniczacych w zajeciach WF z 97,6% do 98,4%.
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Ciekawsze wyniki dotycza aktywnosci fizycznej poza lekcjami wychowania fizycz-
nego. W poréwnaniu z rokiem 2009 odsetek dzieci w tym wieku uprawiajacych ak-
tywno$¢ fizyczng poza lekcjami WF w 2019 roku pozostal na podobnym poziomie
ok. 86%, ale wzrdst odsetek uprawiajacych te aktywnos$¢ codziennie lub czgsto z ok.
67% do ok. 76%.

Wykr. 14. Aktywno$¢ fizyczna w wieku 6-14 lat w odsetkach os6b
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Obok zaprezentowanych powyzej danych wynikowych z ostatniej edycji EHIS
z 2019 roku w poréwnaniu z dwoma poprzednimi edycjami warto siegna¢ po juz
ogloszone wyniki Narodowego Spisu Powszechnego i wymiar terytorialny zmiennej,
ktorg jest udzial dzieci w populacji danego powiatu. Jak sie okazuje, powiaty, w ktd-
rych ten udzial jest najwickszy, tworza, jak to si¢ teraz modnie moéwi, klaster. Warto
sie zastanowi¢ i zada¢ sobie pytanie: dlaczego w Polsce wystepuja 4 klastry, skladajg-
ce si¢ z prawie dziesieciu powiatow, ktdre nalezg do dziesigtej grupy decylowej, czyli
do 10% powiatéw lub miast na prawach powiatu, w ktérych udzial dzieci jest naj-
wiekszy. Pierwszy, najwigkszy w Polsce, powiedzmy, klaster mozna okresli¢ jako
pomorsko-kaszubsko-kociewski (8 powiatéw z 10 grupy decylowej). Warto podkre-
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§li¢, ze obok 4 powiatéw bezposrednio sasiadujacych z Gdanskiem lub Gdynig obej-
muje on powiaty starogardzki, chojnicki, koscierski i bytowski. Drugi klaster jest
wokol Poznania i w zachodniej Wielkopolsce (7 powiatow z 10 grupy decylowe;j).
Klaster ten obejmuje nie tylko bliskie okolice Poznania, ale réwniez powiaty nowo-
tomyski, grodziski, wolsztynski i leszczynski. Trzeci klaster jest potozony na prawym
brzegu Wisty w okolicach Warszawy i Siedlec, czyli powiaty legionowski, wotomin-
ski, minski, garwolinski, siedlecki oraz tukowski w wojewddztwie lubelskim. Ostatni
klaster krakowsko-sadecki sigga od powiatu krakowskiego az po powiat sadecki
i obejmuje 6 powiatow. Mamy zatem 4 Kklastry cechujace si¢ najwyzszym
w Polsce odsetkiem dzieci w spotecznoéci danego powiatu oraz kilka mniejszych
skupisk badz pojedynczych powiatdéw, dla ktérych odsetek dzieci nalezy do najwyz-
szej grupy decylowej.

Interesujagcym zjawiskiem jest relatywnie niski udziat dzieci w strukturze ludnosci
wigkszosci duzych miast na prawach powiatu.
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Mapa 1. Powiaty wedtug udziatu oséb w wieku 0-17 lat wséréd ludnosci ogétem wedtug NSP
2021

Polska 18,4%

- 21,3 - 26,7 (10-ta grupa decylowa)
B 20: - 21296 grupa decylowa)

- 19,2 - 20,2 (4-ta grupa kwintylowa)
- 18,1 - 19,1 (3-cia grupa kwintylowa)
- 17,0 - 18,0 (2-ga grupa kwintylowa)
16,2 - 16,9 (2-ga grupa decylowa)

12,9 - 16,1 (1-5za grupa decylowa)
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Na mapie 1 zilustrowane zostaly wyniki z 2021 roku, natomiast mapa 2 ilustruje
poréwnanie wynikéw z 2021 roku w stosunku do 2011 roku. Gdzie zatem w okresie
10 lat nastapil najwiekszy wzrost, czyli o ponad 2 p. proc. odsetka dzieci w populacji
danego powiatu lub miasta na prawach powiatu.

Powiaty o najwiekszym przyroécie udzialu dzieci w strukturze ludnoéci sg zlokali-
zowane wokot kilku najwigkszych osrodkéw miejskich: Warszawy, Krakowa, Wro-
clawia, Poznania, Biategostoku oraz na potudniowych i zachodnich obrzezach ko-
nurbagji $laskiej.

Najwigkszy przyrost udzialu dzieci w strukturze ludnoéci charakteryzuje takze
Warszawe oraz Rzeszow i Zielong Gore, ale w przypadku tych dwoch ostatnich miast
znaczenie moze miec znaczace powigkszenie ich obszaru kosztem sasiednich gmin.

Mapa 2. Réznica udziatéw w strukturze ludnosci pomiedzy NSP 2021 a NSP 2011 w p. proc.

Polska - 0,3 p. proc.
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W tym miejscu warto postawi¢ hipotez¢. Warunki materialne dla dzietno$ci sg
wszedzie w Polsce trudne mimo ze w miare uptywu lat sie poprawiaja. Nadal jednak
wiele rodzin boryka si¢ z trudnosciami Zycia codziennego, ze zbyt malym mieszka-
niem, niepewng pracg, problemami zdrowotnymi. To nie jest tak, ze miejsca, w kto-
rych mamy relatywnie duzo dzieci r6znig si¢ od innych miast czy wsi pod wzgledem
dostatku i materialnych warunkéw zycia. Co moze wyrdznia¢ miejsca, gdzie mamy
duzy odsetek dzieci? Postuze si¢ przykladem dwoch miejsc, ktore zostaty odzwier-
ciedlone na mapie 1, czyli obszaru pomorsko-kaszubsko-kociewskiego i obszaru
krakowsko-sadeckiego. Mamy jedng wspdlng ceche tych dwdch obszaréw, mianowi-
cie spolecznosci lokalne, ktore sg zakorzenione w tradycji rodzinnej i posiadaja bar-
dzo glebokie poczucie patriotyzmu lokalnego i narodowego. Mysle, ze zaréwno kwe-
stie bezpieczenstwa rodziny, perspektyw zyciowych, jak i poczucie zwigzane z zako-
rzenieniem w tradycji rodzinnej, patriotyzmem, tozsamoscia, okreslonym systemem
wartoéci, przekazem mig¢dzypokoleniowym s3a wazniejsze niz trudnosci finansowe
i materialne warunki zycia.

Podsumowanie

Przedstawiony obraz na podstawie EHIS, cho¢ jest przedpandemiczny i nie
uwzglednia najbardziej aktualnych charakterystyk (ostatnia edycja EHIS z 2019 r.),
to moze by¢ punktem odniesienia dla obecnej sytuacji.

Przedstawione wyniki EHIS wskazuja na zmiany, ktore wystapily w okresie 2009-
-2019 w odniesieniu do dzieci i mlodziezy w wieku do 19 lat. Wérdd nich warto wyr6znié:
e umiarkowang poprawe samooceny stanu zdrowia;

o nijewielki spadek deklarujacych choroby lub dolegliwos$ci przewlekte;

e spadek spozycia owocow i warzyw;

o umiarkowany wzrost odsetka aktywnych fizycznie;

e zmniejszenie odsetka stosujacych leki;

e wzrost odsetka korzystajacych z wizyt lekarskich, najsilniejszy w przypadku wizyt
u lekarza dentysty lub ortodonty.

Jeszcze raz dziekuje za mozliwos¢ i wielki zaszczyt wystapienia na dzisiejszej konfe-
rengji.
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Moderacja: prof. dr hab. n. med. i n. o zdrowiu Edyta Szurowska

Panie Dyrektorze, bardzo dzigkujemy za przedstawiong prezentacje. Dane, ktore pan
pokazal, mozemy traktowac¢ jako $rednio optymistyczne.

Poprosze teraz o glos pana Jarostawa Szczybelskiego reprezentujacego Pomorski
Oddzial Narodowego Funduszu Zdrowia.

Jarostaw Szczybelski
Naczelnik Wydziatu Swiadczen Opieki Zdrowotnej
Pomorski Oddziat Wojewddzki Narodowego Funduszu Zdrowia

Szanowni Panstwo,

w imieniu pani Moniki Kasprzyk, dyrektora Pomorskiego Oddzialu Wojewoddzkiego
Narodowego Funduszu Zdrowia oraz pani Joanny Erecinskiej z-cy dyrektora ds.
Medycznych i pani Aleksandry Lomowskiej z-cy dyrektora ds. Ekonomiczno-
-Finansowych chcialbym podzigkowaé za mozliwo$¢ uczestniczenia w dzisiejszej
konferenciji.

W prezentacji chcialbym przedstawi¢ kilka kwestii dotyczacych finansowania
$wiadczen zdrowotnych na rzecz dzieci i mlodziezy do 18 roku zycia w wojewddz-
twie pomorskim.

Prezentacja zostala przygotowana w oparciu o analizy $wiadczen zdrowotnych
finansowanych dla pacjentéw niepelnoletnich w wojewodztwie pomorskim w okre-
sie od stycznia 2018 roku do wrze$nia 2022 roku. Na podstawie danych z Gléwnego
Urzedu Statystycznego, wedlug stanu na dzien 31 grudnia 2021 roku, dzieci stanowia
w naszym wojewodztwie blisko 20% ogoétu populacji. W analizowanym okresie, czyli
w ciagu czterech latach odnotowuje si¢ blisko 0,5%-owy wzrost liczby dzieci w po-
réwnaniu z rokiem poprzednim. Jezeli chodzi o populacje poszczegdlnych powia-
tow, najwyzszy wzrost odnotowuje si¢ w powiatach kartuskim, gdanskim, wejherow-
skim, czyli w powiatach okolotréjmiejskich oraz w miescie Gdansku.

W kwestii finansowania $wiadczen w latach 2018-2022, Pomorski Oddzial Naro-
dowego Funduszu Zdrowia przeznaczyl ponad 2 miliardy zfotych na realizacje
$wiadczen opieki zdrowotnej na rzecz dzieci. Poréwnujac dane z 2019 roku do 2022
roku, odnotowujemy blisko 45%-owy wzrost finansowania tych $wiadczen. Dodat-
kowym zrodlem finansowania $wiadczen opieki zdrowotnej na rzecz dzieci jest
ustawa z 7 pazdziernika 2020 roku o Funduszu Medycznym.

Na finansowanie poszczegélnych rodzajéw $wiadczen w latach 2019-2022 odno-
towano blisko 180-milionowy wzrost ich wartosci, z 444 milionéw w 2018 roku do
663 mln w 2022 roku. Swiadczenia te s zwigzane przede wszystkim z leczeniem
szpitalnym i $wiadczeniami udzielanymi w oddzialach szpitalnych. Na kolejnych
miejscach uplasowane s3 $wiadczenia ambulatoryjne, czyli realizowane w porad-
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niach specjalistycznych, podstawowej opiece zdrowotnej, opiece psychiatrycznej
ileczeniu uzaleznien. Omoéwimy zatem kazdy z poszczegdlnych rodzajow.

W przypadku $wiadczen udzielanych w ramach podstawowej opieki zdrowotnej
Pomorski Oddzial Wojewddzki NFZ w tym roku planuje wydatki w kwocie ponad
912 milionéw zlotych. Przy uwzglednieniu 22%-owego udzialu dzieci w ramach
POZ przewidujemy, ze wydatki te beda siegaly w granicach 200 milionéw zlotych
w tym roku. Jezeli chodzi o liczbe dzieci, ktéra jest przypisana na liste lekarza
POZ-u, czyli zaordynowana do lekarskiej opieki podstawowej, tez odnotowujemy od
2019 roku staly wzrost liczby dzieci, natomiast udziat procentowy w strukturze ogé-
tu populagji jest taki sam i wynosi okoto 22%.

W przypadku ambulatoryjnej opieki specjalistycznej udzial procentowy ksztattuje
sie na poziomie 11%, udzialu dzieci w odniesieniu do ogétu populacji, ktéra miata
udzielone $wiadczenia w ramach poradni specjalistycznej. Plan finansowy Oddziatu
na rok 2022 w danym rodzaju wynosi 674 miliony ztotych, a prognoza wykonania
$wiadczen na rzecz dzieci ksztaltuje si¢ na poziomie 70 miliondéw zlotych. Warto
wspomnie¢, ze od lipca 2021 roku wszystkie $wiadczenia udzielane w ramach ambu-
latoryjnej opieki specjalistycznej sg $wiadczeniami nielimitowanymi.

W przypadku leczenia szpitalnego i oddzialéw szpitalnych plan finansowy Fundu-
szu na ten rok ksztaltuje si¢ na poziomie ponad 3 miliardéw zlotych. Sg tu uwzgled-
nione zaréwno $wiadczenia finansowane w ramach podstawowego szpitalnego zabez-
pieczenia $wiadczen opieki zdrowotnej, jak i $wiadczenia wysokospecjalistyczne. Pro-
gnoza wykonania $wiadczen udzielonych na rzecz oséb niepetnoletnich wynosi 374
miliony z1 i stanowi okoto 11% udzialu w calym planie finansowym Oddzialu Fundu-
szu na ten rodzaj $wiadczen, co ma odzwierciedlenie w liczbie dzieci, ktore korzystajg
z tego typu $wiadczen, na poziomie okolo 11-12%. Widzimy tez wzrost finansowania,
jezeli poréwnamy rok 2019 i rok 2022, z 264 milionéw do 374 milionow zt.

W programach lekowych i chemioterapii, udzial procentowy dzieci jest niewielki,
ponizej 1%. Natomiast, jezeli chodzi o koszty tych §wiadczen w planie finansowym
Oddziatu Funduszu, to s3 one do$¢ wysokie. Plan finansowy funduszu na ten rok
w ramach programoéw lekowych wynosi 534 miliony zl, prognoza wykonania §wiad-
czen udzielonych na rzecz dzieci na caly rok wynosi okoto 31 milionéw. Warto tutaj
nadmieni¢, iz od 1 wrzeé$nia 2022 roku na liscie refundowanej NFZ znajduje sie lek
w terapii chorych na rdzeniowy zanik mie$ni, ktorego koszt podania to kwota okoto
7 milionéw zlotych. Podobnie jest w przypadku leczenia szpitalnego, w zakresie
dedykowanym chemioterapii. Planowane wydatki w tym roku to kwota okoto 105
milionéw zt. Udziat procentowy dzieci w tym zakresie rdwniez jest mniejszy niz 1%,
natomiast warto$¢ udzielonych $wiadczen na rzecz tych dzieci w przeciagu roku
powoduje koszt ok. 4-5 milion6w zlotych.
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W kwestii opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien plan finansowy Oddziatu
Funduszu na ten rok przewiduje wydatki na poziomie 292 mln zlotych. Prognoza
wykonania §wiadczen udzielonych na rzecz dzieci wynosi okolo 39 milionéw zto-
tych. Wazng kwestig, o ktdrej nalezy wspomnie¢, dotyczy udzialu dzieci, ktore
korzystaja ze $wiadczen opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien. W 2019 roku
bylo to okoto 11 tysiecy dzieci, a od 2021 roku mamy ich okoto 15 tysiecy. Prognoza
na ten rok wynosi ponad 21 tysi¢cy dzieci wymagajacych pomocy w danym zakresie.
Struktura procentowa udziatu dzieci w ogdlnej liczbie 0séb korzystajacych ze swiad-
czen psychiatrycznych w naszym wojewddztwie rowniez wzrasta od okofo 11%
w roku 2019 do 15% w roku 2022. Przy tej okazji warto nadmieni¢ o nowym modelu
opieki psychiatrycznej, ktéry od 2020 roku stopniowo jest wdrazany w naszym
wojewddztwie. Model ten skupiony jest na I, IT i III poziomie referencyjnym. Na
kazdym poziomie udzielana jest pomoc pacjentom o réznych potrzebach. Celem
modelu jest zwigkszenie dostepnosci do pomocy ambulatoryjnej i Srodowiskowej dla
dzieci, co z calag pewno$cig pomoze odciazy¢ szpitalne oddzialy ratunkowe oraz izby
przyjec. Jezeli chodzi o poszczegdlne poziomy referencyjne, to wspomne, ze I po-
ziom referencyjny odnosi si¢ do $wiadczen udzielanych przez psychologéw, psycho-
terapeutow i terapeutéw srodowiskowych, czyli $wiadczenia ambulatoryjne. II po-
ziom dedykowany jest do realizacji $wiadczen w ramach poradni zdrowia psychicz-
nego, natomiast III poziom jest poziomem najbardziej wyspecjalizowanym, ktdry
zapewnia opieke catodobowg psychiatryczng w ramach oddziatéw psychiatrycznych.

Plan finansowy Pomorskiego OW NFZ na ten rok dotyczacy rehabilitacji leczni-
czej wynosi okoto 254 mln zlotych. Prognoza wykonania §wiadczen udzielonych na
rzecz dzieci ksztaltuje si¢ na poziomie 32 mln ztotych. Liczba dzieci, ktore skorzysta-
ly ze $wiadczen rehabilitacji leczniczej utrzymuje sie mniej wiecej na tym samym
poziomie, od 13% do 11%. Liczbowo, nie liczac okresu pandemicznego, czyli w 2020
i 2021 roku, ta liczba stopniowo wzro$nie.

W przypadku leczenia stomatologicznego planowane wydatki Oddzialu na reali-
zacje tych $wiadczen wynosza 145 min ztotych. Prognoza wykonania §wiadczen na
rzecz pacjentow niepelnoletnich w tym roku wynosi okoto 49 mln ztotych. W tym
przypadku wazng kwestie odgrywa udzial procentowy dzieci. 1/3 wszystkich pacjen-
tow korzystajacych ze $wiadczen lecznictwa stomatologicznego sg to dzieci i ich
struktura co roku wzrasta, od 31% w 2019 roku do 35% w 2022 roku. Po poréwnaniu
liczby pacjentéw wynik wynosi okoto 10 tysigcy osob wiecej.

Przewidujemy w tym roku taczne wydatki na $wiadczenia opieki dtugotermino-
wej, czyli opieke paliatywna i hospicyjng oraz swiadczenia opiekuncze na okoto 150
mln zlotych. Prognozowana wartoé¢ wydatkowania dla dzieci to okoto 11 mln zlo-
tych. Procent udziatu dzieci w ogélnej liczbie udzielonych $wiadczen wynosi okolo
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8% i na przestrzeni ostatnich 4 lat utrzymuje si¢ na mniej wigcej niezmiennym po-
ziomie.

W odniesieniu do wydatkéw na refundacje na poziomie 653 mln zl, z czego 90%
dotyczy refundacji aptecznych. Na chwile obecng prognoza wykonania §wiadczen na
rzecz dzieci wynosi okoto 42 mln ztotych. Spoérdéd calego planu finansowego okoto
13% odnosi si¢ do $wiadczen udzielonych na rzecz oséb niepelnoletnich.

Ostatnia kwestia dotyczy leczenia uzdrowiskowego. Przewidujemy ze w 2022 roku
79 pacjentéw niepelnoletnich z naszego wojewddztwa skorzysta ze §wiadczen lecze-
nia uzdrowiskowego. Struktura procentowa dzieci w ogdle wartosci $wiadczen prze-
znaczonych na realizacje jest mniejsza niz 1%. Na chwile obecng przewidujemy wy-
datki laczne na leczenie uzdrowiskowe, w tym dla oséb dorostych na poziomie
42 mln zlotych.

Na koniec chcialbym przedstawi¢ sytuacje dotyczaca oddzialéw polozniczo-
-ginekologicznych na terenie wojewddztwa pomorskiego. Na chwile obecng mamy
17 miejsc udzielania $wiadczen, w tym 3 o$rodki udzielajace $wiadczenn w ramach
koordynowanej opieki nad kobieta w ciazy. Jezeli chodzi o liczbe porodéw w naszym
wojewddztwie, to na przestrzeni ostatnich 10 lat utrzymuje si¢ mniej wiecej na po-
dobnym poziomie okolo 20-25 tysiecy poroddéw rocznie. Od 2017 roku odnotowu-
jemy jednak spadek ich liczby z 26 tysiecy do prognozowanej liczby 19 tysiecy poro-
déw w roku 2022. W tym roku na podstawie prognozy, dokonanej przez Oddziat,
wnioskujemy, ze moze by¢ pierwszy od 10 lat rok, w ktérym liczba porodéw wynie-
sie okoto 19 tysiecy. Na chwile obecng liczba porodéw w naszym wojewddztwie wy-
nosita 14 tysiecy 720.

Odnotowujemy jeszcze liczbe porodéw w podziale na miejsce zamieszkania pa-
gjentek. Tak, jak juz wspomnialem, najwigkszy wspdtczynnik liczby porodéw doty-
czy aglomeracji trojmiejskiej, przede wszystkim miasta Gdanska i miasta Gdyni wraz
z powiatami obwarzankowymi, w tym w powiatach: wejherowskim, kartuskim oraz
starogardzkim i gdanskim. Sg to obszary charakteryzujgce sie duzg liczbg udzialem
w strukturze populacji osobami w wieku produkcyjnym. Mamy zatem obszar Troj-
miasta z najwiekszg liczbg porodéw oraz powiaty obwarzankowe, w ktérych liczba
porodéw jest stosunkowo duza. Najmniejsze wartosci dotyczg krancéw naszego
wojewddztwa — powiatu cztuchowskiego oraz wschodniej czesci wojewodztwa po-
morskiego tj. powiatu nowodworskiego, malborskiego oraz sztumskiego. Dodatko-
wo warto wspomnie¢ iz okolo 5% wszystkich pacjentek tj. okoto 1400 kobiet pocho-
dzi spoza naszego wojewddztwa, przede wszystkim z okolicznych wojewodztw:
warminsko-mazurskiego, zachodniopomorskiego, kujawsko-pomorskiego i mazo-
wieckiego. Dziekuje za uwage.
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Moderacja: prof. dr hab. n. med. i n. o zdrowiu Edyta Szurowska

Dzigkujemy za interesujace przedstawienie danych z pomorskiego Oddzialu NFZ.
Poprosze teraz pana profesora dr hab. n. med. Artura Mazura, pediatre i prorektora
Kolegium Nauk Medycznych Uniwersytetu Rzeszowskiego.

Prof. dr hab. n. med. Artur Mazur

Prorektor ds. Kolegium Medycznego Uniwersytetu Rzeszowskiego
Instytut Fizjoterapii i Instytut Pielegniarstwa i Nauk o Zdrowiu
Uniwersytet Rzeszowski

Szanowni Pastwo,

bardzo dzigkuje za zaproszenie. Méwimy dzisiaj o zdrowiu dzieci. Pani profesor
dr hab. Jézefina Hrynkiewicz, rozpoczynajac konferencje, méwita o procentowym
udziale dzieci w liczbie ludnosci Polski w ostatnich latach. Pani profesor Jozefina
Hrynkiewicz wspomniala, ze udziat ten nieznacznie, ale ciggle spada i miedzy 2010
a 2021 rokiem wynosil blisko 1 milion 300 czy 400 tysiecy dzieci. Ujemny przyrost
naturalny utrzymywal si¢ do 2019 roku na nieco ustabilizowanym poziomie przy
niewielkich réznicach. Okres pandemii znacznie pogorszyt statystyki.

Jedna z wartosci, na podstawie ktorej okreslamy i oceniamy stan opieki zdrowot-
nej dotyczacej dzieci jest umieralnos¢ okotoporodowa. Na , historycznym” slajdzie
pokazano, ze w 1970 roku umieralno$¢ okotoporodowa w Polsce byta szacowana na
27,5 promila, w 2010 roku na trzykrotnie mniej, bo 6,9 promila, a w 2021 roku na
3,9 promila. Jest to nieco wigcej niz w poprzednich latach, ale mysle, Ze na ten wynik
miala wplyw sytuacja covidowa. Przyczyny, ktore doprowadzity do zgonéw w tym
okresie, s3 w klasyfikacji ICD okreslone jako najczestsze stany rozpoczynajace si¢
w okresie okotoporodowym i zaburzenia zwiazane z czasem trwania ciazy i rozwo-
jem plodu. Byly to: przedwczesny pordd, choroba niedokrwienna serca, inne wady
wrodzone, inne nieprawidtowoéci chromosomalne, infekcje dolnych drég oddecho-
wych, encefalopatia powypadkowa, posocznica, wady cewy nerwowej, wady wro-
dzone ukladu pokarmowego.

Popatrzmy na slajd pokazujacy umieralno$¢ okotoporodowa w Europie. W 1961
roku umieralno$¢ ta byla na poziomie 38 promili; w 2019 roku na poziomie 3,4, czyli
zblizona do wyniku, jaki osiggneliémy w Polsce. Poréwnujac wyniki na podstawie
danych z Eurostatu z 2019 roku, a wigc z okresu przedcovidowego, Polska umiesz-
czona jest po lewej stronie srednie;j. Jesli mozemy si¢ czyms pocieszaé, to, ze jesteSmy
prawie na takim samym poziomie jak Francja, Belgia. Znacznie lepsza opieke okolo-
porodowa ma na przyklad Estonia, ze wskaznikiem wynoszacym 1,6. Inne kraje
battyckie oraz nasi sgsiedzi z poludnia réwniez znacznie nas wyprzedzaja.
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W systemie opieki zdrowotnej dotyczacej dzieci i mlodziezy w wieku szkolnym
uczestniczg nie tylko rodzice, ale rowniez instytucje i podmioty lecznicze, o$rodki
badawcze, szkoly i placowki o$wiatowe, a takze organy prowadzace szkoly, krajowi
i wojewddzcy konsultanci zdrowia, minister edukacji. Do 1998 roku opieke nad
dzie¢mi w szkolach sprawowali lekarze, pielegniarki i stomatolodzy. W 1998 roku
zostala przeprowadzona reforma organizacji opieki zdrowotnej nad dzieémi, ktéra
wprowadzita wiele zmian, zwlaszcza w zakresie medycyny szkolnej. Byl to okres de
facto likwidacji klasycznej medycyny szkolnej, bowiem od tego czasu jedyna opieka,
jaka mogly otrzyma¢ dzieci w szkotach, zaczely sprawowaé pielegniarki, opiekunki
pielegniarskie, higienistki. Pozostala opieka nad dzie¢mi w szkotach odbywala si¢ w
zakladach opieki zdrowotnej, w przychodniach. W 2018 roku $redni odsetek szkot,
ktéry posiadal gabinet opieki zdrowotnej z higienistka albo pielegniarka szkolng byt
na poziomie 50% - w miastach 86%, 31% na wsi. Nie mamy danych z ostatnich lat,
poniewaz w 2020 roku zostala uchwalona ustawa o medycynie szkolnej, na podsta-
wie ktérej, mam nadzieje, nastapi poprawa. Opieka zdrowotna w szkotach dotyczaca
dzieci i mlodziezy pozostawia zatem wiele do Zyczenia, zwazywszy na dane z 2018
roku, a potem na trudnosci, ktore przysporzyta pandemia COVID-19.

Dane z Eurostatu dotyczace liczby lekarzy w Polsce plasujg nas na najnizszym
miejscu w krajach Unii Europejskiej. Wedlug danych i GUS-u, oraz Ministerstwa
Zdrowia, w ciggu ostatnich lat, zwickszyla sie liczba pediatrow zatrudnionych
w placowkach ochrony zdrowia. Wzrost ten obserwujemy od 2015 roku, kiedy spe-
cjalizacja pediatrii zostala uznana za deficytowa. W 2012 roku w placéwkach zdro-
wia bylo zatrudnionych 3 tysigce 196 pediatrow. Dzis, wedlug danych z Biuletynu
Zdrowia, w placdwkach ochrony zdrowia jest zatrudnionych 3 tysigce 785 oséb, czyli
mamy per saldo wiecej o okoto 600 pediatréw. Trudno odpowiedzieé, czy to sg rze-
czywiste dane, poniewaz pochodzg z rdznych rejestréw. Jesli wezmiemy pod uwage
rejestr 0sob, pochodzacy z izb lekarskich, ktdre majg specjalizacje z pediatrii, wtedy
liczba pediatréw nam si¢ zwigksza. Tym bardziej, Ze przed reforma czes¢ pediatrow
albo zostala zmuszona, albo zrobita to z wlasnej woli specjalizacje z medycyny ro-
dzinnej. W rdznych statystykach ujmowani sg jako lekarze rodzinni.

Przeczytalem sobie zalozenia reformy z 1998 roku w kwestii opieki nad dzie¢mi,
ktoéra mieli sprawowac lekarze rodzinni. Zaktadano, ze 20 tysigcy lekarzy rodzinnych
bedzie zajmowac si¢ calg opieka zdrowotng nad dzie¢mi i dorostymi. Od 1998 roku
do dnia dzisiejszego nie bylo takiej liczby lekarzy rodzinnych. W tym okresie byto
zatrudnionych 12-13 tysiecy lekarzy rodzinnych, co powodowalo ciaggle braki kadry
lekarskiej i klopoty w zapewnieniu podstawowej opieki zdrowotnej. Wedle reformy
zaktadano, ze calkowits opieke nad dzieckiem ma sprawowa¢ lekarz rodzinny, na-
tomiast towarzystwo pediatryczne stalo zawsze na stanowisku, ze najlepszym leka-
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rzem do sprawowania opieki zdrowotnej dla dzieci jest pediatra. Spér nie zostal roz-
strzygniety i trwa nadal.

Kolejnym klopotem jest zlta struktura wiekowa lekarzy, ktorzy pracuja z dzie¢mi.
Mamy 51% lekarzy POZ-u, ktorzy sa w wieku miedzy 41. a 60. rokiem zycia, 29%
lekarzy powyzej 60. roku zycia, czyli prawie 80% lekarzy jest powyzej 40. roku zycia.
Podobna struktura dotyczy pielegniarek i higienistek szkolnych. Struktura wiekowa
lekarzy specjalistow, ktorzy sg specjalistami w dziedzinach pediatrycznych jest po-
dobna do struktury lekarzy rodzinnych. 70% lekarzy-specjalistow jest w wieku po-
wyzej 40 lat — 58% miedzy 41. a 60. rokiem zycia, a 29% powyzej 60. roku zycia.
Przypomne, ze wiek emerytalny dla kobiet to jest 60. rok zycia, a znakomitg wigk-
szo$¢ pediatrow, lekarzy-specjalistow zajmujacych si¢ opieka nad dzie¢mi to sg pa-
nie.

Mozemy réwniez mowi¢ o trudno$ciach zwigzanych z badaniami bilansowymi,
ktére sa obowigzkowe i powinny by¢ raportowane w celu szacowania potrzeb zdro-
wotnych, jak rowniez okreslenia potrzeb zdrowotnych pojedynczego dziecka. Naj-
lepsze i najpelniejsze badania bilansowe dotyczg pierwszych dwdch miesiecy zycia
dziecka i 1. roku zycia, a pdzniej niestety ich liczba maleje i jest utrzymana na po-
ziomie 60-70%. Zaledwie 50% badan bilansowych dotyczy mlodziezy w wieku 18 lat.
Najwyzsza Izba Kontroli w raporcie z 2018 roku okreslila, ze odsetek wykonanych
i sprawozdawanych drukéw MZ-17 z badan bilansowych byl na poziomie 60%, 65%.
W ostatnich latach w jednym z biuletynéw zdrowia podano, ze jest to niecale
68-70%.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) okresla 10 zadar dla oséb i systeméw
sprawujacych opieke zdrowotng nad dzie¢mi we wczesnym okresie zycia, czyli opie-
ke i zabezpieczenie informacji dla 0sdb sprawujacych opieke nad dzie¢mi; promocje
karmienia piersig; wprowadzanie pokarmoéw statych; zbilansowanie diety; szczepie-
nia; ochrone matki zaréwno pod wzgledem zdrowia fizycznego, jak i psychicznego;
zabezpieczenie dzieci przed wykorzystywaniem; monitorowanie rozwoju dzieci
i wczesne wykrywanie potrzeb dzieci, ktdre majg zaburzenia i deficyty rozwoju oraz
okreslenie i wykrywanie ryzyka $rodowiskowego, ekonomicznego, socjalnego, ktdre
moze mie¢ wplyw na zdrowie dzieci. W ostatnich latach podkresla si¢ réwniez ko-
nieczno$¢ zwigkszenia opieki i okreslenia potrzeb zdrowotnych nastolatkéw zarow-
no na szczeblu WHO, jak i Europejskiej Akademii Pediatrii. Wlasnie sie zakonczyly
prace nad przygotowaniem swego rodzaju materiatow, ktére majg by¢ implemento-
wane do specjalizacji z dziedziny pediatrii w calej Europie dotyczace medycyny wie-
ku nastoletniego.

Moéwilismy o szczepieniach. Dzigkujemy Ministerstwu Zdrowia, ze z roku na rok
mamy mozliwo$¢ poszerzenia naszego kalendarza szczepien. Problemem jest jednak
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dotarcie do dramatycznie rosngcej liczby osob, ktére od szczepien sie uchylajg —
w 2020 roku bylo to blisko 50 tysiecy osob. Pan dyrektor Piotr Lyson z GUS-u poka-
zywal mapy obszaréw, w ktérym dzietno$¢ byla najwigksza. Prosze spojrze¢ na mape
pokazujacg obszary, w ktdrych dzietnoé¢ byla najmniejsza, czyli wojewddztwo §la-
skie, wielkopolskie i pomorskie.

W naszym kraju zapominamy o powszechnie dyskutowanym w Europie proble-
mie uzaleznienia ludzi od internetu i social mediéw. Prosz¢ sobie wyobrazié, ze kaz-
dy z nas ma okoto 58 sesji kontaktu ze smartfonem czy laptopem w ciagu doby. 70%
sesji trwa mniej niz 2 minuty, 25% trwa od 2 do 10 minut, a 5% sesji trwa wigcej niz
10 minut. Mniej wiecej 50% sesji powtarza si¢ co 3 minuty. Mamy zatem do czynie-
nia ze stalym uzaleznieniem polegajacym na ciaglej potrzebie kontaktu ze §wiatem
zewnetrznym za pomocg na przyklad smartfona. Amerykanscy badacze okreslili, ze
w czasie pandemii COVID-19 czas spedzony przez dzieci przed ekranem komputera
czy smartfona sie podwoil. We wszystkich grupach wiekowych wynosi on $rednio
wiecej niz 4 godziny dziennie.

Na stronie Rzecznika Praw Dziecka znalazlem ankiete, w ktorej dzieciom z II
klasy szkoly podstawowej zadano pytanie: ile czasu spedzasz w Internecie? 15% dzie-
ci odpowiedziato, ze od 2 do 4 godzin dziennie. 33% dzieci starszych, z VI klasy
szkoly podstawowej, odpowiedzialo, ze od 2 do 4 godzin; podobnie odpowiedziato
25% dzieci z II klasy szkot ponadpodstawowych. Prosze popatrzeé na nastepne od-
powiedzi. 15% dzieci, 16% nastolatkow, 15% mlodziezy stwierdzilo: ,czuje sig zle, jak
nie mam dostepu do mediéw spolecznosciowych”. 30% dzieci i nastolatkéw napisato:
»chcialem, ale nie moge ograniczy¢ korzystania z mediéw spotecznosciowych”. 15%—
-24% dzieci odpowiedzialo: ,zaniedbuje inne zajecia ze wzgledu na korzystanie
z mediow spoteczno$ciowych”. Wedlug tego badania, szacuje sig, ze od 13% do 15%
dzieci i miodziezy jest uzaleznionych od mediéw spolecznosciowych. Méwimy za-
tem o wielu rodzajach uzaleznienia i ryzyka zwigzanego z nadmiernym korzystaniem
z social mediéw, glamuralizacji, gamifikacji, cyberostratyzmie, FOMO, cyberbuyllin-
gu i innych.

W Polsce taczna liczba pacjentdéw, ktorzy korzystali z opieki psychiatrycznej
w leczeniu uzaleznien u dzieci wynosita blisko 150 tysigcy. Z leczenia uzaleznien
korzystalo w 2020 roku 4 tysiace 650 dzieci, a ponad 140 tysiecy wizyt dotyczyto
klasycznych schorzen psychiatrycznych.

W Europie, co 4 lata, jest przeprowadzane badanie kwestionariuszowe dotyczace
zagrozen zdrowotnych w szkotach. Na pytanie: ,czy kiedykolwiek korzystates lub
uzywale$ papierosow?” 18% dzieci ponizej 13. roku zycia odpowiadaly TAK; ,czy
codziennie palisz?” - blisko 3%; ,,czy korzystasz z e-papierosow?” — 11%; ,,czy miales
kontakt z alkoholem?” - 33%; ,,czy byle$ pijany” - 7%. W dalszej kolejnosci zadano
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pytania dotyczace korzystania z narkotykow, w zaleznosci od rodzaju narkotykow -
0d 0,5% do 2,5%. Jesli spojrzymy na dane z Polski, to widzimy, ze 21% dzieci ponizej
13. roku prébowaly papieroséw. Ponizej 13. roku zycia! 3% dzieci codziennie pali;
29% uzywa alkohol; 4,3% bylo pijanych. W kwestii palenia papieroséw mamy po-
dzial: 24% chlopcow i 18% dziewczat; pijanych byto 5% chlopcéw i 3,6% dziewczat.
Padlo takze pytanie: ,,czy bylas/byles pijana/pijany zwigzane z uzywaniem alkoholu
w ciggu zycia i w ciaggu ostatnich 30 dni. W Polsce 81% dzieci i mlodziezy w wieku
1-18 lat na pytanie ,,czy w ciagu zycia kiedykolwiek probowates/tas alkoholu” odpo-
wiedzialo TAK; 41% dzieci i mlodziezy przyznalo si¢ do uzywania alkoholu w ciggu
ostatnich 30 dni; 11% dzieci i miodziezy bylo kiedykolwiek pijanych; pozniej jest
rozbicie na chlopcéw i dziewczyny. Podobne dane dotycza stosowania narkotykow.

Raport UNICEF-u z 2019 roku okreslal czestos¢ wystepowania u dzieci i nastolat-
kow zaburzen psychiatrycznych. W Europie 15,5% chlopcow i 14,8% dziewczat
w wieku 10-14 lat oraz 18% chlopcow i 16% dziewczat w wieku 15-19 lat cierpi na
zaburzenia psychiatryczne. Dane z Polski wskazuja, ze 10,8% dzieci w wieku 10-14
lat ma zaburzenia psychiatryczne, w tym okolo 9,8% dziewczat i blisko 12% chlop-
cow.

W raporcie UNICEF-u wskazano takze, ze w przyczynach $mierci u nastolatkéw
na drugim miejscu plasujg sie samobojstwa. W niektorych krajach dotyczy to gtow-
nie dziewczat, a jedng z przyczyn zwiekszajacych ryzyko skutecznej proby samoboj-
czej jest otytos¢. W tym raporcie okreslono takze czesto$¢ wystepowania poszczegol-
nych zaburzen u dziewczat i chtopcow, ktorzy s leczeni w Europie. Najczesciej sg to
stany lekowe i depresja, na drugim miejscu ADHD, podzniej zaburzenia zachowania,
zaburzenia odzywiania i inne. Szacuje si¢, ze w Europie wydaje si¢ okolo 60 miliar-
dow dolaréw na leczenie zaburzen psychiatrycznych u dzieci.

W ocenie stanu zdrowia dzieci jest uwzgledniony stan zdrowia jamy ustnej. Dane
z raportu przygotowanego dla Ministra Zdrowia odnosnie choroby prochnicowej
i stanu tkanek przyzebia w populacji polskiej wskazuja, ze u dzieci powyzej 10. roku
zycia wystepowanie prochnicy dramatycznie roénie, a u 18-latkéw zmiany préchni-
cze sg obserwowane w 93%. Pokrywa sie to z informacjs, ze mniej niz potowa nasto-
latkéw myje codziennie zeby.

Na koniec, chciatem powiedzie¢ pare stow o otylosci. Na $wiecie, wedtug danych
opublikowanych w ONZ, jedno na 5 dzieci ma nadwage badz jest otyle. W maju tego
roku ukazat si¢ raport WHO dotyczacy Europy. W najmlodszej grupie dzieci mamy
dramatyczny wzrost wystepowania nadwagi i otylosci, co niesie za sobg ryzyko pozo-
stania otylo$ci w wieku dojrzalym, ze wszelkimi nastepstwami. Polska nalezy do
krajow, w ktérych przyrost w tej grupie wiekowej jest najwiekszy. Czesto$¢ wystepo-
wania nadwagi i otytosci zarébwno w Europie, jak i w Polsce w zaleznosci od grupy
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wiekowej i plci szacuje si¢ na poziomie okolo 30-35%. W grupie wiekowej 11 lat co
trzecie dziecko ma nadwage badz jest otyle.

Moéwilismy o spozywaniu pokarméw. W raporcie WHO stwierdzono, ze w Euro-
pie okolo 78% dzieci codziennie zjada $niadania; 42% owoce; 22% warzywa; 10%
stodkie przekaski; 5% stone przekaski i okoto 10% pije stodkie napoje. W Polsce 38%
dzieci codziennie spozywa owoce; 23% warzywa i blisko 10% pije stodkie napoje.
85% dzieci spedza wiecej niz 2 godziny dziennie przed ekranem komputera badz
telewizora w czasie dni weekendowych. W czasie pandemii COVID-19, z uwagi na
wszystkie restrykcje, skala ryzyka wystapienia otytosci réwniez sie zwiekszyla.

W raporcie WHO zalecono, aby dzieci codziennie poswigcaly 60 minut na umiar-
kowang aktywnos¢ fizyczng. W Europie $rednio tylko 10% 11-letnich dziewczat
i 18% 11-letnich chlopcow spelnia te wymogi. W Polsce dotyczy to 9% dziewczat
i 18% chlopcéw. W raporcie przedstawiono dane sprzed pandemii CO-VID-19,
a myséle ze w czasie pandemii te dane si¢ pogorszyty.

W ostatnim dwudziestoleciu nastapila tez ewolucja leczenia i my$lenia o otylosci
i skoncentrowaniu na IBM. Obecnie najpopularniejszym i najbardziej skutecznym
modelem opieki zdrowotnej nad otyloscia u dzieci jest model kanadyjski, ktéry okre-
§la stopien zaburzen metabolicznych, mechanicznych, mentalnych i $rodowisko-
wych od wieku ich wystgpienia. Na podstawie stopnia wystgpienia zaburzen naste-
puje stratyfikacja od jednostek podstawowej opieki zdrowotnej do wielospecjali-
stycznego o$rodka klinicznego, gdzie dane dziecko powinno by¢ leczone.

Swiatowa Organizacja Zdrowia zaleca redukcje i prewencje stosowania podatku
cukrowego. Polska wypelnita wszelkie europejskie restrykcje dotyczace marketingu
niezdrowych produktéw dla dzieci oraz klaryfikacje na nalepkach produktéw spo-
zywczych dla dzieci, napojach informujace o stanie kalorycznosci i zdrowotnosci.
W szkole powinni$émy chroni¢ dzieci przed niezdrowymi produktami oraz zwigkszaé
ich aktywnosc¢ fizyczna.

Wszystkie zalecenia zaréwno na poziomie rzgdowym, jak i na poszczegdlnych
szczeblach opieki zdrowotnej zostaly opracowane jako wspodlne uzgodnienia Pol-
skiego Towarzystwa Pediatrycznego, Polskiego Towarzystwa Endokrynologii i Dia-
betologii Dzieci, Polskiego Towarzystwa Badan nad Otyloscig i Kolegium Lekarzy
Rodzinnych. Ukazaly sie¢ miesigc temu. Mam nadzieje, Ze wskazane zalecenia bedg
dla Panstwa przydatne.

Ostatnia kwestia dotyczy Ukrainy. Pochodze z Rzeszowa, gdzie stale wspotpracu-
jemy z kolegami z Ukrainy. Chcialbym przedstawi¢ dane odnosnie do strat, jesli
mozna tak powiedzie¢, dzieciecych. 20 pazdziernika pani profesor Momentow, ktéra
jest delegatem Ukrainy w Europejskiej Akademii Pediatrii, przestala informacje, ze
cze$ci obszarach Ukrainy, ktdra nie jest okupowana zgineto 428 dzieci, a 815 zostato
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rannych. Na terenach okupowanych Ukrainy doszlo do separacji rodzin i 265 tysiecy
dzieci zostalo wywiezionych w glab Rosji. Nie wiemy, co si¢ z tymi dzie¢mi dzieje.
265 tysiecy dzieci! Pragne doda¢, ze okolo 130 szpitali, w tym polowa szpitali dzie-
cigcych zostala zniszczona i 1 tysiac 100 przychodni. By¢ moze czeka nas, w zalezno-
$ci od zimy, kolejny etap naplywu uchodzcéw, niezwiazany nawet z dzialaniami
wojennymi, ale z powodu glodu, chlodu, braku mozliwosci opieki zdrowotnej nad
dzie¢mi. Ta malo optymistyczng informacje zakoncze.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. i n. o zdrowiu Edyta Szurowska
Panie Profesorze,

bardzo dzigkujemy za diagnoze stanu polskiej pediatrii.
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Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska
Kierownik Katedry i Kliniki Kardiologii Dzieciecej i Wad Wrodzonych Serca
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski

Zaktad Prewencji i Dydaktyki

Gdanski Uniwersytet Medyczny

Komitet Prognoz Polskiej Akademii Nauk

Przewodniczacy Komitetu Zdrowia Publicznego Polskiej Akademii Nauk

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska

Witam Panstwa serdecznie,

nazywam si¢ Joanna Kwiatkowska, jestem kardiologiem dzieciecym z Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego i mam olbrzymia przyjemno$¢ wspoéluczestniczenia z pa-
nem profesorem dr hab. Tomaszem Zdrojewskim w sesji pt. ,, Wyzwania dla promocji
zdrowia i prewencji”. Do wygltoszenia pierwszego wyktadu zapraszam pana profesora
dr hab. med. i n. o zdr. Bartosza Molika, rektora Akademii Wychowania Fizycznego
im. Jozefa Pilsudskiego w Warszawie.

Prof. dr hab. n. med. i n. o zdr. Bartosz Molik
Rektor Akademii Wychowania Fizycznego im. Jézefa Pitsudskiego w Warszawie

Kondycja fizyczna dzieci i mtodziezy w Polsce

Postaram sie przedstawi¢ wyniki i problem kondycji fizycznej. Reprezentuje nie
tylko Akademie¢ Wychowania Fizycznego, ale jestem réwniez fizjoterapeutg i w innym
aspekcie patrze na problem zdrowia, kondycji fizycznej, aktywnosci fizyczne;j.

Zaskoczyly mnie dane przedstawione w raporcie GUS-u. Mimo, ze jako spoleczen-
stwo oceniamy sie coraz lepiej, to wyniki badan kondycji fizycznej - od jednostek pod-
stawowej opieki zdrowotnej do wielospecjalistycznego osrodka klinicznego — nie sg
tak optymistyczne. Powiem wprost — s3 wrecz alarmujace. Od mniej wigcej 30 lat jako
specjalisci od kultury fizycznej, aktywnosci fizycznej zwracamy uwage na problemy
otylosci, nadwagi, wad postawy i pogarszajacego si¢ stanu sprawnosci fizycznej. Pan
profesor Artur Mazur méwil o problemie negatywnych skutkéw cywilizacji i hipoki-
nezji. To s3 terminy niezwykle istotne i zwigzane z nasza aktywno$cig zawodows.
Nie bede tez odnosit sie do wynikéw dotyczacych probleméw otylosci i nadwagi
mimo, ze jestesmy krajem, w ktérym przyrost osob z nadwagg i otytoscia jest najwiek-
SzZy.
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Od 30 do 60% populacji dzieci i mtodziezy ma problemy zwigzane z wadami postawy
ciala, ktdre sg skorelowane z otyloscig. W latach 90. XX wieku, w czasie studiéw na
wydziale rehabilitacji, uczono mnie, ze do rzadkich probleméw naleza béle kregostupa
u dzieci i mlodziezy. W tej chwili badania na kilkunastu tysiacach dzieci ze $ciany
wschodniej pokazuja, ze prawie 75% dzieci deklaruje dolegliwosci bolowe w obrebie
kregostupa. W dzisiejszych czasach wyglada na to, ze to jest problem powszechny.

Chcialbym poruszy¢ jedna z najwazniejszych dla mnie kwestii sprawnoéci fizycz-
nej. W Akademii Wychowania Fizycznego w Warszawie od kilkudziesieciu lat prze-
prowadzamy badania dotyczace sprawnosci fizycznej. Warto przedstawi¢ wyniki ba-
dan powstatych w zespole profesora Ryszarda Przewedy. W latach 70. i 80. ubiegtego
wieku sprawno$¢ fizyczna poprawiala sie systematycznie. W latach 90. na-stapit dra-
matyczny spadek sprawnosci fizycznej. I co najciekawsze, najwiekszy spadek dotyczyt
wytrzymalosci, czyli wydolnosci krazeniowo-oddechowe;.

Przed pandemig COVID-19 minimalng warto$¢ aktywnosci fizycznej rekomendo-
wanej przez WHO osiagalo mniej wiecej 20% dzieci i mtodziezy w Polsce. Czyli dzien-
nie, co pigte dziecko poswiecalo przynajmniej 60 minut na jakakolwiek forme aktyw-
nosci fizycznej. Wynika stad, ze 80% dzieci, jeszcze przed pandemig, nie osiggalo mi-
nimalnej wartosci aktywnosci fizycznej. Podkresle, ze pani profesor Anna Fijalkowska
przygotowala 4 lata temu raport z wlasciwymi rekomendacjami. M¢j apel zatem
brzmi: stuchajcie ekspertéw, badaczy, naukowcéw, poniewaz wskazuja konkretne wy-
tyczne i rekomendacje, namawiajg do podejmowania systemowych dziatan.

Od jakiego$ czasu powtarzane jest stereotypowe zdanie, ze pandemia COVID-19
znacznie pogorszyta kondycje i aktywnos¢ fizyczng dzieci i mlodziezy. To zdanie jest
nie do konca prawdziwe, poniewaz, tak jak mowitem, od mniej wiecej trzydziestu lat
nastepuje dramatyczny spadek kondycji i aktywnosci fizycznej dzieci i mlodziezy.
WdrozyliSmy program ,,WF z AWF”, ktdry stanowi przyklad dobrego dziatania na
skale $wiatowg. Nasz program jest obok programoéw australijskich, kanadyjskich
i amerykanskich jednym z nielicznych systemowych dzialan wdrozonych na rzecz po-
prawy kondycji fizycznej mlodego spoleczenstwa. Pierwsze pdt roku poswiecilismy na
szkolenia dla kilkudziesieciu tysiecy nauczycieli, a nastepnie wdrazaliSmy zajecia po-
zaszkolne o nazwie Sport Kluby. Sg to zajecia prozdrowotne ukierunkowane na po-
prawe kondygji fizycznej dzieci i mtodziezy.

Szkolenia zostaly przeprowadzone dla nauczycieli WF-u i nauczycieli edukacji
wczesnoszkolnej, bowiem w klasach I-III zajecia wychowania fizycznego sg prowa-
dzone przez nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej, czyli osoby nie w pelni przygoto-
wane do realizacji zaje¢ wychowania fizycznego. Nasi nauczyciele byli szkoleni
zarowno pod wzgledem aspektéw zdrowotnych, jak i pod katem metod psychologicz-
nych i metodycznych. Bardzo wazne byly kwestie metodyczne i profilaktyczne, ktdre

82



Sesja 2. Wyzwania dla promocji zdrowia i prewencji

pozwolilyby nauczycielom kontrolowaé i oddzialywa¢ na postawe ciala uczniéw, ich
ergonomie ruchu oraz wprowadzaé wlasciwe ¢wiczenia funkcjonalne. Gléwnym
celem stworzenia Sport Klubow bylo to, aby z lekcji wychowania fizycznego i rutyno-
wych zaje¢ ,na macie”, czyli ,macie pitke i grajcie” uczyni¢ czas wspdlnych atrakeyj-
nych, innowacyjnych dziatan, w oparciu o pozytywna relacje nauczyciel - uczen.
Nauczyciel wychowania fizycznego powinien w sposob pozytywny zachecac i aktywi-
zowa¢ dzieci do uczestniczenia w regularnej aktywnosci fizycznej. Szkolilismy nau-
czycieli, by zajecia sportowe opieraly sie na wspolpracy nauczyciel — uczen, z mozli-
woscig wprowadzania innowacyjnych dzialan, tworzenia kreatywnych aktywnosci ru-
chowych. Najprosciej ujmujac zalezalo nam, aby aktywno$¢ fizyczna sprawiala dzie-
ciom i mlodziezy duzo przyjemnosci i frajdy, ale byla tez ukierunkowana na celowe
dzialania prozdrowotne, ksztaltujaca szczeg6lnie w najmiodszych klasach tzw. funda-
mentalne umiejetnosci ruchowe. Jednym z zalozen zaktadania Sport Klubéw bylo pro-
mowanie wspdlnego dzialania uczniéw; tworzenie sportowych teaméw, a nie kreowa-
nie wspoélzawodnictwa, rywalizacji i indywidualizacji. Dla nas kluczowym pojeciem
stala si¢ wspolpraca uczniéw zaréwno z nauczycielem wychowania fizycznego, jak
i z resztg kolezanek i kolegéw z klasy czy ze szkoty.

Dla nas istotnym pojeciem jest physical literacy, czyli ,alfabet ruchowy”. Termin
ten, czyli ukierunkowanie si¢ na rozwijanie checi bycia aktywnym, wprowadzono
w Stanach Zjednoczonych, a przede wszystkim w Australii i Kanadzie. ,,Alfabet ru-
chowy” polega na tym, ze mamy stworzy¢ wyedukowane ruchowo i zdrowe spoteczen-
stwo. Na lekcjach wychowania fizycznego powinni$my do 12 roku zycia nauczaé
dzieci podstawowych umiejetnosci ruchowych: chodzenia, biegania, rzucania i tak da-
lej. Wychodzimy z zalozenia, ze jezeli dziecko podczas zaje¢ WF zostanie ,,wyksztal-
cone ruchowo”, to w przyszlosci podobnie jak bedzie umialo pisa¢ i czytaé, bedzie
réwniez ,aktywne ruchowo”. Jesli dzieci w klasach I-III i pdzniej namoéwimy do
udzialu w aktywnosci fizycznej, nauczymy nawyku regularnej aktywnosci, a nie tylko
bycia sportowcem, to w przyszlosci stanie si¢ kobietg czy mezczyzng aktywnym fizycz-
nie, a przez to osobg zdrowa. Prosze zobaczy¢, ze jest to rewolucja myslenia o ksztal-
towaniu spoleczenistwa, jego nawykoéw, stylu zycia, odzywiania, spedzania wolnego
czasu, aktywnosci fizycznej, prozdrowotnego i ekologicznego korzystania z zycia.

Warto powiedzie¢ kilka stéw o przygotowanym przez liczng grupe badaczy rapor-
cie z 2021 roku. Przebadalismy ponad 116 tysiecy dzieci uczestniczacych w zajeciach
pozalekcyjnych — w Sport Klubach. Poréwnywalismy wyniki badan z 2021 roku do
badan z 2010 roku. Przyjelismy za zasade poréwnanie wynikdéw badan réznigcych sie
o dekade w podobny sposdb, jak prowadzit badania profesor Ryszard Przeweda wraz
z zespotem. Dokonali$my pomiaréw somatycznych, pomiaru sprawnoéci fizycznej.
Dodatkowo przeprowadzalismy réznego rodzaju badania ankietowe, analizujac m.in.
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postawy wobec zaje¢ ruchowych. Zbieralismy dane dotyczace objawéw pocovido-
wych.

Po pierwsze masa ciala. Wyniki pokazaly, Ze w okresie ostatnich 11 lat ta warto$¢
zmienila sie¢ mniej wiecej o 2 do 5%. Dzieci i mlodziez s3 o mniej wiecej 2-4 kilogramy
cigzsze w relacji do rowiesnikow sprzed dekady. U 15% badanych uczniéw stwier-
dzono nadwagg i otylo§¢. 20-25% chlopcdw i 15-17% dziewczat miato stwierdzong
otyto$¢ brzuszng. Jezeli chodzi o sprawnos¢ fizyczna, to najwigkszy, bo az kilkupro-
centowy spadek dotyczyl wytrzymalosci.

Pokazywalem Panstwu wykres, z ktérego wynikalo, ze juz w latach 90. XX wieku
najwieksze spadki dotyczace sprawnosci fizycznej dotyczyly wlasnie wytrzymatosci,
czyli wydolnosci krazeniowo-oddechowej. W 2021 roku w zaleznosci od grupy wie-
kowej odnotowano spadek od kilku az do 20% w okresie 11 lat. Wydolno$¢ kraze-
niowo-oddechowa pozostaje zatem na niewiarygodnie niskim poziomie. To jest bar-
dzo zta sytuacja wymagajaca podjecia konkretnych, natychmiastowych i systemowych
dziatan. Zabrzmial alarm dla Panstwa, dla nas, dla wszystkich specjalistow, dla lekarzy,
fizjoterapeutdw, nauczycieli zajmujacych si¢ zdrowiem dzieci i mlodziezy.

Jeszcze raz podkresle, ze wyniki dotyczace masy ciala nie byly az tak zte w poréw-
naniu do innych badan prezentowanych na tamach literatury. Najprawdopodobniej
bylo tak, gdyz przebadano 117 tysiecy dzieci, ktdre uczestniczyty w dodatkowych po-
zaszkolnych zajeciach aktywnosci ruchowej. Najprawdopodobniej, gdyby$my przeba-
dali calg populacje uczniéw szkét podstawowych i ponadpodstawowych, ktérzy nie
brali udzialu w zajeciach w Sport Klubach, to podejrzewam, ze wyniki wskazywalyby
na jeszcze bar-dziej niepokojacy poziom niz dane, ktére posiadamy.

Moéwimy o skutkach pandemii COVID-19. Rodzice deklarowali, ze 5% dzieci, ktdre
braly udzial w zajeciach Sport Klubéw, miato objawy covidowe i przechodzito
COVID-19, natomiast 15% mialo objawy tzw. longcovidu. Do objawéw przede
wszystkim nalezaly: kaszel, bole w klatce piersiowej, bole gtowy, bdle migsni, ostabie-
nie sity mig§niowej i chroniczne zmeczenie.

W tym roku w Polsce mamy zamiar wprowadzi¢ tzw. Fundamentalne Umiejetnosci
Ruchowe. Opieramy si¢ zatem na dziataniach zwigzanych z koncepcja ,.alfabetu ru-
chowego”. Przeprowadzilismy w tym roku badania na ponad 2,5 tysigcach dzieci.
Co si¢ okazalo? Ponad 90% dzieci posiada niezadowalajacy poziom kompetencji ru-
chowej, czyli np. nie jest w stanie pobiec zgodnie z technika biegania i wykonac¢ prze-
wrotu w przdd. Wychodzi na to, ze mniej wiecej 10% dzieci posiada fundamentalne
umiejetnosci ruchowe pozwalajgce na dalszg specjalizacje i wykonywanie bardziej zto-
zonych czynnosci. To jest rzeczywiscie sytuacja dramatyczna. Warto tez zaznaczy¢, ze
dzieci powinny opanowaé podstawowe umiejetnosci ruchowe w I-IIT klasie szkoty
podstawowej. Jezeli dziecko nie zostanie nauczone podstawowych umiejetnosci
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fizycznych, to w przyszlosci bedzie miato powazne problemy z regularng aktywnoscia
fizyczna i ze zdrowym stylem Zzycia. Co wiecej bedzie zniechecone do ¢wiczen, udziatu
w lekcjach wychowania fizycznego i calozyciowej aktywnosci fizycznej.

Wryniki badan przeprowadzonych w Stanach Zjednoczonych i w Kanadzie poka-
zuja, ze aktywne uczestniczenie w zajeciach WF-u i aktywnos$¢ fizyczna daje lepsze
wyniki w nauce, czyli na przyklad ma bezposredni wplyw np. na wyniki testow w ma-
tematyce i w innych przedmiotach. W Stanach Zjednoczonych, w niektdrych rejo-
nach, WF nie nazywa si¢ Physical Activity, tylko Ready to Learn, czyli ,gotowy do na-
uki”. Wyniki badan eksperymentalnych jasno pokazujg, ze dzieci, ktére uczestnicza
w porannych zajeciach fizycznych w poréwnaniu do dzieci, ktore rano nie ¢wicza,
osiagaja zdecydowanie lepsze wyniki w testach wiedzy i umiejetnosci. Aktywnos¢ fi-
zyczna ma zatem bezposredni wplyw na nasze funkcjonowanie. Wszyscy, ktorzy bie-
gaja o 5-tej rano, tak jak ja, to miedzy 6-t3 a 7-mg rano pracujg lepiej i bardziej efek-
tywnie, poniewaz jesteSmy rozgrzani intelektualnie, a nie tylko fizycznie.

Podczas wielu konferencji, kongreséw, debat omawiane sg szczegétowo problemy
selekcji, poprawy wynikéw sportowych, uzyskania jak najwiekszej liczby medali olim-
pijskich itp. Czesto podaje przyklad Stowenii. Jest to kraj populacyjnie mniejszy od
Warszawy, natomiast osiaga w wiekszosci dyscyplin sportowych duzo lepsze rezultaty
niz Polska. Jak to sie dzieje? Stowenia wdraza w sposob naturalny ,alfabet ruchowy”.
W Stowenii kazde dziecko czy jest pelnosprawne, czy niepelnosprawne ma obowigzek
uczestniczy¢ w zajeciach wychowania fizycznego oraz ma si¢ nauczy¢ ptywac i do nie-
dawna jezdzi¢ na nartach. W zwigzku z tym ogdlna sprawno$¢ fizyczna wszystkich
dzieci w Stowenii jest duzo wyzsza niz w Polsce. W Stowenii zadbano, aby jak najwigk-
sza grupa dzieci i mlodziezy opanowata odpowiedni poziom kompetencji ruchowych.
Stad identyfikacja talentu odbywa si¢ nie na grupie 10% jak w Polsce a duzo wigkszej.
Duzo wieksza cze$¢ mlodszego pokolenia jest odpowiednio wyedukowana ruchowo
i ma $wiadomo$¢ potrzeby regularnej aktywnodci fizycznej. Jezeli chcemy mowié
o umiejetnosciach sportowych w Polsce, najpierw powinni$my podnie$¢ poziom spo-
teczenstwa w kwestii aktywnosci fizycznej i dopiero potem moéwic o kierunkach dzia-
tan zmierzajacych w kierunku identyfikacji. Program ,,WF z AWF” zaklada ksztalto-
wanie prozdrowotnej aktywnosci fizycznej dzieci i mlodziezy. Haslo, ktore bedziemy
wdrazali w przysztym roku brzmi: ,,Aktywny dzisiaj — dla zdrowia w przyszlosci”.

Warto podkresli¢, ze w ostatnim czasie otrzymujemy wiele nowych, interesujacych
raportow. Na przyklad, dr Pawel Zembura z Akademii Wychowania Fizycznego
w Warszawie wraz ze swoim zespolem sporzadzili raport dotyczacy aktywnosci fizycz-
nej, ktory pokazuje, ze aktywnos¢ fizyczna w roku 2022 jest na nizszym poziomie niz
w roku 20181 2016.
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Jakie sg rekomendacje? Przede wszystkim staly monitoring; analiza danych doty-
czacych niepokojacego stanu kondycji fizycznej i wydolnosci krazeniowo-oddecho-
wej; wprowadzanie specjalnie przygotowanych i dostosowanych programoéw profilak-
tyki i usprawniania; wiaczenie do zaje¢ uczniéw z niepelnosprawnosciami i specjal-
nymi potrzebami poprzez specjalnie dostosowane programy; kontynuacja systema-
tycznych szkolen dla nauczycieli; efektywne dziatania promocyjne. Promocja wydaje
sie by¢ rzecza niezwykle istotng i w najblizszym czasie powinna by¢ dodatkowo ukie-
runkowana przede wszystkim na rodzicow.

Czesto mowig, iz jestem przyktadem tzw. ,,chowu podwdrkowego”. Moje pokolenie
zostalo wychowane na podworku, tam spedzaliSmy najwiecej czasu, bawiac sie z réwie-
$nikami. Byli$my sprawni fizycznie, bo gralismy w pilke nozng, skakaliémy na skakan-
kach, bawiliémy si¢ w rozne gry itd. Aktualnie, rozwdj cywilizacji i technologii, spo-
wodowal, ze jeste§my zamknieci a nasza aktywno$¢ fizyczna zostala mocno ograni-
czona. Spedzamy czas przed monitorem komputera, smartfona czy laptopa. Jako
dzieci ,,chowu podwdrkowego” nie mieliémy takich mozliwosci technicznych. To nie
jest tak, ze w czasach naszego dziecinstwa rodzice bardziej o nas dbali i méwili, ze
musimy wiecej ¢wiczy¢. Dzi$ rodzice sg bardziej zaangazowani w swoja prace zawo-
dowga i dlatego powinni$my promowa¢ wérod rodzicow zachecanie dzieci do aktyw-
nodci fizycznej. Powinni$my uswiadamiac spoleczenstwo, iz wdrazanie nawyku regu-
larnej aktywnosci fizycznej jest jednym z podstawowych warunkow istnienia zdro-
wego spoleczenstwa.

Poproszono mnie o udzielenie konkretnych rad w zwigzku z zaistnialg sytuacja.
Po pierwsze, najwigkszy problem dotyczy klas I-III. W tych klasach wychowanie
fizyczne powinno by¢ prowadzone przez wykwalikowanych nauczycieli wychowania
fizycznego. W tej chwili zajecia z WF-u w klasach I-III sg prowadzone gldwnie przez
nauczycieli edukacji wezesnoszkolnej, czyli przez osoby nie majace przygotowania do
prowadzenia zaje¢ wychowania fizycznego. Jesli dziecko z klasy I-III nie zainteresuje
sie aktywnoscig fizyczng, to w klasach VI-VIII juz nie bedzie zmotywowane i nie
bedzie czulo potrzeby, aby ¢wiczy¢ czy uprawiaé sportu. Zglaszam rekomendacje czy-
sto ekonomiczng. Powtodrze, jezeli dzieci w klasach I-III nie zostang odpowiednio
zmotywowane i wyedukowane do uprawiania aktywnosci fizycznej, to zaréwno w kla-
sach VI-VIII, jak i w przyszloci sobie nie poradza.

Po drugie, promocja i zachecanie rodzicéw, aby dbali o to by ich dzieci ¢wiczyly,
biegaly, ptywaly, jezdzity na nartach itp. Po trzecie, wdrozenie ,,alfabetu ruchowego”.
Po czwarte, profilaktyka. W dzisiejszej konferencji uczestniczg przedstawiciele srodo-
wiska medycznego. Weryfikujac budzet Ministerstwa Zdrowia wiemy, ze jedynie od
2% do 3% $rodkow przeznaczane jest na profilaktyke zdrowotng. Podstaws, prosze
Panstwa, jest profilaktyka, a nie leczenie. To na profilaktyke a nie na leczenie powinna
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by¢ przekazywana coraz wieksza pula srodkdw. Woéwczas nasze spoteczenstwo bedzie
zdrowsze. Dziekuje Panstwu.

Moderacja: prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski

Panie Rektorze, bardzo dzigkujemy za tak interesujacy wyklad. Mysle, ze przedstawit
Pan wszystkie tezy, o ktdre marszalek Jozef Pitsudski walczyl, méwiac o zdrowiu mlo-
dego pokolenia dziewigédziesigt pare lat temu. Dziekujemy, ze poswiecit Pan czas
i przesunal swoje miedzynarodowe obowigzki, zwazywszy ze jest Pan jednym z lide-
réw sportu niepelnosprawnych na $wiecie. Dzigkujemy bardzo za przygotowanie kon-
cowej czedci — rekomendacji.

Chcialbym zaprosi¢ panig profesor dr hab. Anne Fijaltkowska, dyrektora Instytutu
Matki i Dziecka w Warszawie do wygloszenia wykladu dotyczacego tematyki choréb
cywilizacyjnych w naszym kraju.

Prof. dr hab. n. med. Anna Fijatkowska
Zastepca Dyrektora ds. Nauki

Zakfad Kardiologii

Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

Epidemia otylosci i choroby cywilizacyjne

Bardzo dziekuje¢ za zaproszenie. Pan profesor Artur Mazur moéwil na temat czesto-
$ci otylo$ci i nadwagi wsrdd dzieci i mlodziezy w Polsce na tle migdzynarodowym.
Chcialabym wspolnie z Panistwem odpowiedzie¢ na pytanie: czy rzeczywiscie w Polsce
mamy do czynienia z epidemig otyloéci. W 2017 roku autorzy raportu organizacji
,»-Global Burden of Diseases” przygotowali i opublikowali na famach New England Jo-
urnal of Medicine analiz¢ danych z ostatnich 25 lat ze 195 krajow $wiata. Na slajdzie
zaznaczylam strzalkami linie pokazujace kraje wysoko rozwiniete, do ktorych Polska
byta zaliczana. Sledzac czesto$é wystepowania otylosci, widaé ze wystepuje ona wéréd
kilkunastu procent najmlodszych dzieci w krajach rozwinietych, a potem czesto$é
spada miedzy 10, 11 a 19 rokiem zycia, a nastepnie gwaltownie ro$nie. Pytanie: czy
czesto$¢ otytosci narasta w czasie. Z tego samego raportu przygotowatam dane doty-
czace dzieci z 185 krajow z lat 1980-2015. Wida¢, ze czestos¢ otylosci wsrod dzieci
w krajach rozwinietych w tym czasie sie wlasciwie podwoita. I dalsze pytanie: czy to
juz epidemia?

Nastepne pytanie brzmi: Co si¢ dzieje w Polsce? Mamy badania populacyjne z lat
2015-2018. Po pierwsze, przeprowadzono badanie dzieci najmlodszych PITNUTS, od
5. miesigca do 3. roku zycia; badanie COSI, czyli Childhood Obesity Surveillance Ini-
tiative — cze$¢ badania Swiatowej Organizacji Zdrowia u dzieci w pierwszych latach
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szkoly podstawowej, z zaznaczeniem danych z Polski; nastepnie Health Behaviour in
School-aged Children, czyli badania dotyczace 11-to, 13-to, 15-to i w ostatnich latach
17-latkéw. Dzigkuje pani doktor Annie Dzielskiej, szefowej HBSC Polska, obecnej
w trakcie naszej konferencji. Nastepnie badanie WOBASZ 11, czyli badanie dotycza-
cego 0s6b dorostych z bardzo interesujacymi danymi dotyczacymi mlodych doro-
stych. Prosze zobaczy¢, ze juz 3-miesigczne dzieci w Polsce maja wyzsza wage niz
wskazuja na to kryteria WHO i jak narasta czgstos$¢ otytosci do 3. roku zycia — ponad
30% 8-latkow ma nadwage. W kazdej 30-osobowej klasie okoto 9 dzieci ma nadwage
lub otylos¢. Czestos¢ otylosci lub nadwaga spada czy spadata do 15% wsrod 15-to
i 17-latkéw, a potem gwaltownie wzrasta po 18. roku zycia. Ponad 50% 39-latkéw ma
nadwage. W Polsce zdecydowanie czg$ciej nadwaga i otylos¢ wystepuje u plci meskiej,
nawet juz u 8-letnich chtopcéw. Taki mamy obraz cze¢stosci nadwagi i otylosci naszej
populacji w latach 2015-2018.

Dzi¢ki uprzejmosci pana dra Zbigniewa Kufagi z Centrum Zdrowia Dziecka przed-
stawiam dane okolopandemiczne, czyli z przefomu 2019 i 2020 roku. W populacji
dzieci i mlodziezy miedzy 16 a 18 rokiem zycia lacznie nadwaga i otylo$¢ dotyczyta
ponad 29%. Prosze zobaczy¢ sytuacje, w ktorej mamy o$mioletnie dzieci z 30% w swo-
jej populacji nadwaga. Potem powinien nastapi¢ istotny spadek wagi u nastolatkow,
czyli dzisiaj osmioletnie dzieci w starszym wieku powinny schudna¢. Dane z Centrum
Zdrowia Dziecka nie wskazuja na istotne obnizenie czestosci otylosci, poniewaz wska-
zuja, ze u nastolatkéw 29% populacji ma nadwage lub jest otyla.

Kolejne podziekowania kieruje w stron¢ dr Anny Dzielskiej, ktora zainicjowala
w I kwartale ubieglego roku badania tozsame z badaniami HBSC. Jaka jest czesto$¢
nadwagi, tuz po pandemii, wéréd nastolatkéw? Wsrdd dziewczat, u ktorych rzadziej
wystepowala nadwaga, zobaczymy wyraznie wyzszy wskaznik. Najbardziej niepokoi
wyrazny wzrost otytosci u 15-to i 17-latkéw, podczas gdy w poprzednich badaniach
10-11% tej populacji mialo nadwage. W 2021 roku co pigty 15-to, 17-latek miat nad-
wage. To niestety zle rokuje i zobaczymy, jakie bedziemy mieli dane w kolejnej edycji
HBSC.

Wracajac do 8-latkéw. Poréwnalismy $rednie BMI i $redni obwdd talii, czyli, czy
jest brzuszny rozktad tkanki ttuszczowej. W latach 2007-2009 przeprowadzono duze
populacyjne badania OLAF w Centrum Zdrowia Dziecka i dwie nasze edycje COSI,
czyli WHO-wskie badanie. Wida¢, jak szczegdlnie u chlopcow, systematycznie ro$nie
masa ciala i obwdd talii. W ciggu ostatnich 10 lat obwdd talii u naszych 8-latkow wy-
raznie przyrost, czyli tyja brzusznie. Jezeli co trzecie dziecko w Polsce ma nadwage czy
otylos¢, to mozna mowic o epidemii. Jezeli méwimy o epidemii, to musimy pomysle¢
o szczepionce, poniewaz leczenie jest zawsze drozsze niz profilaktyka. Dlaczego mé-
wimy o szczepionce, w cudzystowie, na otyto§¢? Dlatego ze otyto$¢ to jest grozny stan,
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ktéry w zyciu dorostym wikla si¢ z istotnymi powiklaniami. W raporcie, ktéry juz
Panstwu pokazywatam, okazalo si¢, ze w 2015 roku na $§wiecie wysokie BMI, czyli nad-
waga, odpowiadalo za 4 miliony zgonéw. Przy czym trzeba zauwazy¢, ze prawie 40%
zgonow i 37% DALY, czyli lat utraconych w zdrowiu, byto zwigzanych z nadwaga -
z BMI ponizej 30, czyli nie z otyloscia, a z nadwaga. Gléwna przyczyna tych niebez-
piecznych groznych stanéw zdrowia byly choroby ukladu sercowo-naczyniowego.
Na slajdzie pokazane sg dane przedstawione z tego samego raportu — lewa strona
slajdu to rok 1990, prawa strona - rok 2015. Gdrna cze$¢ wskazuje DALY, czyli lata
utracone w zdrowiu, a dolna — zgony zwigzane z nieprawidtowo wysokim BMI. Zo-
baczcie Panstwo, ze zaréwno czestosé zgonow, jak i DALY zwigzane z nieprawidlo-
wym BMI wzrosty w wyzej wymienionych latach. Warto si¢ zastanowid, jaki byl po-
wod takiej sytuacji.

Przechodze do dalszej czg$ci mojego wystapienia, czyli otyloéci i chordb cywiliza-
cyjnych. Jakie to sa choroby? Najczedciej, jak juz moéwitam, po pierwsze choroby
ukladu sercowo-naczyniowego byly zwigzane ze zgonami spowodowanymi BMI.
Po drugie nowotwory. Po trzecie przewlekla niewydolno$¢ nerek - rzadko méwimy
o niej w kontekscie chordb cywilizacyjnych, a musimy si¢ nauczy¢, ze to jest kolejna
choroba cywilizacyjna. Nastepnie mamy cukrzyce i oczywiscie choroby uktadu mie-
$niowo-kostnego. Lewa cz¢s$¢ kazdego wykresu wskazuje BMI ponizej 30, przy ktérym
cze$ciej wystepujg powiktania schorzen cywilizacyjnych.

Oczywiscie mozna by pomysle¢, patrzac na ten slajd, ze doro$li sg grubi, w zwigzku
z tym choruja na choroby cywilizacyjne, tracg lata w zdrowiu i umierajg. Mamy jednak
wyniki metaanalizy opublikowanej w 2016 roku, ktora pokazuje, jak nadwaga, otytos¢
w wieku dzieciecym jest predyktorem otylosci w wieku dorostym i chorob takich jak:
cukrzyca, choroba niedokrwienna serca, udary mdzgu i nadcisnienie. To wskazuje na
to, ze osoby z nadwagg czy otylosciag w wieku dzieciecym, majg duze prawdopodo-
bienstwo rozwoju tych choréb w wieku dorostym. To jest jednoznacznie udowod-
nione.

W ubieglym roku zostala opublikowana metaanaliza, ktdra zostata utworzona na
podstawie danych z 210 artykuléw. Autorzy stworzyli heatmape, pokazujaca, jak
rozne czynniki ryzyka w dziecinstwie przekladaja si¢ potem na subkliniczne albo
jawne klinicznie schorzenia ukladu sercowo-naczyniowego. Nas interesujg jawne kli-
nicznie schorzenia ukladu sercowo-naczyniowego. Zobaczcie Panstwo, ze zaréwno
choroba niedokrwienna serca, jak udar czy niewydolnos¢ serca i mieszana choroba
ukltadu sercowo-naczyniowego ma zwigzek z otytoscig i nadwagg. Jezeli w dziecinstwie
mamy nadwage czy otylo$¢, to zachodzi wysokie ryzyko pojawienia si¢ istotnych kli-
nicznie schorzen ukladu sercowo-naczyniowego. Wydaje sie, Ze omawiane dane
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jednoznacznie wskazuja na zwigzek nadwagi, otylosci w wieku dziecigcym z rozwojem
potem choroéb cywilizacyjnych.

Pytanie, czy te schorzenia zaczynaja si¢ juz w wieku dzieciecym. Podaj¢ dane z bada-
nia OLAF opublikowane przez profesora Tomasza Litwina i dra Zbigniewa Kulage.
Zobaczcie Panistwo, jak czestos¢ wysokiego ci$nienia tetniczego czy skurczowego, czy
rozkurczowego, jest zwigzana z narastajacg nadwaga. Im wiekszy odsetek nadwagi,
otylosci, tym wigkszy odsetek nieprawidlowych wartosci ci$nienia tetniczego w mlo-
dej populacji.

A teraz dane, ktore dolaczylismy do badania OLAF, czyli badania o$miolatkdw.
U osmioletnich dzieci, z II klasy szkoly podstawowej, przede wszystkim u dziewczat,
wzrasta $rednie ci$nienie, szczegdlnie rozkurczowe. To sa dane, ktore nas dosy¢ nie-
pokoja. Na dodatek, jesli poréwnujemy dane osmiolatkow z 2016 roku z 2018 rokiem,
to nie tylko wida¢, ze dzieci maja wysokie BMI i, szczegélnie czesciej u dziewczat,
wigkszy obwod pasa. We wszystkich grupach obserwujemy wyzsze wartosci, czyli nie-
prawidfowe wysokie ci$nienie skurczowe i rozkurczowe. Z czym to si¢ wigze? U dzieci,
ktére majg nieprawidtowe wysokie BMI, czyli nadwage, wida¢ ze wzrasta zaréwno
nieprawidlowa wartos¢ ci$nienia tetniczego, jak i wigkszy obwod talii.

W przeprowadzonych analizach wyraznie wida¢, ze jezeli wystepuje nieprawidlowe
BM]I, czyli wynikajace z brzusznego rozkladu tkanki tluszczowej, to dziecko ma prawie
dwukrotnie wyzsze ryzyko posiadania nieprawidlowego wysokiego ci$nienia tetni-
czego. Choroby cywilizacyjne zaczynaja w dziecinstwie.

Wracajgc do badania z 2021 roku, musze sie odnie$¢ do aktywnosci fizycznej. Mo-
wiliSmy o tym, ze w okresie pandemii COVID-19 spadl odsetek dzieci i mtodziezy,
ktére nie wypelnialy kryteriow WHO rekomendowanej dla nich aktywnosci fizyczne;.
To najbardziej niepokoi w najmlodszych grupach wieku, czyli 11-13 lat. Dr Anna
Dzielska zasygnalizowala, ze dane z tego roku sg troche lepsze, szczegdlnie wsrod
13-latkow, co pewnie jest zwigzane z powrotem dzieci do szkot. By¢ moze ,,WF z AWF”
juz dziata, czego bysmy sobie bardzo zyczyli.

Ale nawet jezeli jest troche lepiej, jak mowit pan profesor Bartosz Molik, 80% polskiej
mlodziezy nie wypelnia kryteriow WHO zwigzanej z aktywnoscig fizyczng. To sg dra-
matyczne dane réwniez zwigzane z nadwaga i otyloscia. Jak pokazuje raport z 2020 roku
przygotowany przez pana profesora Bogdana Wojtyniaka i dra Pawla Gorynskiego
o sytuacji zdrowotnej ludnosci Polski i jej uwarunkowaniach, to dalej wysokie BMI
jest czofowym czynnikiem ryzyka zgonéw w Polsce. Tak bylto zaréwno w latach 90.,
jak i w 2019 roku.

Podsumowujgc, czgstos¢ nadwagi i otytosci wérdd dzieci i mlodziezy stale narasta
i chyba mozemy juz méwi¢ o epidemii, ktéra bedzie miata bardzo niekorzystny wptyw
na wzrost czgstosci wystepowania choréb niezakaznych w najblizszej przysziosci
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w naszym kraju. Co mozna zrobi¢? Na pewno monitorowaé sytuacje epidemiolo-
giczng u najmlodszych Polakéw. Nie mozemy pokazaé w Polsce danych oséb, ktorzy
mieli nadwage w dziecinstwie, a potem co si¢ z nimi dzieje za 20 czy 30 lat. Moze uda
sie stworzy¢ taka kohorte. Dla zahamowania niekorzystnych zjawisk niezbedne sg
pilne interwencyjne dzialania transsektorowe, poniewaz ani minister zdrowia, ani mi-
nister edukacji, ani minister sportu, ani nikt z nas sam nie pomoze. Musimy dziala¢
wspdlnie, tworzac nowe regulacje fiskalne, rynku reklam i tak dalej, ktére maja by¢
ukierunkowane przede wszystkim na poprawe aktywnosci fizycznej dzieci i mlodziezy
i ograniczenie screen time, czyli czasu spedzonego przy monitorze.

Pierwsze hasto powinno brzmie¢: ,,Sitting is a new smoking”. Nie mowig, ze ra-
dzimy sobie z paleniem papieroséw przez polskie spoteczenstwa, ale na pewno mamy
lepsza sytuacje niz w latach 70. ubieglego wieku. Nie tylko nadal palimy papierosy, ale
przede wszystkim siedzimy, czyli do jednego czynnika ryzyka dotaczyliémy drugie za-
grozenie. Kolejne hasto powinno brzmie¢, tak jak powiedzial profesor Marcin Kac-
przak, jeden z twércéw Swiatowej Organizacji Zdrowia, w latach 60. XX wieku: ,,Do
szkoly chodzi caly uczen, a nie tylko jego glowa”. Powinnismy zadba¢ nie tylko o roz-
wdj intelektualny dzieci. Chciatabym zlozy¢ nastepujaca propozycje: zeby jak rodzic
zapisuje dziecko na godzine dodatkowego jezyka, to jednoczesnie zapisal je na godzine
dodatkowej aktywnosci fizycznej. Wydaje mi sie, Ze te dwa hasta powinny by¢ zaak-
ceptowane przez rodzicow, opiekunow, nauczycieli. Bardzo dzigkuje za uwage.

Moderator: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska

Pani Profesor, bardzo dzigkujemy za tak przejrzyste przedstawienie bardzo ztozonych,
wieloptaszczyznowych probleméw. Mam przyjemnos¢ zaprosi¢ pana profesora dr
hab. Tomasza Wolanczyka, kierownika Oddziatu Klinicznego Psychiatrii Wieku Roz-
wojowego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego do wygtoszenia kolejnego wy-
ktadu.

Prof. dr hab. n. med. Tomasz Wolanczyk
Oddziat Kliniczny Psychiatrii Wieku Rozwojowego
Warszawski Uniwersytet Medyczny

Zdrowie psychiczne

Szanowni Panstwo, nie posiadamy wystarczajacych danych epidemiologicznych
zwigzanych z psychiatrig dzieci i mlodziezy, poniewaz prowadzenie takich badan jest
bardzo drogie i trudne. Korzystamy tylko z przestarzatych badan przesiewowych. Roz-
ktad zaburzen psychicznych w populacji polskiej wydaje si¢ by¢ podobny jak w Euro-
pie. Ostatnie badania epidemiologiczne przeprowadzilem w 2002 roku. Mozemy je
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ekstrapolowad, ale ogdlnie zgadzam si¢ z pogladami wyrazonymi przez pana profesora
Artura Mazura. Jakich§ zaburzen psychicznych do$wiadcza w Polsce okoto 18% po-
pulagji dzieci; 9% os6b potrzebowalo pomocy specjalistycznej, chociaz nie zawsze le-
karskiej. Oznacza to, Ze szacujac populacje, minimum 600 tysiecy dzieci wymaga po-
mocy profesjonalnej, co nie oznacza pomocy psychiatrycznej.

Polska nalezy do krajow na poziomie srednim, jesli chodzi o psychopatologie dzieci
i mtodziezy. Plasujemy sie gorzej niz niektore kraje, w ktérych szacowane s przyzwo-
ite wartosci. Bardzo wazne jest, zeby w psychopatologii i epidemiologii psychiatrycz-
nej przeprowadza¢ badania typu 30 kultur, 40 kultur. W takich badaniach Polska be-
dzie wypadatla na poziomie $rednim, co utatwia ekstrapolowanie wynikéw badan.

Pandemia COVID-19 zmienifa wyniki wszystkich badan i do tej pory odczuwamy
jej skutki. W czasie pandemii rozpowszechnialy si¢ zaburzenia depresyjne, lekowe,
stresu pourazowego. Powinni$émy zada¢ pytanie: dlaczego tak si¢ stalo? Pandemia
COVID-19 u dzieci i mlodziezy wyzwolila przemoc. Polowa 0séb, ktore — na podsta-
wie polskich danych - mieszkaly z osoba, ktdra cierpiala na jakie§ zaburzenie psy-
chiczne, np. naduzywa alkoholu, doznala przemocy psychicznej. Raport Komisji ds.
Pedofilii wskazal, ze 10% dzieci zostalo wykorzystanych seksualnie. Biuro Rzecznika
Praw Dziecka przeprowadzilo badanie z uzyciem kwestionariusza Kids-screen doty-
czace jakos$ci Zycia. Badanie nie zajmuje si¢ psychopatologia, ale pokazuje kolejng
plaszczyzne zagrozen i przemocy, czyli przemoc réwie$nicza. Potowa uczniéw klas VI
szkoly podstawowej obawia si¢ rowiesnikow. Prawie polowa ucznidéw klas II szkoty
$redniej réwniez obawia si¢ rowiesnikéw. U malych dzieci spotykamy si¢ rowniez
z poczuciem odrzucenia przez rowiesnikow. Obserwujemy wzrost przemocy rowie-
$niczej wsrdd ucznidw szkol podstawowych. Dreczenie ze strony kolezanek i kolegdw
spotyka 1/3 dzieci klas VIi 1/5 mlodziezy. Prosze spojrzec na skale niezadowolenia ze
swojego zycia. Tak naprawde dzieci si¢ nie zabijaja dlatego, ze maja depresje, tylko
dlatego, Ze majg koszmarne zycie spowodowane przez dorostych. Poczucie absolut-
nego niezadowolenia ze swojego Zycia u dzieci i mtodziezy jest szacowane na kilkana-
$cie procent miedzy 9% a 18%. Mamy $wiadomos¢, ze kilkana$cie procent dzieci jest
zdecydowanie zagrozonych, a tylko polowa dzieci jest zadowolonych z zycia.

Stan, ktory poprzedza kryzys samobdjczy, to poczucie, Ze mam wszystkiego dos¢.
Polowa uczniow szkoét srednich i 1/3 ucznidw szkoly podstawowej czujg sie na tyle Zle,
ze nie chce im si¢ nic robi¢. Obnizenie nastroju odczuwa potowa dzieci i mlodziezy.
Poczucie samotnosci pojawia si¢ u 1/6 dzieci.

Pandemia COVID-19 powiedziala: sprawdzam - w stosunku do dzieci uprzednio
leczonych psychiatrycznie. Generalnie nastgpilo pogorszenie funkcjonowania tych
dzieci. Czy zamkniecie szk6! przyniosto im ulge? Bardzo dobrze mozna to bylo zaob-
serwowal w Polsce. W trakcie pierwszej fali pandemicznej praktycznie nie bylo
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zglaszalnosci do pomocy psychiatrycznej; u dzieci pojawialo si¢ duze poczucie ulgi, ze
nie musz¢ chodzi¢ do szkoly. Potem stopniowo narastalty konsekwencje tego stanu.
Obserwowalis$my duzy wzrost zachowan agresywnych zwlaszcza u dzieci z weze$niej-
szymi problemami, wynikajacy z zamkniecia, izolacji, braku aktywnosci fizycznej.
Powtérze, w pierwszym okresie pandemii do pomocy psychiatrycznej zglaszalo sie
zdecydowanie mniej dzieci. Zgtaszalo sie jedynie duzo dzieci z opieki instytucjonalnej,
ktdrej zostali wtedy pozbawieni. Polska jest do$¢ zamoznym krajem europejskim,
ktéry w XXI wieku prowadzi domy dziecka. To jest przyczynek do dramatycznej
hanby, ze w Polsce kilkuletnie dzieci trafiajg do opieki instytucjonalnej miast do ro-
dzin zastepczych. W tej chwili na Mazowszu nie ma zadnej rodziny zastepczej, ktéra
by przyjeta naszego pacjenta.

Dlaczego dzieci trafiajg do szpitala psychiatrycznego? Przeprowadzono w naszym
o$rodku badanie, ktére dotyczyto 1 tysiaca 200 hospitalizowanych pacjentéw. Z badan
wynikalo, ze %4 dzieci doznaje przemocy. O 93% przypadkow wiedzieli nauczyciele,
pracownicy socjalni; nastgpito zgloszenie o przemocy. Tylko w 10% przypadkéw za-
reagowano na zgloszenie o przemocy. W wiekszo$ci przypadkéw nie podjeto zadnych
dzialan instytucjonalnych, ktére by zapobiegly eskalacji przemocy i zapobieglyby kry-
zysowi. Wérod dzieci hospitalizowane psychiatrycznie niekorzystne doswiadczenia
w dziecinstwie, ktore si¢ powszechnie okresla jako Adverse Childhood Experience. s3
czeste. 60% dzieci doznato przemocy emocjonalnej; trzydziesci kilka procent przemocy
fizycznej; 10% przemocy seksualnej; blisko pofowa przemocy réwiesniczej; 1/5 dzieci
bylo zaniedbanych. Niekorzystnym czynnikiem jest tez rodzina niepelna, a czg¢stos¢
rozwodow czy czestos$¢ rozstan rodzicow nie maleje. Kolejnymi czynnikami wptywa-
jacymi na samocene dzieci sa: zaburzenia psychiczne, uzaleznienia u rodzicéw i bar-
dzo duzo konfliktéw w rodzinie wobec braku zdolnosci negocjacyjnych u rodzicow.

Co wiemy z historii? W czasie kryzyséw, o dziwo, liczba samobojstw nigdy nie ro-
$nie. Samobdjstwa rosng po kryzysie. Wiemy to od czaséw epidemii hiszpanki czy od
wielkiego kryzysu w latach 20. ubiegtego wieku. W tej chwili — w calej cywilizacji za-
chodniej - odnotowujemy dramatyczny wzrost zachowan samobojczych. W Europie
samobdjstwa u nastolatkéw sg pierwsza przyczyng zgondéw. W Polsce w charaktery-
styce zgondw wida¢, ze wiecej dzieci si¢ zabija nizZ umiera na choroby nowotworowe.

Dane Komendy Gléwnej Policji dotyczace prob samobdjczych sg zanizone. W tej
chwili mam w oddziale 20-ro dzieci po prébach samobojczych. Wiedza policji o pro-
bie samobojczej dotyczy dziecka, ktére zadzwonito na policje. Reszte dzieci po pro-
bach samobdjczych do izby czy do szpitala przywozg rodzice. Musimy pamieta¢, ze
z wywiadu, ktdrego udziela dziecko po probie samobojczej wynika, Ze $rednio jest to
3-4 préba samobdjcza. Przyjmujac szacunkowosé danych, mozemy przyjaé, ze
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czesto$¢ prob samobodjczych wzrosta dwukrotnie miedzy 2020 rokiem a 2021 rokiem.
Samobojstw dokonanych jest mniej, ale widzimy rosnacy trend.

Ten problem nie wystepuje tylko w Polsce. W Niemczech, miedzy 2020 rokiem
a 2021 rokiem, nastgpil dwukrotny czy nawet trzykrotny wzrost przyje¢ na OIOM-ie
ze wzgledu na zachowania samobdjcze. W Stanach Zjednoczonych pobyt na SOR-ze
w oczekiwaniu na jakiekolwiek miejsce na oddziale psychiatrii wzrdst z 2 dni do 6 dni,
czyli pacjent 6 dni przebywa na SOR-ze, zwykle w pasach, na jakies miejsce na oddziale
psychiatrii, czyli jest Zle na catym $wiecie. W Polsce skutki pandemii COVID-19 trafity
na niefunkcjonujacy system pomocy psychiatrycznej. W Gdanskim Uniwersytecie
Medycznym, w tej sali, w 2012 roku, przygotowalismy list otwarty do wszystkich moz-
liwych wladz, informujacy, ze psychiatria dziecieca za chwile przestanie istniec.

Powinni$my zada¢ sobie dwa pytania. Pierwsze: Co powoduje kryzys samobojczy?
Drugie: jakie warunki nalezy zmieni¢, aby zmniejszy¢ istniejacy kryzys samobojczy?
Czynniki ryzyka samobdjstw wsrod dzieci i mlodziezy wynikaja nie z powoddéw me-
dycznych, ale z probleméw spotecznych, finansowych. Nadal istnieje problem w do-
stepie do pomocy psychologicznej i psychiatrycznej. Fantastycznym skutkiem pande-
mii COVID-19 jest rozwdj telemedycyny. Tak naprawde dzieki pandemii stat si¢ cud
i dziecko ze wsi ma w tej chwili dostep do kwalifikowanej psychoterapii. To kiedys
bylo niemozliwe. Nawet, jesli jakim$ cudem dziecko mialo spotkanie z psychotera-
peuta z NFZ-u, to musiato jecha¢ 140 kilometrow, raz w tygodniu, najczesciej przed
potudniem. Telemedycyna stanowi absolutny milowy krok w psychiatrii. Jakie byty
kolejne skutki pandemii: utrudniony dostep do srodkéw; zmniejszenie kontaktow
spolecznych; samotnos¢; konflikty w rodzinie wynikajace z zamkniecia. Ale tez zaloba.
Zupelnie zapominamy, ze kilkaset tysiecy osob, ktére umarto, pozostawily po sobie
ponad milion oséb w zalobie. Naturalny proces zaloby trwa co najmniej rok. Bardzo
czesto umierali dziadkowie — osoby, ktére dla dzieci i mlodziezy sg Zrédtem wsparcia
emocjonalnego. Widzimy tez nasilenie przemocy w rodzinie przy zmniejszeniu do-
stepnosci do pomocy psychologicznej i psychiatrycznej. W czasie pandemii bardzo
trudno byto zglosi¢ wlasciwej osobie czy instytucji, ze doznalo sie przemocy. Kolejne
czynniki ryzyka to: wzrost czestosci zaburzen psychicznych; utrata dochodéw; wzrost
czestosci uzaleznien; pogorszenie dostepnosci do leczenia choréb przewlektych.

Jaki system chroni dzieci i mtodziez i jaki mamy wplyw na ten system? Dzieci
i mtodziez z zaburzeniami psychicznymi jest chroniona przez dobrze dzialajacy sys-
tem opieki nad osobami z zaburzeniami psychicznymi. Chroni ich integracja spo-
teczna. Chronig silne relacje rodzinne i partnerskie. Chronig zdolnosci adaptacyjne
i umiejetnosci radzenia sobie, ktorych trudno nabywaé w izolacji. Chroni religijnos¢
czy duchowos¢. Chroni prawidlowa dieta i aktywno$¢ fizyczna, o ktdrych juz byla
mowa.
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Jak wyglada w tej chwili system opieki psychiatrycznej? Przed pandemia COVID-19
wszczeto reforme, ktdra mogla przynies¢ oczekiwane rezultaty, gdyby pandemia nie
powiedziata: sprawdzam i nie doszloby do dwukrotnego czy trzykrotnego zapotrze-
bowania na ustugi psychiatryczne. W reformie zmodyfikowano system szkolenia psy-
chologéw Kklinicznych psychoterapeutéw dzieci i mlodziezy i wprowadzono trojstop-
niowy system, o ktérym juz wcze$niej méwiono. Zwigkszyta si¢ liczba oddziatow
dziennych. W tej chwili, co jest fantastyczng rzecza, mamy 341 poradni pierwszego
poziomu. Docelowo ma by¢ 1 poradnia na 12,5 tysigca osob. Niestety poradnie funk-
cjonuja tylko w potowie kraju. Obecnie 2% populacji dzieci i mlodziezy jest objetych
pomoca psychologiczna. Jest to znaczacy postep, zwazywszy na to, ze przed pandemia
COVID-19 nie bylo tak rozbudowanej opieki psychologiczne;j. Jak juz wspomniatem,
na szczeécie rozwinely sie ustugi telemedyczne.

Co mozemy zrobi¢, aby dzieci przestaly sie zabija¢? Nalezy:

1. Wdraza¢ system ulatwiajacy powrot do szkot i nadrobienie zaleglosci, zwlaszcza
dzieciom z dysfunkcjami. Musimy pamietad, ze jesli mamy dziecko, ktére ma dys-
leksje i zaburzenia uwagi i w klasie III i IV mialo nauczanie zdalne, to w klasie V nie
jest w stanie czytaé. Moge je terapeutyzowaé dowolnie dlugo, moge mu przepisaé
leki przeciwdepresyjne, natomiast nie zmieni¢ faktu, ze postawione w sytuacji
szkolnej, ktorej nie moze sprostaé, jedynym dla niego racjonalnym wyjsciem z sy-
tuacji moze by¢ zabicie si¢. Zwlaszcza, jak dziecko pomysli, Ze przed nim catle lata
takiego zycia.

2. Modyfikowac¢ system edukacji w sposob zmniejszajacy nasilenie stresu szkolnego.

3. Zachowa¢ czujno$¢ w stosunku do rodzin borykajacych sie z trudnymi warunkami
socjalnymi, jesli chodzi o przemoc i zaniedbywanie.

4. Wprowadzi¢ dziatania profilaktyczne zmniejszajace przemoc w rodzinie i przemoc
rowiesniczg, zwlaszcza cyberprzemoc.

5. Pilnie modyfikowac¢ system pieczy zastepczej.

6. Wdraza¢ programy profilaktyczne. W tej chwili nie funkcjonuja w Polsce zadne
programy profilaktyczne zapobiegania samobdjstwom. Programy prowadzone
przez samorzady lokalne polegaja na tym, ze na prelekcje przychodzi pani i glosi
pogadanke. Na calym $wiecie skutecznos¢ takich programéw profilaktycznych zo-
stala oceniona w sposdb negatywny.

W obszarze psychiatrii dziecigcej musimy kontynuowa¢ podjete dzialania i liczy¢,
ze w perspektywie 2-3 lat przyniosg oczekiwane rezultaty. Wazne jest zweryfikowanie
dotychczasowego modelu ksztatcenia psychologdéw. Takie magiczne myslenie, Ze
dziecko ma porozmawiaé z psychologiem i stanie si¢ cud. Wcigz myslimy tez, ze
dziecko ma nie sprawia¢ problemdw, a jak juz ma problem, to powinno p6j$¢ do psy-
chologa. Pamietajmy, Ze dzisiaj psycholog to bardzo czgsto osoba, ktéra skonczyta
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studia psychologiczne online w wyzszej szkole biznesu i umiejetnosci rdznych, i nie
miata w ogéle przedmiotu pod tytutem ,,Psychologia kliniczna dziecka”. Nalezy reta-
ryfikowaé $wiadczenia zdrowotne i utrzymywac istniejace oddzialy zanim sie zalamia.
Panstwo doskonale wiecie, ze wszystkie oddzialy sa przepelnione, a przyjecia odby-
waja sie wylacznie w stanie zagrozenia zycia; w wojewddztwie mazowieckim w tej
chwili mamy 64 dzieci na dostawkach i na materacach na podtodze. W moim oddziale
na 20 16zkach lezy 45 dzieci. Oczywiscie na razie musimy przetrwac i chronié dzieci,
ktére dokonaly prob samobojczych, zeby po prostu sie nie zabily, co jest kwestig utrzy-
mania ich przy zyciu. Natomiast to, aby czesto$¢ prob samobojczych nie rosta, jest
poza systemem opieki zdrowotnej w wigkszosci wymiaréw.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska

Panie Profesorze, bardzo dziekujemy za przedstawienie trudnego i niezwykle subtel-
nego problemu, jakim jest zdrowie psychiczne dzieci i mlodziezy i za wskazéwki dzia-
tan naprawczych.

Do kolejnej prezentacji zapraszam dr Klaudie Suligowska, reprezentanta grupy robo-
czej autoréw i realizatorow programu SOPKARD Juniorskiej pediatrii.
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Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska
Kierownik Katedry i Kliniki Kardiologii Dzieciecej i Wad Wrodzonych Serca
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski
Zaktad Prewencji i Dydaktyki

Gdanski Uniwersytet Medyczny

Komitet Prognoz Polskiej Akademii Nauk

Przewodniczacy Komitetu Zdrowia Publicznego Polskiej Akademii Nauk

Dr n. med. Klaudia Suligowska

Zaktad Technik Dentystycznych i Zaburzen Czynnosciowych Narzadu Zucia — Wydziat
Lekarski

Zaktad Prewencji i Dydaktyki - Wydziat Lekarski

Gdanski Uniwersytet Medyczny

Kierownik programu SOPKARD-Junior

Prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski

SOPKARD-Junior - proba wypracowania modelowego programu
badan przesiewowych dla dzieci i mlodziezy
Znaczenie prowadzenia badan przesiewowych u dzieci i mtodziezy

Zdrowie dzieci i mlodziezy powinny stanowi¢ priorytety polityki zdrowotnej. Dzia-
tania profilaktyczne w tej grupie wiekowej maja szczegdlne znaczenie, poniewaz moga
one przyczynic si¢ do unikniecia wielu schorzen w poézniejszych latach zycia. Dowie-
dziono, ze wiele chordb rozwija si¢ przez lata w organizmie cztowieka, dajac manife-
stacje kliniczng dopiero w rozwinigtym stadium, kiedy rokowania na catkowite wyle-
czenie sg niskie, czesto powodujac nieodwracalne zmiany w organizmie. Wczesne roz-
poznanie choroby lub wysokiego ryzyka jej wystapienia daje wigc wigksze szanse na
catkowite wyleczenie, moze zapobiega¢ powiklaniom, poprawiac jakos¢ zycia i poma-
ga¢ w obnizeniu kosztow opieki zdrowotnej w przysztosci. Dlatego tak waznym sa po-
pulacyjne badania przesiewowe u najmtodszych. Planujac interwencje profilaktyczne
nalezy wzig¢ pod uwage rozpowszechnienie problemu zdrowotnego. Istniejg rozne
zrédia informacji, ktére opisuja sytuacje zdrowotng ludnosci. Zazwyczaj mozna po-
dzieli¢ je na pierwotne (bezposrednie) i wtorne (posrednie). Do bezposrednich zalicza
sie np. badania przesiewowe, wybranych grup spoleczenstwa albo prowadzone
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metoda reprezentacyjng, natomiast do posrednich zaliczamy np. dane demograficzne
i rejestry o chorobach pochodzace z dokumentacji osrodkéw i instytucji zdrowia. Po-
$rednie Zrédia informacji pozwalaja nam tylko wskaza¢ wyrazone potrzeby zdro-
wotne. Istnieje jednak grupa ludzi, ktérzy nie korzystaja z opieki zdrowotnej lub nie
maja objawow choroby. Tak wiec ujawnione zapotrzebowanie na opieke zdrowotna
stanowi tylko wierzchotek géry lodowej faktycznych potrzeb zdrowotnych. Najlep-
szym sposobem na opisanie rzeczywistej sytuacji zdrowotnej sa badania epidemiolo-
giczne. W Europie i Polsce wzrasta liczba badan oceniajacych fragmentarycznie zdro-
wie dzieci. Brakuje jednak kompleksowych analiz stanu zdrowia nastolatkow, ktore
umozliwilyby przygotowanie dzialan polityki zdrowotnej dla nastoletniej populacji
polskie;j.

Cele programu SOPKARD-Junior

Okreslenie potrzeb zdrowotnych wsréd mtodziezy polskiej, a nastepnie wprowadze-
nie kompleksowych badan przesiewowych i edukacji zdrowotnej u dzieci i mlodziezy
wplyneloby na poprawe stanu zdrowia spoleczefistwa w przyszlosci. Jest to jeden z po-
woddw realizacji od 2006 roku do chwili obecnej w Sopocie programu ,, Wczesnego wy-
krywania czynnikéw ryzyka chordb cywilizacyjnych SOPKARD” (SOPKARD-Junior).
Miasto Sopot wybrano z uwagi na jego blisko$¢ z Gdanskim Uniwersytet Medycznym
i Uniwersyteckim Centrum Klinicznym oraz bardzo dobra wspdtprace z samorzagdem
miasta. Gtéwnymi celami projektu SOPKARD-Junior jest kompleksowa pogtebiona
ocena stanu zdrowia sopockiej mltodziezy i poprawa ich zdrowia oraz wypracowanie
modelowego projektu prewencji i diagnostyki, ktory mogtby zosta¢ wykorzystany
przez inne Samorzady w Polsce. Szczegélowa analiza zdrowia i zachowan zdrowot-
nych nastolatkdw, ktdra jest realizowana w programie pozwala na okreslenie glow-
nych potrzeb w zakresie edukacji, prewencji i leczenia. W przysztosci umozliwi ona
dobrze planowac interwencje wsrod mlodziezy. Program SOPKARD-Junior ma row-
niez postuzy¢ jako pilotaz, ktéry pozwoli na zgromadzenie doswiadczen organizacyj-
nych i ekonomicznych oraz rozpoznanie podstawowych barier wdrozenia tego typu
programow w Polsce na poziomie gminy.

Organizacja i wyniki programu SOPKARD-Junior
Od powstania programu SOPKARD-Junior zakres badan realizowanych w projekcie
ulegal zmianom i w 2021 roku obejmowal on zakres: antropometryczny, ci$nienia tet-

niczego, kardiologiczny, okulistyczny, psychologiczno-psychiatryczny, ortopedyczny,
diabetologiczny, tyreologiczny, zaburzen lipidowych, nefrologiczny oraz bardzo
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poglebiony stomatologiczny, gdzie oceniono stan zdrowia uzgbienia, stan blony $luzo-
wej i jamy ustnej, uklad stomatognatyczny, zgryz oraz flore jamy ustnej. Badania reali-
zowane byly przez doswiadczonych specjalistow z danej dziedziny nauk medycznych
- w program zaangazowane bylo 14 Zakladow Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
albo Klinik Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego. Projekt SOPKARD-Junior ma bar-
dzo dobry odbiér spoleczny, o czym $wiadcza wypelniane przez rodzicow dzieci pseu-
donimizowane ankiety dotyczace zadowolenia z wykonanych badan (wypelniane po za-
koniczeniu programu) oraz co roku wysoka zglaszalnos¢ do programu (w latach 2013-
2021 $rednia na poziomie 89%).

Weszystkie realizowane badania sg bezplatne, a jednym warunkiem wigczenia
dziecka do projektu jest wyrazenie pisemnej zgody od jego rodzica/opiekuna praw-
nego. Dziewiec¢dziesigt procent badan jest realizowanych na terenie szkol, do ktorej
uczeszczajg nastolatkowe. Program SOPKARD-Junior rozpoczyna si¢ od intensyw-
nych spotkan informacyjno-edukacyjnych z rodzicami. W ich czasie waznym jest, aby
rodzice zrozumieli potrzebe realizacji badan przesiewowych i zalezalo im, by ich
dziecko przeszto pelen pakiet badan. Po wykonanych badaniach kazdy z rodzicow
otrzymuje karte informacyjng z wynikami swojego dziecka tzw. ,Paszport Zdrowia”.

Realizowane badania zostaly zaprojektowane w taki sposob, aby kazdy wynik mogt
zosta¢ przypisany do jednej z trzech grup: pierwszej (grupa 1), gdy miescit sie¢ w gra-
nicach normy wiekowej; drugiej (grupa 2), gdy miescil si¢ pomiedzy stezeniem pra-
widlowym a stezeniem nieprawidtowym lub istnieje podwyzszone ryzyko wystapienia
jednostki chorobowej lub zaburzenia; trzeciej (grupa 3), gdy wynik miescil si¢ poza
granicami prawidlowymi. Analizy, ktére obejmowaly uczestnikow projektu
SOPKARD-Junior w latach 2013-2014 wykazaly, ze najwigkszy odsetek uczniow zo-
stal przypisany do grupy 3 w badaniu stomatologicznym (49,2%) i ortopedycznym
(26,3%). Co czwarty nastolatek wykazywal objawy depresyjne, a u 4,1% stwierdzono
depresje kliniczng u lekarza psychiatry. U 10% mlodziezy stwierdzono otylos¢,
a u 3,4% podwyzszone ci$nienie tetnicze krwi. Niepokojace i niespodziewane wyniki
uzyskano z badan profilu lipidowego, gdzie u prawie 60% nastolatkéw przynajmniej
jeden z jego skltadowych (cholesterol calkowity (TC), triglicerydy (TG), lipoproteiny
o wysokiej gesto$ci (HDL)) uzyskal wartosci progowe albo wysokie.

Wykazano, ze u 71,7% badanych wystepuje przynajmniej jeden wynik przypisany
do grupy 2, a u 75,7% uczestnikdw chociaz raz zostal on przypisany do grupy 3. Aby
spetni¢ gtéwny cel programu SOPKARD-Junior i w sposoéb kompleksowy oceni¢ stan
zdrowia dzieci, wszystkim wynikom, ktdre uzyskaly dzieci zostala przypisana waga.
Maksymalnie dziecko mogto uzyska¢ wynik 100 pkt co oznacza, ze kazdy jego wynik
zostal oceniony jako norma wiekowa. Wynik 100 pkt to jedyny satysfakcjonujacy wy-
nik, poniewaz wszystkie warto$ci ponizej maksymalnej punktacji oznaczajg, ze
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dziecko ma jakie$ potrzeby w zakresie edukacji, prewencji i leczenia. Analizy wyka-
zaly, ze tylko 5.1% nastolatkéw uzyskalo wynik 100 pkt, co oznacza, ze az 94.9% mlo-
dziezy potrzebuje dzialan edukacyjnych, prewencyjnych albo leczniczych. Te alarmu-
jace i bardzo niepokojace wyniki jednoznacznie wskazuja na bardzo duzg potrzebe
wprowadzenia wérdd dzieci i mlodziezy holistycznego projektu badan przesiewo-

wych.

Whnioski:

1. W badanej grupie stwierdzono bardzo duze potrzeby w zakresie edukacyjnym, dia-
gnostycznym i terapii. Jedynie 5% mlodziezy uzyskalo wszystkie wyniki odpowia-
dajace normie wiekowej. Oznacza to, ze prawie wszyscy nastolatkowie wymagaja
aktywnych dzialan edukacyjnych, prewencyjnych i/albo leczenia.

2. Badania programu SOPKARD-Junior wskazujg na potrzebe wprowadzenia kom-
pleksowego modelu badan przesiewowych i lepszej edukacji prozdrowotnej dzieci,
mlodziezy i rodzicow.

3. Pozytywna ocena oraz wysoka zgtaszalnos¢ na badania wskazuje, ze kompleksowe
i intensywne, badania zdrowia mlodziezy sg akceptowane i mozliwe do realizacji.

Wyniki opisane w tekscie pochodzqg z opublikowanych artykutéw:

Suligowska K., Czarniak P., Pakalska-Korcala A., Drewek K., Sabiniewicz R., Maj A.,
Krdl E., Zdrojewski T. The necessity of prevention and treatment in the population of
adolescents based on a comprehensive health assessment: the SOPKARD-Junior
study. Pol Arch Intern Med. 2020 Apr 30;130(4):358-367. doi: 10.20452/pamw.15280.
Epub 2020 Apr 6. PMID: 32250577.

Suligowska K., Czarniak P., Krawczyk M., Szczesniak P., Krol E., Kusiak A., Sabinie-
wicz R., Wierzba T., Utracka A., Urban M., Wytrykowska A., Pakalska A., Drewek K.,
Giczewska A., Popowski P., Wrotkowska M., Marczulin J., Bochniak M., Zdrojewski
T. An assessment of health status and health behaviours in adolescents: main points
and methods of the SOPKARD-Junior programme. Arch Med Sci. 2018 Jan;14(1):38—
51. doi: 10.5114/a0ms.2016.63742. Epub 2016 Nov 17. PMID: 29379531; PMCID:
PMC5778424.

Moderacja: prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski

Dzigkuje, gratuluje gronu profesoréw z Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego.
W ramach przedstawienia ,,Dobrych praktyk” najbardziej dzielna byla pani dr Paulina
Metelska, ktéra w towarzystwie swojej polrocznej coreczki w wdzeczku, znalazta dla
nas chwile.
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Dr Paulina Metelska

Zaktad Zdrowia Publicznego i Medycyny Spotecznej

Wydziat Nauk o Zdrowiu z Instytutem Medycyny Morskiej i Tropikalnej
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Program 6-10-14 dla Zdrowia

Podczas konferencji Zdrowie Dzieci 27.10.2022 roku w sekcji poswieconej ,,Do-
brym praktykom” zaprezentowany zostal Gdanski Program Zdrowotny w zakresie
prewencji i wezesnego wykrywania chordb cywilizacyjnych u dzieci i mlodziezy reali-
zowany od 2011 roku pod nazwg ,,6-10-14 dla Zdrowia”. Prezentacje poprowadzita
dr Paulina Metelska koordynator dzialan z ramienia Uniwersyteckiego Centrum Kli-
nicznego w Gdansku, ktdre niezmiennie do 11 lat realizuje program na zlecenie Mia-
sta Gdansk.

W Gdansku pierwsze dzialania zostaly podjete juz w latach 90. przez dwczesne wla-
dze Miasta Gdanska, Akademii Medycznej oraz Akademii Wychowania Fizycznego
i Sportu. Z ich inicjatywy powstal Osrodek Promocji Zdrowia i Sprawnosci Dziecka
(OPZiSD), obecnie Gdanski Osrodek Promocji Zdrowia i Profilaktyki Uzaleznien
(GOPZiPU). Dzialania O$rodka ograniczaly sie do wykonywania populacyjnych ba-
dan przesiewowych u dzieci pomiedzy 5 a 12 rokiem zycia. W konsekwencji tych dzia-
tan oraz obserwacji narastajacego problemu otytosci, a takze otwartosci wladz Miasta
Gdanska na podejmowanie nowych wyzwan podjeto probe usystematyzowania pro-
ponowanych rozwiazan. W nastepstwie zorganizowanej przez Miasto Gdansk
w kwietniu 2010 roku konferencji uzgodnieniowej dla przedstawicieli szkot, srodo-
wiska naukowego oraz realizatorow medycyny szkolnej zaplanowano przygotowania
pierwszego kompleksowego programu leczenia otylosci dziecigcej dla mieszkanek
i mieszkancéw Gdanska. Formalnie, w 2011 roku zostal powotany do zycia program
zdrowotny w zakresie prewencji i wczesnego wykrywania choréb cywilizacyjnych
u dzieci i mlodziezy. Program posiada pozytywna opini¢ Agencji Oceny Technologii
Medycznych i taryfikacji. Co bardzo istotne, jest pierwszym tego typu programem,
ktéry zostal stworzony w Polsce ukierunkowanym na diugofalowa zmiane zachowan
u dzieci z nadmiarem masy ciala oraz ich rodzin.

Glownym zalozeniem programu jest dotarcie do jak najszerszej populacji odbiorcow
i ocena ich stanu zdrowia w czterech gtownych obszarach: oceny masy ciala, sprawnosci
krazeniowo-oddechowej, ocena postawy ciala i ocena ci$nienia tetniczego. Kazde
z dzieci, ktore zostaje przebadane, otrzymuje informacje zwrotna z wynikami badan
iindywidualnym planem postepowania prozdrowotnego. Program zakltada objecie opieka
wielospecjalistyczng wszystkich dzieci, u ktorych na podstawie BMI powyzej 85 cen-
tyla rozpoznawano nadmiar masy ciata. Opieka nad pacjentem z nadwaga i otytoscia
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oraz jego rodzicami (lub opiekunami) zakladala cykl 4 wizyt w okresie 12 mie-
siecy (0-3-6-12 miesiecy). W czasie kazdej wizyty pacjent i jego opiekunowie mieli
odbywac¢ indywidualne konsultacje z lekarzem, dietetykiem, psychologiem i specjali-
sta aktywnosci fizycznej. Dodatkowo wszyscy rodzice (oraz nastolatki) zapraszani byli
na kilkugodzinne warsztaty poswigcone zmianie nawykow oraz zagrozeniom wynika-
jacym z otylosci.

Waznym elementem programu jest wptywanie na $rodowisko szkolne — tworzenie
warunkow do zdrowego funkcjonowania dzieci w $rodowisku szkolnym, poniewaz
poza srodowiskiem domowym to szkola jest miejscem, gdzie dzieci spedzaja najwiecej
aktywnego czasu. Do $rodowiska szkolnego kierowane sg liczne dziatania edukacyjne
dedykowane uczniom, rodzicom i nauczycielom. Ponadto, dzialania realizowane
w Gdansku czesto wyprzedzajg o krok inicjatywy podejmowane na wyzszym szczeblu.
Latem 2013 roku dokonano oceny warunkéw zywienia zbiorowego w gdanskich sto-
téwkach szkolnych. We wspoétpracy z Oddziatem Terenowym Agencji Rynku Rolnego
w Gdyni, na podstawie ewaluacji przygotowano warsztaty praktyczne dla ponad 130
kucharzy i intendentéw pracujacych w szkotach, gdzie wypracowano dzialania nie-
zbedne do poprawy sposobu odzywiania dzieci w srodowisku szkolnym. A miatlo to
miejsce na 2 lata przed rozporzadzeniem Ministra Zdrowia zwanym potocznie
»ustawg sklepikowa”.

Program funkcjonuje od jedenastu lat. W ramach Programu wykonano prawie
70 000 badan przesiewowych u dzieci z Gdanska (udato si¢ dotrze¢ do ponad 66%
uprawnionych), ponad 6700 dzieci zostalo zakwalifikowanych do objecia opieka w ra-
mach programu specjalistycznego, odbylo si¢ ponad 11 000 wizyt rodzicoéw i dzieci
z zespolem specjalistycznym, a ponad 2 000 dzieci ukonczylo roczng opieke w progra-
mie. Dodatkowo zrealizowano ponad 111 warsztatéw edukacyjnych, w ktérych uczest-
niczylto ponad 2 300 rodzin.

Niestety nie wszystkie dzieci kwalifikujace sie do programu wziely w nim udzial, co
pokazuje jak duzy jest wcigz deficyt potrzebnych rozwigzan dotarcia do tych najbar-
dziej potrzebujacych.

Pacjenci konczacy roczny cykl interwencji, dzigki wprowadzonym zmianom, uzy-
skiwali na koniec BMI niZsze o 4 centyle, niz w trakcie pierwszej wizyty, co jest efektem
porownywalnym z najlepszymi europejskimi osrodkami.

Na podstawie przeprowadzonych analiz udowodniono, ze dzialania podejmowane
w programie sg efektywne kosztowo — warto w nie inwestowac¢, bo jest to znacznie
bardziej optacalne niz pdzniejsze leczenie 0séb otytych i powiktan zwigzanych z oty-
toscia.

Program ,,6-10-14 dla Zdrowia” jest programem samorzagdowym realizowanym
z inicjatywy i srodkéw miasta Gdanska. Jest dzialaniem ograniczonym terytorialnie,
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stosunkowo nieduzym, a jednak rozpoznawalnym nie tylko w Polsce, ale i w Europie.
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne, ktore jest realizatorem od 11 lat programu, po-
siada akredytacje Europejskiego Towarzystwa Leczenia Otyloéci (EASO), ktorg po-
siada kilkanascie placowek w calej Europie zajmujacych sie leczeniem otylodci.
W dniach 10-11 pazdziernika 2019 roku Program 6-10-14 dla Zdrowia byt gospoda-
rzem miedzynarodowej konferencji European Association for the Study of Obesity
(EASO). W spotkaniu wzieto udzial 120 uczestnikdw reprezentujacych akredytowane
centra leczenia otylosci z calej Europy, w tym ok. 100 delegatow z zagranicznych pla-
cowek.

W Gdansku od lat tworzony jest systemowy model opieki nad dzie¢mi od najmiod-
szych lat do wejscia w dorostos¢. Od 2019 roku w Gdansku funkcjonuje program,
realizowany réwniez przez Uniwersyteckie Centrum Kliniczne, ,,18+ dla zdrowia”,
ktéry ma za zadanie wyposazy¢ ,zdrowotnie” mtodych ludzi wchodzacych w doro-
stos¢. Celem programu jest ocena stanu zdrowia osiemnastolatkow i przekazanie im
zalecen dotyczacych niezbednych zachowan prozdrowotnych. Jest to dzialanie, ktore
kierowane jest do mlodych ludzi, ktérzy w sposéb symboliczny przejmuja odpowie-
dzialno$¢ za swoje zdrowie.

Bardzo waznym elementem sprawnego funkcjonowania programu C-10-14 dla
Zdrowia jest $cista wspolpraca realizatora — Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego
z Urzedem Miasta Gdanska. Kooperacja oparta na zaufaniu i wsparciu pozwala z powo-
dzeniem podejmowac dalsze wyzwania. Dzigki temu réwniez udalo si¢ stworzy¢ grupe
roboczg laczacy srodowisko naukowe (Gdanski Uniwersytet Medyczny, Akademie
Wychowania Fizycznego i Sportu), jednostke samorzadu terytorialnego i najwiekszy
szpital na Pomorzu - UCK, ktéry podjal si¢ dziatania z obszaru prewengji. Istotne jest
rowniez wsparcie lokalnych mediéw, ktore pomagaja promowac¢ dziatania w srodowi-
sku. Dzieki stabilnemu finansowaniu, ktdre pozwala te dzialania prowadzi¢ udalo si¢
wpisa¢ Program 6-10-14 dla Zdrowia na state w funkcjonowanie opieki zdrowotnej
w miescie.

Na bazie naszych do$wiadczen, we wspotpracy z gdaniskim zespotem, podobne pro-
gramy zostaly przygotowane i wdrozone (finansowane ze srodkéw publicznych lub
prywatnych) m.in. w Szczecinie, Warszawie, Lublinie, Sosnowcu, Wroctawiu, Gdyni.
Udowadnia to ze gdanski model opieki nad dzie¢mi z nadmiarem masy ciata i ich
rodzicami jest w mozliwy do aplikacji w mniejszych i wigkszych samorzadach. Gdan-
ski zespot chetnie dzieli si¢ swojg wiedza, pamietajac, ze pracujac tylko w Gdansku,
nie jest w stanie zaopatrzy¢ potrzeb wszystkich dzieci.
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Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska

Bardzo dzig¢kujemy. Zapraszam pana profesora dr hab. Lukasza Balwickiego o przed-
stawienie kolejnego programu.

Dr hab. n. o zdr. tukasz Balwicki, prof. Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
Zaktad Zdrowia Publicznego i Medycyny Spotecznej
Gdaniski Uniwersytet Medyczny

PolNicoYouth

W ostatnich latach popularne jest powiedzenie sitting is new smoking (siedzenie to
nowe palenie). Odnosi si¢ ono do epidemii braku aktywnosci fizycznej, ktdra przyczy-
nia sie wielu réznych choréb w tym otytosci, cukrzycy, czy choréb ukladu krazenia.
Mozna si¢ z tym stwierdzeniem zgodzi¢, takze w odniesieniu do Polski z jednym za-
strzezeniem. Niestety w naszym kraju nie doszlo do zastapienia palenia tytoniu sie-
dzeniem, jak w innych krajach. W Polsce dotozylismy do problemu palenia epidemig
braku aktywno$ci fizycznej.

W prezentacji oméwiono rezultaty badan PolNicoYouth, ktore autor mial przy-
jemno$¢ przeprowadzi¢ dla Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego. Badanie to
bylo poéiniej podstawa rekomendacji', a takze skutecznej kampanii spolecznej
StopFejkFriends?. A to, ze wlasnie w dalszym ciagu musimy mdwi¢ o paleniu tytoniu,
takze wérod dzieci, pokazuja analizy Centrum Naukowego GBD przy Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji’. Badania ,,Global Burden of Disease”, uznalo
palenie tytoniu za czynnik ryzyka, ktory w najwigkszym stopniu zabiera lata zdrowego
zycia poprzez przedwczesny zgon czy zycie w niepelnosprawnosci wérdd ludnosci Pol-
ski. Tym samym mimo pojawienia si¢ i narastania innych czynnikéw ryzyka w dal-
szym ciggu musimy mowic o paleniu tytoniu.

Dlaczego to jest w dalszym ciggu wazne i dlaczego w ogéle musimy méwic o paleniu
tytoniu czy uzywaniu nikotyny wérod dzieci? Poniewaz % palaczy w Polsce rozpo-
czyna na state palenie ponizej 18 roku zycia. Nieletnio$¢ jest najczesciej momentem
rozpoczecia, inicjacji i wejécia na stale w nalog z uwagi na to, ze mdzg osoby dorasta-
jacej jest bardziej podatny na uzaleznienia. Posiadajac tg wiedze, przemyst tytoniowy,
kieruje marketing swoich wyrobdw do tej grupy konsumentéw, aby pozyskiwa¢ no-
wych klientéw. Nikotyna jest takze bramkg dla innych uzaleznien. Jej uzywanie

' Balwicki L. (red) Rekomendacje w Zakresie Ochrony Dzieci i Mtodziezy przed Konsekwencjami Uzywania Produktéw
Nikotynowych, Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego, Warszawa 2020. Dostep: https://www.pzh.gov.pl
/tyton-raport-2020/

2 Strona internetowa kampanii spotecznej StopFejkFriends, https://stopfejkfriends.pl

3 Centrum Naukowe GBD. Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji https://www.aotm.gov.pl/
projekty-aotmit/gbd/
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sprzyja wchodzeniu w inne uzaleznienia chociazby od marihuany. Ponadto tak jak
nadwaga i otylos¢ jest chorobg przewlekta i osobom, ktére wchodza w ten stan, bardzo
cigzko si¢ z niego wydostac tak i w przypadku palenia 2/3 uzaleznionych kontynuuje
nalog przez cale zycie. I aby obraz nie byl az tak pesymistyczny warto, w tym miejscu,
wspomnied, ze sg na §wiecie kraje, ktére bedac w podobnym stanie, w jakim jest Polska
doprowadzity do znacznej poprawy sytuacji. Jednym z nich jest Nowa Zelandia, gdzie
zastosowano skuteczne metody kontroli epidemii uzywania nikotyny.

W badaniu PolNicoYouth w 2020 roku przebadano grupe prawie 17 tysiecy
uczniéw szkot ponadpodstawowych, uzywajac standaryzowanych kwestionariuszy
WHO-wskich. Jest to jedno z nielicznych badan, poswigcone wylacznie tematyce
tytoniowej, obejmujace tak liczng grupe badanych. Wynika to z faktu, Ze nie ma
w Polsce wyspecjalizowanej jednostki zajmujacej si¢ problematyka uzywania tytoniu
i nikotyny. Co pokazaly badania? Przede wszystkim, 60% mlodziezy w wieku 15-18 lat
przyznawalo si¢ do inicjacji nikotynowej. Natomiast to, co wydaje si¢ o wiele powaz-
niejsze, jest fakt, ze prawie 9% podaje, ze pali papierosy codziennie, 10% uzywa elek-
tronicznych papieroséw codziennie.

Taka skala zjawiska wskazuje, ze mamy do czynienia z epidemia. I z tg epidemia nie
nalezy walczy¢ tylko za pomoca leczenia, ale przede wszystkich nalezy skupi¢ sie na
prewencji, gdyz za jej pomoca mozemy wiecej osiagna¢. Znaczna cz¢$¢ mlodziezy nie
ma problemu z nabyciem wyrobéw tytoniowych i przyznaje, zZe nie ma problemu z ich
zakupem. Nie funkcjonujg mechanizmy powstrzymywania nieletnich przed nabywa-
niem tych produktow.

Nadto osobom, ktére juz sg uzaleznione, nikt nie pomaga. Dzieci sg absolutnie wy-
taczone z leczenia tego powszechnego uzaleznienia, jakim jest uzaleznienie od papie-
rosOw czy e-papierosow, ta jakby jemu nie podlegaty.

Z badania PolNicoYouth plyna konkretne wnioski. Przede wszystkim trzeba sobie
uswiadomic, ze to jest powazny nalég i powazny problem wtasnie wéréd dzieci i mlo-
dziezy, i ze nalezy prowadzi¢ kompleksowa edukacje¢ z pomocg wieloletnich kampanii.
Nalezy znalez¢ na to $rodki i prowadzi¢ profesjonalne dzialania.

Jak wspomniano na poczatku, rezultatem badan PolNicoYouth byly réwniez reko-
mendacje wypracowane w gronie ekspertow. Rekomendacje dotycza rowniez zmiany
prawa, bo bez odpowiednich przepiséw nie bedziemy mogli prowadzi¢ skutecznej
prewencji. Przede wszystkim nalezy wprowadzi¢ obowigzkowa weryfikacje wieku na-
bywcow przez sprzedawce. Przepisy, ktére obowigzuja teraz, zostaly wypracowane
przez przemysl nikotynowy i alkoholowy przy akceptacji politykéw. Uzyskany kon-
sensus spowodowal, ze prawo nie zobowigzuje skutecznie sprzedawcy do weryfikacji
wieku. Nalezy rowniez wprowadzi¢ efektywny zakaz reklamy i promocji, ktory ogra-
niczy nagminng reklame i promocje w punktach sprzedazy czy chociazby w ostatnio
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badanych w wakacje przez Gdanski Uniwersytet Medyczny, klubach i dyskotekach
przeznaczonych dla miodziezy. Nie nalezy ba¢ si¢ podnies¢ podatku na wy-roby tyto-
niowe, ktdrego cze¢$¢ moglaby by¢ przeznaczona na profilaktyke i leczenie. Jest to
jedna z najskuteczniejszych metod ograniczania konsumpgji tytoniu - przez obniza-
nia jego finansowej dostepnosci. W Polsce byty drobne podwyzki w styczniu 2022
roku wyrobow tytoniowych, ale przy szalejacej inflacji mamy de facto do czynienia
z obniZeniem relatywnych cen i ze zwigkszeniem dostepnosci wyrobow tytoniowych.
By¢ moze, warto rozwazy¢, idac za przyktadem Stanow Zjednoczonych, podwyzszenie
legalnego wieku nabywania produktow tytoniowych od 21. roku zycia.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Joanna Kwiatkowska

W imieniu wspdtprzewodniczgcych sesji chciatam bardzo podzigkowac za niezwy-
kle merytoryczne, inspirujace wyklady i prezentacje. Dzigkujemy za wnioski i podsu-
mowania, ktére wplyng na debate o ustawie o zdrowiu dziecka.
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Moderacja:

Prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Betdzinska
Klinika Neurologii Rozwojowej

Gdanski Uniwersytet Medyczny

Dr n. hum. Joanna Sliwinska
Rzecznik prasowy

Kierownik Sekcji ds. Komunikacji
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Moderacja : prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Betdzinska
Witam Panstwa serdecznie

reprezentuje Gdanski Uniwersytet Medyczny i mam przyjemnosé¢ by¢ kierownikiem
Kliniki Neurologii Rozwojowej. Pani dr hab. Ewa Emich-Widera, konsultant krajowy,
w wystapieniu zarejestrowanym na You tubie méwila o neurologii dziecigcej jako dys-
cyplinie naukowej. Powiedziano kilka stow o tym, jakie sa sukcesy czy potrzeby, po-
razki w okreslonych specjalno$ciach neurologii dzieciecej. Suma summarum mamy
sie czym pochwali¢. Bardzo zachecam do odstuchania wypowiedzi.

Serdecznie witam konsultantow krajowych, ktorzy przybyli na dzisiejsza konfe-
rencje¢: konsultanta krajowego w dziedzinie gastroenterologii dziecigcej, panig profe-
sor dr hab. n. med. Mieczyslawe Czerwionke-Szaflarska; konsultanta krajowego
w dziedzinie endokrynologii i diabetologii dziecigcej, pana profesora dr hab. n. med.
Mieczystawa Walczaka; konsultanta krajowego w dziedzinie nefrologii dzieciecej,
pania profesor dr hab. n. med. Danute Zwolinska; konsultanta krajowego w dziedzinie
pediatrii, panig profesor dr. hab. n. med. Teres¢ Jackowska; konsultanta krajowego
w dziedzinie psychiatrii dzieci i mtodziezy, panig dr Aleksandr¢ Lewandowska; pana
profesora dr hab. n. med. Tomasza Smiatacza, ktory jest kierownikiem Kliniki Choréb
Zakaznych; konsultanta krajowego w dziedzinie urologii dziecigcej, pana dr Piotra
Gastola. Witam panig profesor dr hab. n. med. Anne Fijalkowska z Instytutu Matki
i Dziecka w Warszawie.

Weszystkie osoby, ktére mialy okazje odstuchaé nagranych wypowiedzi, wiedza, ze
w niektorych sytuacjach neurologia dziecieca przedstawia si¢, powiedzmy, ,,do$¢ ro-
zowo”, a w niektdrych nie. Poprosze panig profesor dr hab. n. med. Mieczyslawe Czer-
wionke-Szaflarska o wypowiedz dotyczacg gastroenterologii dziecigcej.
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Prof. dr hab. n. med. Mieczystawa Czerwionka-Szaflarska
Klinika Pediatrii, Alergologii i Gastroenterologii

Szpital Uniwersytecki nr 1 im. Dr. A. Jurasza w Bydgoszczy
Konsultant krajowy w dziedzinie gastroenterologii dzieciecej

Szanowni Panstwo,

dziekujac za zaproszenie do dyskusji, witam wszystkich bardzo serdecznie

Praktycznie od 8 lat dziatamy jako konsultanci krajowi w zakresie specjalizacji
pediatrycznych. Oceniajac ostatnie lata, obserwuje lepsza opieke gastroenterologiczng
dla dzieci. W tej chwili w Polsce pracuje 142 specjalistow — gastroenterologéw dzie-
cigcych. Jako konsultant krajowy mam do pomocy konsultantéw wojewddzkich. Na
sali widz¢ panig profesor dr hab. Agnieszke Szlagatys-Sidorkiewicz — pomorskiego
konsultanta wojewddzkiego w zakresie gastroenterologii dziecigcej. Martwi mnie, ze
brakuje odpowiedniej liczby specjalistow szczegdlnie w mniejszych miejscowosciach.
W duzych miastach opieka gastroenterologiczna dziala sprawnie i pozostaje na odpo-
wiednim poziomie. Mamy cieszace si¢ duzym uznaniem osrodki akredytacyjne, ktore
szkolg lekarzy w zakresie gastroenterologii dziecigcej.

Sukcesem w zakresie gastroenterologii dziecigcej jest dobra wspdtpraca z Minister-
stwem Zdrowia. Wszelkie kwestie zglaszane do Ministerstwa Zdrowia zyskuja w zasa-
dzie pozytywna odpowiedz, szczegélnie jesli chodzi o leczenie dzieci z nieswoistymi
zapaleniami jelit czyli terapig biologiczna, ktora jest bardzo kosztowna i rodzice nie
byliby w stanie jej pokry¢. W zwigzku z tym uzyskujemy duzg pomoc z Ministerstwa
Zdrowia. Zajmuje sie jako specjalista krajowy, podobnie jak konsultanci wojewddzcy
alergia pokarmowa u dzieci. Alergologia nie ma podzialu na alergologie dziecigca
i alergologie dorostych, w zwiazku z tym alergia pokarmowa jest przypisana do
gastroenterologii dzieciecej. Mamy odpowiednig pomoc finansowg ze strony panstwa
w postaci ryczaltu i znizek na zakup mieszanek mlekozastepczych w alergii na biatka
mleka krowiego. To jest bardzo istotne.

Bolaczka jest brak gastroenterologdw dziecigcych. Pani profesor dr hab. Teresa Jac-
kowska bedzie mowita o braku pediatrow. Lekarze, ktérzy dokonaja specjalizacii
w pediatrii, mogg si¢ szkoli¢ w zakresie gastroenterologii dziecigcej. Wigkszo$¢ kole-
gow specjalizuja sie w gastroenterologii dziecigcej, jest po pediatrii i po gastroentero-
logii (dorostych), ale tez mlodzi lekarze w systemie rezydenckim.

Bardzo duzo pracy przed nami, ale postaramy sie robi¢ wszystko dla dobra dzieci.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Beldzinska

Bardzo dzigkuje Pani Profesor. Poprosz¢ zatem o wypowiedz pania profesor dr hab.
n. med. Danute Zwolinska, a potem panig profesor dr hab. n. med. Terese Jackowska.
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Prof. dr hab. n. med. Danuta Zwolinska

Katedra i Klinika Nefrologii Pediatrycznej

Uniwersytet Medyczny im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu
Konsultant krajowy w dziedzinie nefrologii dzieciecej

Witam Panstwa bardzo serdecznie,

mam zaszczyt reprezentowac nefrologie dziecigca, jedng z nowo powstalych dziedzin
pediatrii, o ktorych Pani profesor dr hab. Mieczystawa Czerwionka-Szaflarska mowita
przed chwilg.

Nefrologia dziecigca rozwija si¢ dynamicznie. Pod wzgledem stosowania wysoko-
specjalistycznych procedur diagnostyczno-terapeutycznych, a takze rozwoju nauki
nie odstajemy od reszty Europy. Udaje sie to m.in. dzigki $cistej wspélpracy z europej-
skimi o$rodkami nefrologii dzieci¢cej oraz towarzystwami naukowymi, w ktorych co-
raz liczniej obecni sg nasi przedstawiciele. Pracujg oni m.in. w réznych grupach robo-
czych, majac wplyw na tworzenie wytycznych i rekomendacji. O wysokiej pozycji pol-
skiej nefrologii dzieciecej $wiadczy fakt, ze swoich przedstawicieli mamy takze we wia-
dzach europejskich towarzystw naukowych, a nasi nefrolodzy s coraz czesciej zapra-
szani do czynnego udzialu w prestizowych miedzynarodowych konferencjach. Jak
dziatamy na naszym krajowym podworku?

W Polsce dziala kilkanascie osrodkéw o najwyzszym stopniu referencyjnosci, dys-
ponujacych nowoczesng aparaturg i sprzetem, gotowych do $wiadczenia wysokospe-
cjalistycznych ustug, wlacznie z leczeniem nerkozastepczym. Trzeba podkresli¢ dobra
wspollprace miedzy tymi placowkami oraz dobrag wspoltprace z terenowymi oddzia-
tami pediatrycznymi. Dzieci wymagajace pilnej interwencji przyjmowane sg natych-
miast. Z roku na rok wdrazane sa nowe technologie i programy lekowe. Ogromnym
sukcesem bylo wprowadzenie w 2018 roku programu dotyczacego leczenia atypo-
wego zespolu hemolityczno-mocznicowego ekulizumabem. To prawdziwa rewolucja
w terapii tego dewastujacego rzadkiego schorzenia, zwigksza nie tylko szanse przezy-
cia, ale pozwala takze na jej calkowite wyleczenie. Wdrozone s3 réwniez inne pro-
gramy, obejmujace ultrarzadkie schorzenia nefrologiczne takie jak wczesno-dziecigca
postaé cystynozy nefropatycznej czy pierwotna hiperoksaluria typu 1. Do sukceséw
zaliczy¢ takze nalezy wyszkolenie sporej grupy specjalistow — nefrologow dzieciecych,
cho¢ wcigz jest ich zdecydowanie za malo.

Obok sukcesow sg tez problemy. Do powaznych nalezy niedoszacowanie dializ
pediatrycznych. Ryczaltowo za dialize otrzymujemy od 400 do 492 zlotych, podczas
gdy w niektoérych regionach dializa dziecieca kosztuje 1 300 zlotych. Dlaczego istnieje
tak duza dysproporcja? W zwigzku z epidemiologia schytkowej niewydolnosci nerek,
rozng od epidemiologii dorostych (dzieci stanowig tylko 2% calej populacji dializowa-
nych chorych), nasi pacjenci musza czasami dojezdza¢ z bardzo duzych odleglosci,
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nawet do 120 km, bo stacji pediatrycznych jest niewiele. Generuje to ogromne koszty
transportu, przyczyniajac si¢ do zadluzen szpitali. Od lat, jako konsultant krajowy,
sygnalizuje ten problem w Ministerstwie Zdrowia i innych instytucjach, proszac
o oddzielne finansowanie dializ dziecigcych z wyodrebnieniem finansowania trans-
portu. Podobna uwaga dotyczy dializy otrzewnowej, ktorej koszty u dzieci sg zdecy-
dowanie wyzsze niz u dorostych.

Naszg bolaczka jest takze specjalistyczna opieka ambulatoryjna, ktoéra jest bardzo
dobrze zorganizowana tylko w duzych miastach, zwlaszcza uniwersyteckich. W regio-
nach wyglada to zdecydowanie gorzej, tam poradni jest niewiele, badz wcale, co wigze
sie z uciazliwym dojazdem dzieci z mniejszych miejscowosci. Skutkuje to takze dtugim
czasem oczekiwania na wizyte i opdznieniem procesu diagnostyczno-leczniczego.
Dlaczego tak si¢ dzieje?

Podstawowym problemem jest brak nefrologdw dzieciecych. Nasza specjalizacja
nie cieszy sie powodzeniem, nie jest, z roznych wzgledéw, atrakcyjna dla mlodych le-
karzy. Mimo ze mamy 79 miejsc szkoleniowych w akredytowanych 18 osrodkach, to
niewiele ponad 50% miejsc jest zajetych. Kolejnym problemem jest starzejaca si¢ kadra
lekarska i pielegniarska, zwlaszcza kadra specjalistyczna, ktora zajmuje sie dializote-
rapig dzieci. Mysle, ze wspomniane kwestie dotyczg wszystkich specjalnosci, nie tylko
nefrologii dzieciecej. Za jakis czas moze to by¢ powaznym problemem dla sprawnego
funkcjonowania naszej dziedziny.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Beldzinska

Dzigkuje bardzo Pani Profesor. Zapraszam do glosu panig profesor dr hab. n. med.
Terese Jackowska, konsultanta krajowego w dziedzinie pediatrii, a potem oddaj¢ mi-
krofon pani dr Joannie Sliwiniskiej, ktora jest rzecznikiem prasowym naszego uniwer-
sytetu, by poprowadzila dalsza cze$¢ konferencji.

Prof. dr hab. n. med. Teresa Jackowska

Klinika Pediatrii

Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego w Szpitalu Bielanskim w Warszawie
Konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii

Dzigki staraniom i determinacji Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego, aktywnej pracy
Zarzadu Towarzystwa w sejmie zostala opracowana ustawa, ktéra pozycjonuje role pedia-
try w opiece zdrowotnej. Pediatra sprawuje opieke nad dzie¢mi nie tylko w szpitalu, ale
takze w podstawowej opiece zdrowotnej. Dzieci w POZ-ach beda mogly pozostawaé pod
opieka lekarzy pediatréw. Przy oddziatach pediatrycznych zostaly utworzone poradnie pe-
diatryczne, sprawujace opieke nad dzie¢mi po wypisie ze szpitala. W dalszej czesci arty-
kutu Prof. T. Jackowska wskazuje na konieczno$¢ sprawnego dzialania tzw. ,piramidy or-
ganizacyjnej zdrowia dziecka”. W tréjkacie tej piramidy sa POZ-y, ktdrej gléwnym celem
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powinna by¢ profilaktyka, czyli prawidtowa realizacja bilanséw zdrowia dziecka, szcze-
pien, sprawowana opieka przy ostrych stanach chorobowych nie wymagajacych hospitali-
zacji, ale takze powinna by¢ prawidlowo nadzorowana opieka wspdlnie ze specjalistami
nad dzie¢mi z chorobami przewleklymi. Powinna powsta¢ ,,opieka koordynowana nad
dzieckiem przewlekle chorym”. Kiedy$ taka role pelnily grupy dyspanseryjne.

Opieka nad dzie¢mi w pierwszych latach zycia jest na dobrym poziomie, chociaz s3
trudnosci z terminowg realizacja szczepien, przyjeciem do poradni w czasie sezonu infek-
cyjnego. Konieczne jest unowoczes$nienie Programu Szczepienn Ochronnych. Zmian wy-
maga opieka nad dzie¢mi w wieku szkolnym. Bilanse zdrowia wymagaja lepszego moni-
torowania terminu ich przeprowadzania i kontrola ich jakoséci. Medycyna wieku rozwojo-
wego, w ktorej moga ujawnia¢ si¢ nowe schorzenia (otyto$¢, nadci$nienie, zaburzenia go-
spodarki lipidowej, wady postawy, prochnica zebow, itd.) ale takze problemy psychiczne
(depresja, proby samobojcze) wymaga lepszego, nowego podejscia i pilnych zmian. Do
bilanséw zdrowia konieczne jest wprowadzanie porady dietetycznej. Konieczne jest lepsze
monitorowanie stanu uzebienia naszych dzieci, na bardzo ztym poziomie jest opieka sto-
matologiczna dzieci, w tym dzieci przewlekle chorych. Trudna jest dostepnos¢ do specja-
listéw dla dzieci, brak jest jednolitych mechanizméw przekazywania przewlekle chorych
dzieci pod opieke lekarzy internistow.

Ksiazeczka Zdrowia Dziecka wymaga pilnej aktualizacji. Brak jest kompleksowego
monitorowania stanu zdrowia naszych dzieci.

Autorka omawia kolejne, wynikajace z doswiadczenia Autorki jako wieloletniego kon-
sultanta i ordynatora oddziatu pediatrycznego, problemy zwigzane z brakiem holistycznej
organizacji opieki nad pacjentami w tej grupie wiekowe;j.

Prof. T. Jackowska porusza tez problem niedoszacowania wielu procedur pediatrycz-
nych. Mapy potrzeb zdrowotnych pokazaly, ze s3 miejsca, gdzie liczba hospitalizowanych
dzieci jest mata, podobnie jak liczba porodéw. Nie jestesmy za likwidacja tych oddziatow.
Proponujemy, aby oddzialy pediatryczne z malg liczbg hospitalizacji byly oddzialami jed-
nodniowej hospitalizacji. Ale wycena takiej procedury musi by¢ dobrze wyceniona.

W opiece nad dzieckiem nalezy pamieta¢ nie tylko o opiece wysokospecjalistycznej, w
ktérej pozostajg dzieci przewlekle chore, ale takze o opiece ogélnopediatrycznej, z ktorej
korzystaja wszystkie dzieci. Wspoétpraca na trzech poziomach: POZ, oddziaty pediatryczne
wraz z SOR-ami pediatrycznymi oraz opieka wysokospecjalistyczna powinna by¢ poddana
pilnej analizie, lepiej skoordynowana. Trudnoéci majg lekarze, ale przede wszystkim pa-
cjenci. Konieczne sg pilne zmiany, lepsza wspdtpraca pediatréw pracujacych na réznych
szczeblach opieki nad dzieckiem.
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Dr hab. n. med. Janusz Bohosiewicz

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 6 Slaskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach

Gornoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka im. $w. Jana Pawta Il

Konsultant krajowy w dziedzinie chirurgii dzieciecej

Prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna
Katedra i Klinika Chirurgii i Urologii Dzieci i Miodziezy
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Chirurgia dziecieca w Polsce w 2023 roku

Kazdy, kto zajmuje si¢ leczeniem dzieci ma §wiadomos¢, iz dziecko to nie jest ,maly

dorosly”. W wieku dzieciecym wystepuja na przyklad zupelnie inne choroby. Nawet

w przypadku tych samych choroéb ich leczenie jest czgsto inne niz w przypadku oséb

doroslych. A co bardzo wazne, zupelnie inna jest tez organizacja opieki medycznej

nad dzie¢mi. Mamy obecnie w Polsce 66 oddziatéw chirurgii dzieciecej. Dwadziescia
dwa z nich stanowig oddzialy kliniczne, instytutowe i wojewddzkie. Pozostale sg
oddziatami terenowymi. Ponad 95% pacjentéw w wieku 0-18 lat wymagajacych lecze-
nia chirurgicznego oraz pacjentéw po urazach i oparzeniach pozostaje pod opieka
chirurgéw dziecigcych - i to jest nasze najwieksze osiggniecie, ktére mimo brakéw
specjalistow nalezy za wszelka ceng utrzymaé, bo gwarantuje to dzieciom najlepsza
mozliwg, jak i dostosowang do ich potrzeb opieke.

Nalezy podkresli¢, ze leczymy nowoczesnie:

— praktycznie wszystkie oddzialy dysponuja nowoczesnym sprzetem i wykorzystujg
go do operacji technikami maloinwazyjnymi, czyli torakolaparoskopowymi. Nasi
chirurdzy niejednokrotnie biorg udzial w ksztalceniu kolegoéw z zagranicy, wykonu-
jac dla nich pokazowe operacje,

- polska transplantologia dziecigca nalezy do najlepszych i najbardziej do$wiadczo-
nych w Europie,

- mamy bardzo dobre wyniki w leczeniu chirurgicznym noworodkéw. Osiagnieto to
dzieki centralizacji tego leczenia w wybranych osrodkach, gtéwnie klinicznych i, co
moze jeszcze wazniejsze, dzigki znakomitej wspdlpracy z oddziatami chirurgii
intensywnej terapii i patologii noworodka,

- bardzo dobrze zorganizowana w $cistej wspélpracy z hematoonkologami, jest dzie-
cigca chirurgia onkologiczna. W przeciwienstwie do onkologii 0séb dorostych nasze
wyniki w tym zakresie nie odbiegaja od europejskich i pozwolily na osiggniecie 80%
przezy¢. Z wieloma osrodkami europejskimi zresztg $cisle wspotpracujemy, realizu-
jac identyczne lub zblizone programy leczenia. Bierzemy tez udzial w miedzynaro-
dowych wieloos$rodkowych badaniach klinicznych,
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- po wielu latach staran powstaty w Polsce, wzorem medycyny dorostych, Centra Ura-
zowe dla Dzieci (CUD). Na naszym sympozjum zorganizowanym w Warszawie
w grudniu 2022 roku przeprowadziliémy pierwsza analize dzialania ww. centréw
i cho¢ wciaz pozostaje jeszcze wiele problemow do rozwiazania, to generalnie centra
CUD dobrze pelnig swoja role i wpisaly sie juz na trwale w polski system ochrony
zdrowia,

- wybrane polskie o$rodki chirurgii dziecigcej uczestniczg jako pelnoprawni partne-
rzy w 4 europejskich sieciach referencyjnych (European Reference Networks -
ERNs): ERNICA zajmujacej sie chirurgicznymi wadami wrodzonymi u dzieci
(Gdansk i Wroclaw), eUROGEN zajmujacej si¢ schorzeniami urologicznymi
(Gdansk), PaedCan zajmujacej si¢ nowotworami u dzieci (Gdansk i Wroclaw) oraz
TransplantChild zajmujacej si¢ przeszczepianiem narzaddéw u dzieci (Warszawa),

- polska chirurgia dziecigca ma tez duze osiagniecia w terapii ptodu. W Katowicach
wykonano najwiecej w Europie operacji przepuklin oponowo-rdzeniowych u plo-
dow na otwartej macicy. Operacje te poprawiajg odlegte wyniki czynnosciowe w tej
cigzkiej wadzie, np. zmniejszajac o ponad polowe czestos¢ wystepowania wodogto-
wia.

Nie znaczy to jednak, ze polska chirurgia dziecieca nie boryka sie ze swoimi pro-
blemami. Przede wszystkim juz od wielu lat mierzymy si¢ z brakami kadrowymi
w oddziatach terenowych. Kilka z nich z tego powodu zamknieto lub dlugotrwale
zawieszono ich dziatalno$¢. W obliczu tego stoimy przed strategiczng decyzja: czy
walczy¢ o dalsze istnienie tych, czesto niewielkich oddziatow, czy tez pozostaé przy
mniejszej liczbie oddzialow chirurgii dziecigcej, ale za to duzych i dobrze wyposa-
zonych. Przeciez dzieci nie wymagaja leczenia czy opieki chirurgicznej znowu az tak
czesto, a dojazdy stanowia obecnie znacznie mniejszy problem niz w przesztosci.
Mamy tez do dyspozycji transport sanitarny, tak samo-chodowy, jak i lotniczy. Jest
tylko jedno ,,ale” — drobne zabiegi, usuniecie kleszcza, zaopatrzenie drobnego urazu
powinien wykona¢ kazdy lekarz, do tego nie potrzeba specjalisty. Niestety, tak si¢
nie dzieje.

Co wiec na przyszios¢?

Rozwigzania wymaga organizacja opieki medycznej, tzw. okresu przejscia (transi-
tion care). I to jest problem nas wszystkich - zorganizowanie fagodnego i sprawnego
przejscia naszych pacjentéw do medycyny dorostych.

Udoskonalenia wymaga tez system szkolenia specjalistow — powstaly juz nowe pro-
gramy specjalizacji. Teraz bedzie trzeba przejs¢ przez bardzo, jak sie wydaje, trudny
proces umiejetnego i sprawnego sprawozdawania ksztalcenia w systemie elektro-
nicznej karty szkolenia. Istotnie wzrasta rola, ale i odpowiedzialnos¢, kierownikow spe-
cjalizacji.
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Warto takze, aby powstalo w Polsce centrum leczenia malformacji naczyniowych
z prawdziwego zdarzenia. Wciaz zbyt wiele dzieci z tymi wadami wyjezdza na leczenie
za granica, a przeciez mamy doskonatych specjalistow w tym zakresie; brakuje tylko,
czesto niezbyt w gruncie rzeczy drogiej, nowoczesnej aparatury, jak i odpowiedniego
finansowania wybranych procedur.

Kolejnym problemem do rozwiazania jest organizacja ogdlnopolskiego systemu re-
plantacji konczyn u dzieci. Planowany, nowy szpital dziecigcy w Szczecinie stanie si¢
by¢ moze zalagzkiem dla polskich centréw replantacyjnych.

Caly czas zach¢camy studentow i mtodych lekarzy (poprzez tworzenie studenckich
kol naukowych czy prezentowanie osiggnie¢ naszej specjalnosci w réznych srodowi-
skach medycznych) do podjecia ksztalcenia, a potem i pracy w pieknej specjalizacji,
jaka jest chirurgia dziecieca. Mamy nadzieje, ze te wysilki przyniosa owoce; zresztg juz
samo uznanie chirurgii dzieciecej za jedna ze specjalnosci priorytetowych przyniosto
pewien wzrost liczby chetnych do pozostania chirurgami dzieciecymi.

Dr n. med. Maria Miszczak-Knecht

Klinika Kardiologii

Instytut ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”
Konsultant krajowy w dziedzinie kardiologii dzieciecej

Witam Panstwa serdecznie,

bardzo dzigkuje za zaproszenie do udzialu w Kongresie Demograficznym; niestety
z przyczyn obiektywnych nie moge w nim uczestniczy¢ osobiscie. A kardiologia dzie-
cigca to jest temat, ktory chciatam Panstwu przyblizy¢.

Kardiologia dziecieca zajmuje si¢ przede wszystkim wadami wrodzonymi serca,
a wady wrodzone to mniej wiecej 1/3 patologii wrodzonych. Nie mamy niestety
dokladnych rejestréw, ktdre pozwalalyby nam powiedzie¢, jak duza jest liczba pacjen-
tow z wadami wrodzonymi serca, ale mozemy to catkiem dokladnie oszacowac. Te
szacunki mowig nam, ze noworodkow z wrodzong wadg serca rodzi si¢ okoto 2 tysigce
800 rocznie w skali kraju.

Jaki jest model opieki nad pacjentem z wadg wrodzona? Przede wszystkim trzeba
powiedzie¢, Ze mamy pacjentéw z wadg wrodzong, mamy tez pacjentéw z kardiolo-
gicznymi problemami, ale nie wrodzonymi, i one stanowig dla nas mniejszg grupe; nie
bede si¢ nad nimi skupiala. Chciatam natomiast zwroci¢ Pafistwa uwage na grupe,
ktéra sie dopiero tak naprawde tworzy w Polsce, to jest pacjent mlodociany/dorosty
z wrodzong patologia ukladu krazenia.

Dzigki temu, ze nauczyliSmy sie lepiej diagnozowac i leczy¢ pacjentow z wada wro-
dzong serca, w sposob istotny wzrosta przezywalnos¢ tych pacjentow i wydtuzyt sie
ich czas zycia. Poniewaz wada wrodzona jest chorobg na cale Zycie, ci pacjenci
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wymagaja dalszej opieki kardiologicznej, i tutaj niestety spotykamy sie z problemem,
kto ma przeja¢ opieke nad tymi pacjentami. Liczba pacjentéw systematycznie rosnie,
w niektorych krajach przekroczyla juz liczbe dzieci z wadami wrodzonymi serca
i prawdopodobnie jest tez podobnie w Polsce, jednak my nie mamy dokladnych da-
nych, poniewaz nie sg prowadzone rejestry. Ale szacujemy, ze grupa pacjentéw z wro-
dzonymi patologiami ukladu krazenia, ktorzy weszli w wiek dorosly, to jest okoto 100
tysiecy pacjentow. Konieczna zatem jest zmiana systemu opieki nad pacjentem z wro-
dzong patologia ukladu krazenia.

Dzisiaj mamy 11 o$rodkéw referencyjnych kardiologii dziecigcej, 9 o$rodkéw kar-
diochirurgicznych, 4 o$rodki dla dorostych z wadami wrodzonymi serca i w zasadzie
2 oérodki diagnostyki perinatalnej — tu jest znak zapytania, poniewaz jeden osrodek
jest w formie personalnej, ale nie ma miejsca, gdzie mogtby pracowad. Te osrodki nie
s3 rOwnomiernie roztozone na mapie Polski, tym niemniej wydaje si¢, ze one zaspo-
kajajg potrzeby, jakie istnieja w naszej populacji. Problemem natomiast jest nierdéwny
rozklad sil. Jezeli spojrzycie Panstwo na wykres zabiegéw kardiologii interwencyjnej,
to jest mapa z 2019 roku, to mamy 4 os$rodki — tu dane s3 z 10 o$rodkdw, ale 4 oérodki
wykonuja ponad 60% zabiegdw, podczas kiedy pozostale osrodki wykonuja tych za-
biegow istotnie mniej. I tu raczej jest problem: azeby spowodowa¢, w zaleznosci od
problemu, ktdry nie pozwala istniejacym juz osrodkom pracowaé w pelnym wymiarze
— czy sg to problemy personalne czy lokalowe — spowodowa¢, zeby te o$rodki w szer-
szym zakresie prowadzily mozliwo$¢ leczniczg w stosunku do pacjentow z wadami
wrodzonymi.

Niestety, ten brak doktadnych rejestréw i brak rzetelnych danych troche utrudnia
nam gromadzenie i przeplyw informacji o pacjentach z wrodzona patologia uktadu
krazenia. Wiemy tez, ze nie mamy dobrych systeméw, w ktérych przekazywani sg ci
pacjenci miedzy osrodkiem prenatalnym a osrodkiem kardiologii dzieciecej czy tez
miedzy osrodkiem kardiologii dziecigcej a osrodkiem kardiologii dorostych. Najwaz-
niejszym problemem na dzien dzisiejszy sa braki w kadrze medycznej. Dlatego nie-
zwykle istotnym kierunkiem zmian jest przede wszystkim inwestycja w kadry me-
dyczne. I tutaj nie jest to kwestia liczby, poniewaz ta liczba rzeczywiscie si¢ powigksza
— jest to specjalizacja priorytetowa i z roku na rok rosnie nam liczba. Nie ma za to
dobrych systemow motywacyjnych, ktére zachecalyby mtodych kardiologdéw dziecie-
cych do wybierania tych dzialéw najtrudniejszych, jak np. kardiologia interwencyjna
czy tez kardiochirurgia. Tutaj mamy zdecydowane braki kadrowe. Jest tez odptyw ka-
dry do sektora prywatnego.

Tak wiec oprocz tych problemdéw kadrowych bardzo wazna jest reorganizacja sys-
temu opieki, to o czym juz wspomnialam, stworzenie systemu opieki kompleksowej
nad pacjentem z wrodzong patologia ukladu krazenia, stworzenie mechanizmoéw,
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ktére umozliwiaja wspdlprace pomiedzy osrodkami kardiologii dziecigcej i dorostych,
a takze powstanie zespotow opieki dla pacjentéw z wada wrodzong serca oraz powsta-
nie nowych o$rodkéw kardiologii perinatalne;.

Bardzo serdecznie dzigkuje i Zycz¢ owocnych obrad.

Dr hab. n. med. Ewa Emich-Widera, prof. Slaskiego Uniwersytetu Medycznego
Wydziat Nauk Medycznych

Slaski Uniwersytet Medyczny w Katowicach

Goérnoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka im. $w. Jana Pawia Il

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii dzieciecej

Bardzo serdecznie dzigkuje organizatorom za zaproszenie do uczestnictwa w III Kon-
gresie Demograficznym. Nawigzujac do wiodgcego tematu kongresu ,Zdrowie
dzieci”, przedstawie krotko obecng sytuacje.

W opinii neurologéw dzieciecych mamy obecnie przywilej aktywnego uczestnicze-
nia we wdrazaniu duzej liczby nowych lekdéw i nowych programéw lekowych, ktore
radykalnie zmienity rokowanie w wielu chorobach ukladu nerwowego. W obszarze
stwardnienia rozsianego program jest stale poszerzany o strategie, ktore zostaly juz
wyprébowane u dorostych i dodatkowo po otrzymaniu pozytywnych wynikéw badan
w grupach dzieciecych ciggle wpisywane s na liste lekoéw dopuszczonych do stosowa-
nia w wieku rozwojowym..

W padaczce, a zwlaszcza w padaczce lekoopornej wprowadzane sg co roku nowe
leki, ktére mozliwie maksymalnie redukuja liczbe napaddw, a dzieki temu zapobiegaja
wystapieniu zaburzen neurozwojowych i marginalizacji spotecznej chorych i ich ro-
dzin. Do tych lekow ostatnio mozna zaliczy¢ np Brivaracetam i niedawno wprowa-
dzong Fenfluraming do stosowania w zespole Dravet, ciagle obarczonym istotng
$miertelnoscig. Niezwykle wazna jest takze grupa choroéb ultrarzadkich i rzadkich, na
ktérych, zgodnie z ustaleniami UE, ogniskowana jest nasza uwaga i dzialanie w ostat-
nich latach. Tu osiaggnieciem nie do przecenienia jest powolny, ale staly postep we
wprowadzaniu leczenia przyczynowego w ramach programoéw lekowych. Dwa ostat-
nio wprowadzone to: program leczenia choroby Fabry’ego i program leczenia leuko-
dystrofii metachromatyczne;j.

Choroby nerwowo-miesniowe to grupa chordb , ktére przezywajg w ostatnich latach
absolutng rewolucje. Pierwszy z wprowadzonych i stosowanych lekow to podawany
dokanalowo Nusinersen, ktory wydaje si¢ by¢ lekiem bardzo skutecznym w rdzenio-
wym zaniku mig$ni. Kryterium wykluczenia z tego programu to obiektywizowane
badanie, ktore wykazuje, ze nastapilo pogorszenie stanu zdrowia. Takich chorych nie
odnotowano. Drugim z kolei jest lek, ktory skutecznie dziata u tych chorych z chorobg
Duchenne’a, u ktérych wystepuje nonsensowna mutacja w genie dystrofiny.
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Niewatpliwie najlepsze dzialanie lekéw, ktdre stosujemy w chorobach migénio-
wych, uzyskujemy u chorych, u ktérych wprowadzono je przedobjawowo. Sklonito to
srodowisko neurologéw dziecigcych i genetykow do bardzo intensywnych dzialan na
rzecz stworzenia i wdrozenia programu badan przesiewowych noworodkéw w kie-
runku rdzeniowego zaniku mi¢éni (ang. SMA). W bardzo krétkim czasie owocem tych
staran staly sie powszechne przesiewowe badania w kierunku SMA, ktére dotgczono
do dotychczasowego pakietu badan przesiewowych noworodkéw. Pewnego rodzaju
kulminacja w terapii SMA bylo wdrozenie od wrzeé$nia 2022 roku onasemnogu abe-
parwoweku, czyli leczenie genetyczne, jako jednorazowe podanie dzieciom, u ktérych
stwierdzono SMA prenatalnie (co rzadziej) lub z reguly w przesiewie noworodkowym.
Réwnoczesnie z Zolgensma jeszcze jedna ewentualno$é, a mianowicie jezeli nie Nusi-
nersen, podawany cyklicznie dokanatowo, jezeli nie jednorazowo Zolgensma, leczenie
genetyczne, to stosowany jest doustnie Risdiplam.

Na $wiecie okolo 200 miliondw dzieci, ktore nie ukonczyly jeszcze 5 lat, to dzieci,
ktdre sa zagrozone ryzykiem nieosiggniecia pelnego rozwoju intelektualnego, moto-
rycznego lub funkcjonowania spolecznego. Nalezy podkreslié, ze istnieje niedostatek
powszechnie akceptowanych i uzywanych narzedzi badawczych do oceny roznych
sfer rozwojowych. Wydaje si¢ Ze pomocne byloby, po zwalidowaniu, uzycie tych te-
stow, ktore ciesza si¢ uznaniem i popularnoscig w krajach europejskich, a niejedno-
krotnie nawet na $wiecie.

Nie od dzisiaj takze wiadomo, Ze w wielu chorobach konieczne jest dzialanie inter-
dyscyplinarne. Rowniez w schorzeniach ukladu nerwowego nalezatoby zaciesni¢
wspolprace z pionem rehabilitacji, fizjoterapii i z szeroko pojeta edukacja, a zwlaszcza
z poradniami psychologiczno-pedagogicznymi. Owocem tej wspdtpracy powinno by¢
wypracowanie roboczych rekomendacji, ktore by najlepiej funkcjonowaly dla pacjenta
wymagajacego oceny sprawnosci intelektualnej, motorycznej, i przede wszystkim tez
takiej oceny i zaleconej opieki, ktora gwarantowataby stalo$¢ procesu uprawniania,
bez zadnych przerw, zwlaszcza dzieciom z ewidentng niepelnosprawnoscig, taka jak
np. w mdézgowym porazeniu dzieciecym czy postepujacych encefalopatiach.

Jaka mamy baze? Jezeli chodzi o baze $wiadczen w zakresie neurologii dzieciecej, to
nie obserwujemy wzrastania liczby 16zek w oddziatach neurologicznych dla dzieci.
Wrecz przeciwnie - z powodu pandemii sg nawet pewne tendencje spadkowe. Jak na
razie neurologia dziecieca nie odzyskata 16zek, o ktdre pomniejszano oddzialy w okre-
sie pandemii. Warto zwrdci¢ uwage, Ze potrzebna nam jest wieksza liczba 16zek zwig-
zana trwale z hospitalizacjg chorych, ktorych zakwalifikowalismy do cyklicznych pro-
gramow lekowych, albowiem zgodnie z efektem $nieznej kuli - z reguly pacjentowi,
ktoérego zakwalifikowaliémy do programu lekowego podajemy lek latami, w wielu
przypadkach do uzyskania pelnoletnosci.
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Od dawna neurolodzy dzieciecy postuluja mozliwo$¢ wykonywania badan neuro-
obrazowych, rezonansu magnetycznego, tomografii komputerowej w znieczuleniu
ogolnym, w trybie ambulatoryjnym. Departament Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia
informowal w marcu biezacego roku o pracach z tym zwigzanych. Dlatego srodowisko
neurologéw dzieciecych z niecierpliwo$cia oczekuje na wdrozenie tego projektu, jak
réwniez chetnie widzielibySmy nowoczesne mozliwosci badania, ktdre gwarantuja
w przypadku rezonansu magnetycznego tzw. silent scan, czyli mniej halasu i mozli-
wos¢ obecnosci rodzica.

I na koniec — dostgpnos¢ swiadczen i zasoby kadrowe. Dostepno$¢ neurologii dzie-
cigcej zardwno w lecznictwie zamknietym, jak i otwartym jest lepsza w wigkszosci du-
zych i matych miast gorzej jest na tzw. prowingji. Generalnie termin oczekiwania na
pierwsza wizyte/ hospitalizacje jest zbyt dlugi, zwlaszcza w duzych, renomowanych
centrach medycznych. Odnotowywanych jest ponad 400 lekarzy neurologéw dziecig-
cych, ktorzy realizujg $wiadczenia, przy czym przekrdj wiekowy jest bardzo nieko-
rzystny, albowiem malo jest lekarzy do 35. roku zycia, przewazaja powyzej 50. roku
zycia, sporo jest w wieku przedemerytalnym, emerytalnym, a nawet emerytalnym po-
wyzej 70 lat. Wydaje sig, ze nawet gdyby nie bylo Zadnych zakldcen w realizacji pro-
gramu specjalizacji (blisko 70 nowych specjalistow w najblizszych 3 latach) nie wy-
pelni to luki pokoleniowej. Tak jak w wiekszosci dyscyplin zwiazanych z pediatria,
i neuropediatria takze nie jest konkurencyjna. Nie jest konkurencyjna i nie jest wybie-
rana, bo nie moze oferowa¢ wigkszych przychodéw niz np. nawet lecznictwo podsta-
wowe, nie mowigc o innych dyscyplinach medycyny. Wydaje sie, ze jest to zwigzane z
niskg wyceng $wiadczen w neurologii dziecigcej.

Zeby pozytywnie zakoniczy¢, na szczescie, bardzo duzo jest lekarzy, ktérzy prace w
neurologii dziecigcej, zwlaszcza w szpitalach, traktuja misyjnie. I pewnie wszystko to
razem ratuje system.

Prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski

Katedra Pediatrii, Hematologii i Onkologii

Collegium Medicum im. Ludwiga Rydigiera w Bydgoszczy

Szpital Uniwersytecki nr 1 im. Antoniego Jurasza

Uniwersytet im. Mikotaja Kopernika w Toruniu

Konsultant krajowy w dziedzinie. onkologii i hematologii dzieciecej

Streszczenie
Onkologia i hematologia dziecigca to dyscyplina choréb rzadkich. Pod wzgledem

nowych rozpoznan, w Polsce onkologia dziecieca obejmuje okoto 0,7% catej onkolo-
gii. Jednak jest to odrebna dziedzina medycyny, istotnie réznigca si¢ od onkologii
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pacjentow dorostych. Nowotwory dzieciece maja bowiem inng biologi¢ niz nowo-
twory u dorostych. Strategia leczenia w onkologii dziecigcej tez jest inna niz u doro-
stych. W onkologii dziecigcej stosuje si¢ leczenie prowadzone wedtug miedzynarodo-
wych protokoléw terapeutycznych, co oznacza, ze dzieci w Polsce sg leczone tak samo
jak w krajach Europy Zachodniej. Wyleczalno$¢ w onkologii dzieciecej w Europie wy-
nosi obecnie 80%.

Zachorowalnos¢ w onkologii dzieciecej

Onkologia i hematologia dziecigca odpowiada dwom dziedzinom medycyny wyste-
pujacym u dorostych: onkologii klinicznej i hematologii. Onkologia i hematologia
dziecigca to dyscyplina chordb rzadkich. Nowotwory u dzieci s zupelnie inne niz
u dorostych, s3 ich inne rodzaje, maja inng biologie i inng wyleczalno$¢. Choroba
nowotworowa to w ogole druga, po wypadkach, przyczyna zgonu u dzieci, czyli do 18.
roku zycia. Wsréd osob 20-letnich mniej wigcej 1 na 750 jest osobg wyleczong z cho-
roby nowotworowej. Dziecko wyleczone z choroby nowotworowej ma przed soba po-
tencjalnie 60-70 lat Zycia.

Onkologia dziecigca jest dyscypling choréb rzadkich, definiowanych jako wystepu-
jace rzadziej niz 1 zachorowanie na 2 000 mieszkancéw. W Polsce kazdego roku
u okolo 1100-1 200 dzieci rozpoznawane sa choroby nowotworowe, a zachorowal-
no$¢ wynosi 151 na 1 milion dzieci na rok. Ocenia sig, Ze rocznie u 1 na 6 600 dzieci
dojdzie do rozwoju choroby nowotworowej. Przy ponad 163 000 nowo zdiagno-
zowanych przypadkéw nowotworéw zlosliwych zgloszonych w Polsce w 2015 roku,
nowotwory dziecigce stanowily okoto 0,71% [1].

Pod wzgledem klinicznym, nowotwory u dzieci przebiegaja inaczej niz u dorostych.
Dzieci rosng szyb-ko, szybko tez rosng ich nowotwory. Nowotwory u dzieci nie maja
charakteru choroby przewleklej; najczesciej wystepuja w bardzo ostrych postaciach.
W przypadku ostrych biataczek lub chloniaka Burkitta, najczestszego chtoniaka
u dzieci, okres podwojenia masy nowotworu moze wynosi¢ okolo jednej doby.

Epidemiologia

Epidemiologia nowotwordéw u dzieci jest inna niz u dorostych. Najczestsze nowo-
twory wieku dziecigcego to: biataczki (27% wszystkich nowotwordw dzieciecych),
guzy mézgu (prawie 20%), chloniaki (13%), neuroblastoma (8%), guz Wilmsa (7%),
guzy kosci (7%), guzy tkanek miekkich (6%) i guzy zarodkowe (4%). Niektore nowo-
twory wystepuja czesciej u dzieci niz u doroslych, np. ostra bialaczka limfoblastyczna.
Niektére nowotwory sg uznawane za nowotwory typowo dzieciece, jak nerwiak
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plodowy (neuroblastoma) czy nerczak ptodowy (nefroblastoma). Niektére nowo-
twory praktycznie nie wystepuja u dzieci, np. szpiczak plazmocytowy lub przewlekla
bialaczka limfatyczna. Bialaczki i chtoniaki u dzieci to 40% wszystkich nowotworéw,
u dorostych 8%.

Organizacja opieki w onkologii dzieciecej w Polsce

Dzieci z chorobami onkologicznymi w Polsce leczone sa w 18 osrodkach akredytowa-
nych przez Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej i zlokalizowa-
nych na III poziomie referencyjnosci, w uczelniach medycznych lub instytutach
resortowych; po 1 osrodku w kazdym wojewodztwie, z wyjatkiem najwigkszych woje-
wodztw: mazowieckiego i $laskiego oraz dwdch najmniejszych: lubuskiego i opol-
skiego. W ten sposob w kazdym wojewddztwie kazde dziecko moze by¢ leczone
w swoim najblizszym miejscu, w swoim najblizszym osrodku. Ten model opieki
w ramach przygotowan do Narodowej Sieci Onkologicznej uznano za wzorcowy. Jed-
noczeénie dla kazdego typu nowotworu mamy koordynatora na caly kraj. Ten koor-
dynator z jednej strony wspoélpracuje ze wszystkimi osrodkami, jezeli chodzi o pacjen-
tow z danym rozpoznaniem, a z drugiej strony reprezentuje Polske w gremiach mie-
dzynarodowych, bo leczymy dzieci wedlug protokotéw miedzynarodowych. To zna-
czy, ze dziecko leczone w jakimkolwiek osrodku polskim jest leczone tak samo jak
w wiekszosci osrodkéow w Europie Zachodniej.

Nowoczesne leczenie onkologiczne dzieci polega najczesciej na terapii skojarzonej,
w sklad ktorej wchodzg: chemioterapia wielolekowa, radioterapia, leczenie chirur-
giczne, terapia komoérkowa i immunoterapia.

Wszystkie osrodki onkologii i hematologii dzieciecej wspodlpracuja ze sobg i korzy-
staja z tych samych zasad i programow diagnostycznych i terapeutycznych.

Obecnie przeszczepienia komdrek krwiotwdrczych u dzieci w Polsce wykonywane
sg w 6 osrodkach pediatrycznych: Poznaniu (od 1989 r), Wroctawiu (od 1994 r),
Lublinie (od 1998 r), Krakowie (od 2002 r), Bydgoszczy (od 2003 r) i Warszawie
(0d 2018 ).

Wzrost wyleczalnosci w onkologii dzieciecej

Na $wiecie rocznie u okolto 400 tysiecy dzieci diagnozowana jest choroba nowotwo-
rowa, w tym w Euro-pie okoto 35 tysiecy dzieci, a okoto 6 tysiecy (17%) dzieci w Eu-
ropie umiera rocznie z powodu choroby nowotworowej. W ciagu trzech dekad ogolna
zachorowalnos$¢ wzrastala rocznie o 1% u dzieci, a 0 1,5% u nastolatkéw w wieku
15-19 lat. Catkowite 5-letnie przezycie u dzieci w latach dziewigédziesigtych wynosito
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okoto 64% na wschodzie i 75% na zachodzie Europy, z réznicami pomiedzy regionami
praktycznie dla wszystkich grup guzéw. Obecnie wyleczalnos¢ u dzieci z chorobami
nowotworowymi w Europie przekroczyta 80%.

Przy takim wskazniku, liczba dzieci wyleczonych z choroby nowotworowej w Eu-
ropie wynosi 300-500 tysiecy i bedzie si¢ stale powigksza¢. Istotne cele na przysztosé
to: lepsza organizacja opieki w okresie przejscia dzieci w wiek dorosly, poprawa do-
stepu pacjentéw do nowoczesnej diagnostyki molekularnej oraz leczenia celowanego
w przypadku opornosci i nawrotow. Nalezy tez dazy¢ do ogdlnej poprawy wynikow
leczenia oraz szerszego wlaczania dzieci w komercyjne i niekomercyjne badania kli-
niczne.

W ostatnich latach w Polsce przygotowywana jest Narodowa Strategia Onkolo-
giczna (NSO), ktéra koordynuje Ministerstwo Zdrowia. Gléwne cele NSO to: po-
prawa sytuacji kadrowej i ksztalcenia w dziedzinie onkologii; poprawa w zakresie pro-
filaktyki pierwotnej nowotwordw; poprawa skutecznosci profilaktyki wtdrnej; zwigk-
szenie roli nauki i innowacji w walce z chorobami nowotworowymi; poprawa organi-
zacji systemu opieki onkologicznej oraz inwestycje w onkologie.

Wyniki leczenia nowotwordéw u dzieci sa zdecydowanie lepsze niz u dorostych.
Szybciej rozwijajace sie nowotwory sg bardzie podatne na chemioterapie, poniewaz
jest dla niej wigcej punktow uchwytu. Drugim czynnikiem jest to, ze organizm dzie-
ciecy jest w stanie lepiej tolerowaé wyzsze dawki chemioterapii. Chemioterapia jest
lepiej tolerowana przez organizm dziecigcy niz przez organizm osoby dorostej; orga-
nizm dziecka szybciej si¢ zregeneruje po chemioterapii. To tez przeklada sie na wiek-
szg liczbe powiktan u dzieci, ale w efekcie wigkszg skuteczno$¢ leczenia i wieksza wy-
leczalnos¢. Poza tym rozwijajacy sie organizm dzieciecy jest w stanie skompensowac
niekorzystne efekty chemioterapii.

Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej (PTOHD)

Poczatki onkologii dzieciecej w Polsce siegaja 2 stycznia 1962 roku, kiedy to prof. Jozef
Bozek utworzyt Klinike Onkologii w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie. Polska
Grupa Pediatryczna ds. Leczenia Biataczek i Chloniakéw Dzieciecych (PPGLBC) zo-
stala zatozona przez prof. Jerzego Armate w 1974 roku, a w 1992 roku zostala powo-
tana Polska Pediatryczna Grupa Guzoéw Litych (PPGGL) przez prof. Urszule Radwan-
ska. Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej (PTOHD) zostalo po-
wolane w 1999 roku. Prof. Jerzy Kowalczyk zostal wybrany na pierwszego prezesa Pol-
skiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dziecigcej przez dwie kadencje 1999-
-2003 i 2003-2007; prof. Danuta Perek byla prezesem przez kolejne dwie kadencje
2007-201112011-2016, nastepnie prof. Tomasz Szczepanski od 2016 roku.
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Pierwszy Zjazd PTOHD zorganizowano w 2001 roku w Bydgoszczy, miejsca na-
stepnych Zjazdow to: Krakow (2003), Warszawa (2005), Bialystok/Bialowieza (2008),
Szczecin/Miedzyzdroje (2010), £6dz (2012), Olsztyn (2014), Zabrze/ Katowice (2016),
Poznan (2018), on-line (2021), Bydgoszcz (2022), Krakow (2024). W 2020 roku Zjazd
mial odby¢ sie w Kielcach, ale ze wzgledu na pandemie COVID-19 zostal przesuniety,
a nastepnie zrealizowany w warunkach on-line.

PTOHD wspdlpracuje z wieloma krajowymi (Polskie Towarzystwo Pediatryczne,
Polskie Towarzystwo Hematologéw i Transfuzjologéw, Polskie Towarzystwo Immuno-
logii Klinicznej i Do$wiadczalnej, Polskie Towarzystwo Chirurgii Dzieciecej, Polskie To-
warzystwo Transplantacyjne, Polskie Towarzystwo Radioterapii Onkologicznej) i mig-
dzynarodowymi towarzystwami naukowymi: International Society Onkologii Dziecie-
cej; Europejskie Towarzystwo Onkologii Dzieciecej, SIOPE; Europejskie Towarzystwo
Transplantacji Krwi i Szpiku; Miedzynarodowa Grupa Badawcza BFM; Europejska In-
tergrupa ds. NHL Dziecigcych; Grupa Badawcza EWOG-MDS; Gesellschaft fiir Padia-
trische Onkologie und Hiamatologie; European Network-Paediatric Hodgkin’s Lym-
phoma Study Group; European Conference on Infections in Leukemia, ECIL.

Cztonkowie PTOHD powolywani sg do pelnienia waznych funkcji miedzynarodo-
wych: prof. Tomasz Szczepanski zostal wybrany na Gléwnego Przedstawiciela Krajo-
wych Towarzystw Hematologii Onkologicznej Dzieciecej w Radzie Badan Klinicz-
nych SIOPE i Czlonkiem Zarzadu SIOPE. Prof. Jan Styczynski byl Przewodniczacym
Grupy Roboczej ds. Choréb Zakaznych (IDWP) Europejskiego Towarzystwa Trans-
plantacji Krwi i Szpiku (EBMT); czlonkiem Rady Naukowej i Zarzadu EBMT, oraz
wiceprzewodniczacym ECIL.

Konsultant Krajowy w dziedzinie Onkologii
i Hematologii Dzieciecej

Funkcja Konsultanta Krajowego w dziedzinie Onkologii i Hematologii Dzieciecej
zostata powotana w 1991 roku. Obowigzki pierwszego Konsultanta Krajowego pelnit
prof. Maciej Krzakowski. W latach 1994-1995 Konsultantem byta prof. Urszula Rad-
wanska. Od 1995 przez ponad 21 lat do 2017 roku Konsultantem Krajowym byl Jerzy
Kowalczyk, a nastepnie prof. Jan Styczynski.

Obecni Konsultanci Wojewodzcy w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigcej
to: prof. Tomasz Szczepanski, prof. Walentyna Balwierz, prof. Ewa Bien, prof. Maryna
Krawczuk-Rybak, prof. Bernarda Kazanowska, prof. Pawet Laguna, prof. Jacek Wa-
chowiak, dr hab. Krzysztof Czyzewski, dr hab. Joanna Trelinska, dr hab. Ewa Gor-
czynska, dr hab. Radostaw Chaber, dr Malgorzata Mitura-Lesiuk, dr Wanda Badow-
ska i dr Grazyna Karolczyk.
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Europejskie Sieci Referencyjne

Europejskie Sieci Referencyjne (ERN, European Reference Network) to sieci Eksperc-
kie, ktorych celem jest poprawa jako$ci diagnostyki i leczenia oraz poprawa dostep-
nosci do leczenia. Obecnie istniejg 24 sieci referencyjne, w tym ERN pediatric cancer
(ERN-PeadCan), skupiajaca si¢ na zagadnieniach nowotworéw u dzieci. Istota tej sieci
jest wspolpraca interdyscyplinarna w dziedzinie choréb onkologicznych u dzieci,
ktére nalezg do chordb rzadkich.

Misja sieci ERN-PeadCan jest zlikwidowaé nieréwnoséci w dostepie dzieci do dia-
gnostyki i terapii przeciwnowotworowej, miedzy innymi prze wirtualne spotkania
i konsultacje, a w efekcie miedzynarodowe konsultacje i leczenie. Obecnie w tej sieci
jest 81 czlonkdw z 21 panstw, w tym 8 z Polski. Sie¢ ERN-PaedCan jest formg dzielenia
sie wiedza w celu poprawy opieki nad dzie¢mi z chorobami nowotworowymi. Polskie
o$rodki (Gdansk, Lublin, Wroctaw, Warszawa, Krakow) sg aktywnymi cztonkami Eu-
ropejskiej Sieci Referencyjnej w Onkologii Dzieciecej (ERNPaedCan) [2].

Organizacji opieki w zakresie onkologii dziecigcej w Polsce opiera si¢ na Narodo-
wym Funduszu Zdrowia, ktory pokrywa koszt leczenia dzieci. Pod wzgledem nauko-
wym i organizacyjnym leczenie onkologiczne dzieci nadzoruje Polskie Towarzystwo
Onkologii i Hematologii Dziecigcej. Poza Krajowym Rejestrem Nowotworow (KRN)
potrzebny jest jednak oddzielny rejestr dla nowotworéw dzieciecych, wg klasyfikacji
ICCC-3.

Hematologia nie-onkologiczna

Od poczatku lat pig¢dziesigtych XX wieku historia polskiej hematologii dzieciecej za-
czefa sie od wybitnych pediatréw; prof. Maria Ochocka, prof. Danuta Sonta-Jakim-
czyk, prof. Wactawa Celinska, prof. Roma Rokicka-Milewska, prof. Jerzy Armata,
prof. Urszula Radwanska, prof. Janina Bogustawska-Jaworska i wielu innych. Obecnie
hematologia koncentruje si¢ na diagnostyce i leczeniu wszystkich rodzajéw niedo-
krwistosci, zaburzen krzepniecia i trombocytopentii.

Najwiekszym postepem w leczeniu dzieci z cigzka postacig hemofilii byta rozpo-
czeta w 2008 roku w Polsce profilaktyka. W ciggu kilku miesiecy wszyscy pacjenci
zostali objeci specjalnym ogélnopolskim programem regularnych wlewéw koncentra-
tow czynnika VIII lub czynnika IX. Zapewniono dostawy koncentratow do domu.
W 2010 roku wprowadzono koncentraty rekombinowane dla dzieci nieleczonych
wczesniej preparatami osocza.
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Postepy w leczeniu nowotwordow dzieciecych w Polsce

Ostra biataczka limfoblastyczna
(ALL, acute lynphoblastic leukemia)

Leczenie dzieciecej ALL w Polsce od 1980 roku zasadniczo opieralo sie na protokotach
niemieckiej grupy BEM. W ciggu dwoch dekad mozna bylo wykazaé znaczny postep
w wynikach leczenia: przezycie wolne od zdarzen (EFS) po 5 latach wynosito 38%
w 1982 roku i prawie 70% w 2002. W 2002 roku dofaczyliémy do badania ALL-IC-
BFM-2002, ktére byto prowadzone w krajach o niewystarczajacych zasobach do mo-
nitorowania MRD opartego na PCR. W latach 2002-2011 zarejestrowano i leczono
we-diug tego protokotu tacznie 1782 pacjentéw. Calkowity 5-letni EFS wynidst 79%,
a catkowite przezycie (OS) 86% dla wszystkich polskich pacjentéw. Calkowite 5-letnie
prawdopodobienstwo EFS i 5-letnie OS dla grupy ryzyka standardowego (SR), $red-
niego ryzyka (IR) i wysokiego ryzyka (HR) wynosily 89%, 80%; odpowiednio 63%
i 96%, 87%, 70%. Po tej udanej probie wprowadzono protokét ALL-IC-BFM-2009,
ktdry rozpoczal si¢ w 2012 roku i zakonczyl 30.09.2018. Jako dodatkowe kryterium
stratyfikacji pacjentow dodano minimalng chorobe resztkowa mierzong metoda cyto-
metrii przeptywowej. W sumie 1201 dzieci z ALL leczono zgodnie z tym programem.
Prawdopodobienstwo catkowitego 5-letniego EFS wynosi 90%, a OS 95% dla calej
grupy chorych. W dniu 1.10.2018 w Polsce wprowadzono nowy protokét AIEOP-
BFM-2017 z nowym podejsciem stratyfikacji opartym na MRD mierzonym zaréwno
metoda przeptywows, jak i molekularng oraz ocena genetyczng blastow.

Ostra biataczka szpikowa (AML, acute myeloid leukemia)

Przed 1983 rokiem tylko okoto 10% dzieci z AML mozna bylo wyleczy¢. Terapie
oparte na protokolach AML-BFM doprowadzily do stopniowego wzrostu 5-letniego
EFS z okoto 10% przed 1983 roku do 52% po 2004 roku. Od 2005 roku dostepna stala
sie centralna weryfikacja morfologii komoérek, immunofenotypowania i cytogenetyki.
Od 2006 roku badania molekularne s3 stopniowo rozszerzane. Postep osiggnieto po-
przez intensyfikacje leczenia, dokladniejszg stratyfikacje do grup ryzyka, rozwoj udo-
skonalonej opieki wspomagajacej oraz zmniejszenie liczby zgonéw toksycznych. Jed-
nak odsetek nawrotéw jest nadal wysoki. W 2015 roku wprowadzono nowy protokoét
leczenia (AML-BFM-2012) z podziatem na grupy ryzyka na podstawie zmian cytoge-
netycznych i genetyki molekularnej oraz odpowiedzi na leczenie. W roku 2023 wpro-
wadzamy program AIEOP-AML-BFM-2020 oraz ML-DS-2018.
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Przewlekta biataczka szpikowa (CML, chronic myeloid leukemia)

CML stanowi 2-3% wszystkich biataczek u dzieci (do 10 nowych przypadkéw rocznie
w Polsce). Obecnos¢ fuzji BCR-ABL jest kluczowa dla celowanej terapii molekularnej
inhibitorami kinazy tyrozynowej (TKI), ktora zastapita HCT jako standardowa tera-
pie pierwszego rzutu. Imatynib pozostaje lekiem z wyboru u dzieci z CML (zgodnie
z wytycznymi PPGLBC). Odsetek 5-letniego OS wynosi 96%, a 5-letni EFS pozostaje
na poziomie 81%. Pomimo doskonatych wynikéw terapii imatynibem, HCT jest je-
dyna metoda pozwalajacg na ostateczne wyleczenie CML. HCT nalezy rozwazy¢
u pacjentéw opornych na imatynib lub u dzieci zdiagnozowanych przed okresem doj-
rzewania z powodu uposledzenia wzrostu po terapii TKI

Chtoniaki nieziarnicze (NHL, non-hodgkin lymphoma)

NHL jest czwartym najczestszym nowotworem zlosliwym u dzieci, obejmujacym he-
terogenng grupe jednostek histologicznych rézniacych si¢ w zaleznoéci od wieku
w chwili rozpoznania. Rokowanie dla dzieci z rozpoznaniem NHL uleglo znacznej po-
prawie w ciagu ostatnich dwdch dekad, a wskaznik OS przekracza obecnie 80%. Wy-
nika to z zastosowania chemioterapii wielolekowej w dawkach dostosowanych do
podtypu i stopnia zaawansowania NHL oraz wprowadzenia terapii celowanych (ry-
tuksymab). Taki postep nie bylby mozliwy bez miedzynarodowej wspoélpracy i lep-
szego zrozumienia biologii molekularnej NHL u dzieci. Wyzwania, ktdre pozostaja,
obejmuja zdefiniowanie markeréw molekularnych i prognostycznych w celu poprawy
stratyfikacji ryzyka i opracowania innowacyjnych terapii.

Chioniak Hodgkina (HL, Hodgkin lymphoma)

W Polsce chemioterapie wielolekowa potaczong z radioterapia miejscowg wprowa-
dzono we wszystkich stadiach HL w 1969 roku. Na poczatku prawie wszyscy chorzy
byli leczeni chemioterapia radioterapia. Stopniowo dostosowywano intensywnos¢
terapii do grup czynnikow ryzyka i stopniowo ograniczano inwazyjne metody oceny
stopnia zaawansowania. Jednoczesnie poprawiono opieke wspomagajacg. Za-stoso-
wanie terapii taczonej spowodowalo wyleczenie okoto 90% dzieci. Intensywne lecze-
nie zwigkszalo jednak ryzyko powiklan péznych, zwlaszcza wtoérnych nowotwordw.
Dlatego wprowadzono schematy leczenia z ograniczonym wykorzystaniem radiotera-
pii. Od 2009 roku w polskich osrodkach stosowane sg protokoly EuroNet-PHL dla
klasycznego typu HL. Ocena odpowiedzi na leczenie za pomocg PET pozwolifo na
zwiekszenie odsetka chorych leczonych bez radioterapii z 7% do 50%. Zastosowanie
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chemioterapii jako jedynej metody leczenia w wybranej grupie chorych nie wptyneto
negatywnie na wyniki leczenia i zmniejszylo ryzyko powiktan zagrazajacych zyciu.

Nowotwory mielodysplastyczne
(MDS, myelodysplastic maligancies)

Nowotwory mielodysplastyczne i mlodziencza biataczka mielomonocytowa sg dia-
gnozowane i badane w ramach miedzynarodowych projektéw zapewniajacych najlep-
sze strategie terapeutyczne. Po 2005 roku przezywalnos$¢ pacjentéw w Polsce wzrosta
z 30 do 57%. Postepy w diagnostyce molekularnej pomagaja identyfikowa¢ rzadkie
choroby objawiajace si¢ niewydolnoscig szpiku kostnego.

Guzy osrodkowego uktadu nerwowego (OUN)

Guzy o$rodkowego ukladu nerwowego (OUN) to druga co do czestosci wystepowania
grupy nowotwordéw wieku dzieciecego (23-25%), a jednocze$nie najczeéciej wystepu-
jacy guz lity u dzieci (30%). W Polsce rocznie rozpoznaje si¢ nowotwér OUN
u ok. 3 000 os6b dorostych i ok. 240-300 dzieci. Nowotwory OUN to najczestsza przy-
czyna zgondw z choroby nowotworowej u dzieci. Okoto 1/4 dorostych ktérzy przebyli
w dziecinstwie chorobe nowotworowg bedzie ozdrowiencem po leczeniu nowotworu
OUN, a najci¢zsze odlegle nastepstwa choroby i leczenia stanowig problemy zdro-
wotne i psychospoleczne.

Guzy osrodkowego ukladu nerwowego sa pierwszg przyczyng zgondw zwiazanych
z nowotworami u dzieci ponizej 15 roku zycia. W Polsce wprowadzenie w 1996 roku
ujednoliconego postepowania diagnostycznego i wielodyscyplinarnego w leczeniu
nowotworéw OUN u dzieci spowodowato znaczng poprawe wynikow leczenia, ktore
obecnie sg takie same jak w innych osrodkach onkologicznych wieku dzieciecego na
$wiecie. Obecnie ponad 70% dzieci z guzem OUN jest wyleczonych. Jednak osoby,
ktére przezyly guza moézgu, doswiadczajg powaznych péznych skutkow zwigzanych
z samg chorobg, operacjg, napromienianiem OUN i dlugotrwalg toksycznoscig che-
mioterapii. Ostatnie postepy w genetyce molekularnej pozwolily precyzyjnie okresli¢
rodzaj guza, grupy ryzyka i odpowiednio rozwarstwi¢ leczenie. Identyfikacja i lepsze
zrozumienie molekularnych mechanizmoéw wzrostu i zachowania guza moze pomoc
w opracowaniu terapii celowanych molekularnie.

Standard opieki w guzach OUN to: zabieg neurochirurgiczny, radioterapia i che-
mioterapia. Diagnostyka i leczenie prowadzone s3 zgodnie z ujednoliconymi proto-
kotami krajowymi/miedzynarodowymi dla poszczegdlnych typdéw nowotwordéw. Do
2021 roku postepowanie diagnostyczno-terapeutyczne w guzach OUN u dzieci byto
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wspierane jest przez Narodowy Program Zwalczania Choréb Nowotworowych: za-
danie ,,programy kontroli jako$ci opieki nad dzie¢mi chorymi na nowotwory o$rod-
kowego ukladu nerwowego (program polityki zdrowotnej)”.

Neuroonkologia dziecieca zmierza w nastepujacych kierunkach: (1) do wprowadze-
nia i finansowania badan molekularnych, ktére determinujg prawidtowe, precyzyjne
rozpoznanie i leczenie; (2) do poprawy wynikow leczenia i jakosci Zycia pacjentdw po-
przez: wczesne rozpoznanie choroby i ostateczna diagnoze (edukacja, zwigkszenie do-
stepnosci do badan obrazowych z poziomu POZ); (3) identyfikacje molekularnych grup
nowotworu OUN, stratyfikacje do grup ryzyka poprzez eskalacje badz deeskalacje lecze-
nia (dostepno$¢ do badan molekularnych dla wszystkich dzieci z nowotworem OUN);
(4) poszukiwanie ,,nowych terapii” dla zle rokujacych pacjentéw (glejaki o wysokim
stopniu zlosliwoéci, guzy pnia mozgu - inne); (5) zwickszenie dostepnosci do rehabili-
tacji w trakcie i po zakonczonym leczeniu; (6) zwigkszenie dostepnosci do opieki
psychologicznej w trakcie i po zakonczonym leczeniu; (7) organizacje skoordynowanej
kompleksowej opieki dla ozdrowiencow po przebytym leczeniu nowotworéw OUN
z uwzglednieniem opieki dla pacjentéw po ukonczeniu 18 roku zycia.

Nerwiak zarodkowy wspoétczulny (NBL, neuroblastoma)

W Polsce kazdego roku rozpoznaje si¢ NBL u 60-70 dzieci w wieku 0-18 lat. Do 2001
roku w Polsce stosowano co najmniej 4 rozne protokoty leczenia NBL. W latach 1991-
-2001 wskaznik 5-letniego EFS u niemowlat i starszych dzieci z NBL wynosil odpo-
wiednio 92% i 39%. Odsetek 5-letnich EFS u dzieci w wieku powyzej 1 roku ze stadium
4 wynosit 22%. W celu poprawy wynikdw u pacjentdéw z grupy wysokiego ryzyka oraz
zmniejszenia czestosci wystepowania dziatan niepozadanych zwigzanych z terapia, od
2001 roku systematycznie wprowadzane sg w Polsce europejskie protokoly leczenia.
0d 2006 roku stopniowo rozszerzane sg badania cytogenetyczne i molekularne. Wszy-
scy pacjenci z NBL sg badani w kierunku liczby kopii genu MYCN za pomoca techniki
FISH. Kazdy guz NBL jest badany przesiewowo pod katem zmian chromosomalnych
za pomocg macierzy pordwnawczej hybrydyzacji genomowej (wykonywanej rowniez
na probkach utrwalonych w formalinie i zatopionych w parafinie). Ponadto dwie naj-
czestsze mutacje w sekwencji genu ALK w komoérkach NBL sg wykrywane za pomoca
sekwencjonowania Sangera zaréwno ze §wiezych, jak i utrwalonych préobek. Zaobser-
wowano poprawe 5-letniego EFS z 22% do 40% w IV stopniu NBL. Od lutego 2015
dzieci leczone s3 w Krakowie (a nastepnie we Wroclawiu i CZD w Warszawie) immu-
noterapig anty-GD2 (dinutuksymabem beta) wedlug protokotu SIO-PEN HR-NBL.
Immunoterapia spowodowata dalszy wzrost 5-letniego EFS w HR-NBL z 40% do po-
nad 60%.
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Nerczak ptodowy (Nephroblastoma, guz Wilmsa)

Nephroblastoma (guz Wilmsa) jest najczestszym nowotworem zlosliwym pochodze-
nia nerkowego i drugim (obok NBL) najczestszym embrionalnym zewnatrzczaszko-
wym guzem litym u dzieci. Czesto$¢ wystepowania szacuje sie na 7 na 1 000 000 dzieci
ponizej 16 roku zycia. W Polsce preferowana metoda leczenia jest zgodna z zalece-
niami Renal Tumor Study Group SIOP i koordynowana w ramach PPGGL. Protokoét
SIOP-2001 zostal zatwierdzony w styczniu 2002 roku. Wedlug tego protokotu leczono
ponad 650 dzieci. Wyniki leczenia dzieci w Polsce sg poréwnywalne z wynikami eu-
ropejskimi. Obecnie wprowadzono nowy protokét ,,Umbrella”.

Miesaki tkanek miekkich

Migsaki tkanek miekkich (MTM) stanowia heterogenng grupe choréb nowotworo-
wych. Najczestszym typem MTM u dzieci jest migsniakomigsak prazkowanokomor-
kowy (RMS). W klasyfikacji klinicznej stosuje si¢ system stopniowania TNM. Pacjenci
wymagaja wielodyscyplinarnej opieki, takiej jak chirurgia, intensywna chemioterapia,
radioterapia i chirurgia rekonstrukcyjna. Dzieki ujednoliceniu terapii we wspotpracu-
jacych ze sobg osrodkach (PPGGL) uzyskano znaczacy postep w leczeniu tego nowo-
tworu. Ogromne doswiadczenie zdobyte dzigki wieloosrodkowym, miedzynarodo-
wym badaniom prospektywnym (IRS, CWS, AIEOP). Obecnie ponad 70% pacjentow
mozna wyleczy¢. W Polsce leczenie opiera si¢ na strategii CWS, poczawszy od proto-
kolu CWS-91. Pomimo postepu osiggnietego we wszystkich typach nowotwordw,
wcigz poszukuje sie skuteczniejszych metod terapeutycznych, nowych markeréw mo-
lekularnych i biologicznych. Wprowadzenie terapii celowanej (wspolpraca INFORM)
polaczonej z chemioterapia dafa szanse¢ na poprawe skutecznosci leczenia i podstawe
do redukcji dawek chemioterapii redukujgcych powiklania zwigzane z terapia.

Guzy zlosliwe kosci

Najczestsze pierwotne guzy kosci u dzieci to miesak Ewinga i kostniakomigsak,
a nastepnie chrzestniakomiegsak i wtékniakomiesak. Stanowig one okoto 7-8% wszyst-
kich nowotworow ztosliwych u dzieci i mlodziezy w Polsce. Postep dokonat si¢ nie
tylko w leczeniu tych nowotwordéw (w przypadku choroby zlokalizowanej wyleczenie
wynosi okolo 70%), ale takze w poprawie jakosci zycia zwigzanej z operacjami oszcze-
dzajacymi konczyne, wspieranymi technikami 3D i zastosowaniem rosnacej endopro-
tezy (w tym takze u dzieci <1 rz). W miesaku Ewinga w leczeniu stosuje si¢ terapie
wysokodawkows z prze-szczepieniem autologicznych komorek krwiotworczych.
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Zewnatrzczaszkowe guzy zarodkowe (GCT, germ cell tumors)

Zewnatrzczaszkowe guzy zarodkowe (GCT) to heterogenna grupa nowotworéow zlo-
sliwych wywodzacych sie z pierwotnych komoérek rozrodczych. Stanowig 3-4%
wszystkich nowotworéow wieku dziecigcego i r6znig si¢ biologia, typem patologicznym
oraz lokalizacja. Wyniki leczenia sg doskonale od czasu wprowadzenia w latach 70.
schematow chemioterapii zawierajacych cisplatyne. Diugoterminowe wskazniki EFS
wahaja si¢ miedzy 73-90%. Z tego powodu protokoly leczenia GCT byly w duzej mie-
rze podobne przez dziesieciolecia. W 2017 roku PPSTG zostata czlonkiem stowarzy-
szonym najwiekszego konsorcjum badann GCT na $wiecie - Malignant Germ Cell
International Collaborative (MaGIC).

Siatkowczak (RTB, retinoblastoma)

Siatkdwczak jest najczestszym pierwotnym nowotworem zlosliwym wewnatrzgatko-
wym u dzieci i stanowi 2,5-3,0% wszystkich nowotworéw wieku dziecigcego.
W Polsce co roku diagnozuje si¢ okoto 25-30 nowych przypadkéw siatkowczaka.
Leczenie tego guza obejmuje ogdlnoustrojowa chemioterapie, techniki ogniskowe
i na$wietlanie wigzka zewnetrzng, a w niektdrych przypadkach wytuszczanie. Wyle-
czalno$¢ w retinoblastoma wynosi obecnie ponad 90%, co sklonito do opracowania
metod pozwalajacych na uratowanie oczu i funkeji wzrokowych. W ostatniej dekadzie
w Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie stosuje si¢ chemio-
terapie dotetnicza, co pozwala zachowa¢ 85% leczonych gatek ocznych.

Guzy rzadko wystepujace u dzieci (VRT, very rare tumors)

Bardzo rzadkie guzy u dzieci (VRT) to nowotwory, ktére wystepuja u mniej niz
2 przypadkow na 1 milion dzieci i nie sg uwzgledniane w istniejgcych protokotach
diagnostyczno-terapeutycznych. Wiekszo$¢ z nich nalezy do grupy XI i XII Miedzy-
narodowej Klasyfikacji Nowotworéw Dziecigcych (ICCC-3), obejmujacej raki, czer-
niaki, rakowiaki, nowotwory neuroendokrynne, nierozrodcze guzy gonad i wiele in-
nych. Ze wzgledu na rzadko$¢ wystepowania rokowanie u pacjentéw z VRT jest nie-
pewne, poniewaz leczenie opiera si¢ na opisach przypadkéw lub matych seriach
pacjentow. W Polsce pediatryczne VRT sg rejestrowane i konsultowane przez Polska
Grupe Badawczg ds. Rzadkich Guzéw Dziecigcych, dzialajaca od 2002 roku
w PTOHD. W celu optymalizacji terapii VRT Polska, Wlochy, Niemcy, Francja
i Wielka Brytania podjety w 2008 roku wspotprace, tworzac European Cooperative
Study for Pediatric Rare Tumours (EXPeRT). Liczne analizy stanowig podstawe do
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stworzenia zalecen diagnostycznych i terapeutycznych dla poszczegoélnych typow
VRT u dzieci.

Problem , przejscia” dzieci do opieki nad pacjentami dorostymi

Problem ,przejcia” (ang. ,transition”) to okreélenie na zapewnienie bezpiecznego

przejscia mlodych pacjentéw z opieki medycznej prowadzonej przez podmioty udzie-

lajgce $wiadczen pediatrycznych pod opieke poradni lub oddzialéw udzielajacych

$wiadczen zdrowotnych osobom dorostym.

W ramach przygotowan do Narodowej Strategii Onkologicznej, Zespdt Ekspertow

Pediatrycznych przygotowal propozycje w tym zakresie obejmujace nastepujace
aspekty [3]:

1.
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Pagjenci, ktérzy zachorowali w wieku dziecigcym, pozostaja pod kontrola (follo-
wup) oé$rodka pediatrycznego maksymalnie do konica 24 roku zycia, a potem prze-
chodza pod opieke regionalnych osrodkéw koordynujacych w KSO. Jednak ze
wzgledu na specyficzne problemy pacjentdw, przekazanie tych pacjentéw moze na-
stapi¢ wczednie;j.

W przypadku nawrotu choroby w wieku po 18 roku zycia, pacjent przechodzi do
o$rodka onkologicznego lub hematologicznego dla dorostych. Jednak w przy-
padku rozpoznania nowotworu pediatrycznego, nalezy rozwazy¢ mozliwos¢ le-
czenia pacjenta w osrodku pediatrycznym.

Konieczne powolanie konsyliow wielospecjalistycznych (onkolodzy dzieciecy
i onkolodzy kliniczni ,,dorosli” +/- hematolodzy) dla pacjentéw w wieku >18 roku
zycia z nowotworami typowymi dla wieku dzieciecego, z mozliwoscig leczenia pa-
cjenta w osrodku pediatrycznym,; oraz dla pacjentéw pediatrycznych w wieku <18
roku zycia z nowotworami typowymi dla wieku dorostego.

. Konieczne jest wprowadzenie $wiadczenia: ,,monitorowanie opieki odleglej po

leczeniu choroby nowotworowe;”.

. Konieczne jest powolanie poradni monitorowania dlugoterminowych efektow

leczenia w wieku dzieciecym w osrodkach onkologii dzieciecej.

. Konieczne jest powotanie poradni regionalnych dla kontynuacji monitorowania

dtugoterminowych efektow leczenia w osrodkach onkologicznych/hematologicz-
nych dla pacjentow po 18 (24) roku zycia leczonych w wieku dziecieccym ORAZ dla
pacjentow dorostych leczonych onkologicznie, ktorzy zakonczyli opieke onkolo-
giczng.

. Konieczne jest wprowadzenie $wiadczenia wsparcia psychoonkologicznego

i utworzenie poradni psychoonkologiczne;j.
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8. Konieczne jest powolanie konsyliow wielospecjalistycznych péznych powiklan
(na wniosek ww. poradni) gwarantujacych szybki dostep pacjenta do specjali-
stycznych $wiadczen.

9. Konieczne powotanie poradni dla chorych z fakomatozami (neurofibromatozy
i pokrewne im rasopatie) dla dorostych.

10. Konieczne jest opracowanie wytycznych dla pacjenta ORAZ wytycznych dla leka-
rzy zatrudnionych w poradniach monitorowania dlugoterminowych efektow le-
czenia.

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych realizuje projekt aktywizacji spolecznej
pacjentéw onkologicznych w wieku 15-24 lata. Celem projektu jest stworzenie grupy
wsparcia, a docelowo organizacji dzialajacej na rzecz nastoletnich (15-19 lat) i mtodych
dorostych (20-24 lat) pacjentéw z choroba nowotworowa (T/AYAs — Teenagers/Ado-
lescents and Young Adults). W grupie pacjentéw pomiedzy 18-25 rokiem zycia, nadal
uzyskuje si¢ gorsze wyniki leczenia z uwagi na brak ustalonych jednolitych standardow
leczenia. Z tego wzgledu pacjentéw T/AY As nazwano ,,zapomnianym plemieniem” (the
forgotten tribe). Wazng inicjatywa jest opracowana i przyjeta w krajach anglojezycznych
Karta Praw Mlodych Ludzi z Chorobag Nowotworowa (The International Charter of
Rights for Young People with Cancer). Jest to dokument wspolny dla UK, USA, Austra-
lii i Nowej Zelandii opublikowany w 2012 roku. Pomimo dostepu mtodych ludzi do In-
ternetu jedynie 28% T/AYA’s ma $wiadomos¢ istnienia Karty Praw Mlodych Ludzi
z Chorobg Nowotworows. 41% T/AYA nadal zglasza niedostatki w zaspokajaniu po-
trzeb, uzyskiwaniu wsparcia informacyjnego i emocjonalnego.

Polska na tle Europy

Wedtug raportu Unii Europejskiej (UE) w zakresie Europejskiego Rejestru Nierow-
nosci w Przeciwdzialaniu Nowotworéw, w ramach Europejskiego Planu Walki z Ra-
kiem pt. ,,Krajowe profile dotyczace nowotwordéw 2023” Polska wykazuje 87% 5-let-
nich przezy¢ z powodu biataczek dzieciecych podczas gdy $rednia UE wynosi 83% [4].
Niestety wszystkie pozostale nowotwory, poprzez niedofinansowanie onkologii dia-
gnozowane i leczone sg znacznie gorzej, co wplywa na wyniki zdrowotne: 5-letnie
przezycia w raku piersi wynosza 77% w Polsce vs 83% $rednia unijna. Wskazniki
5-letnich przezy¢ w Polsce sg znacznie ponizej srednich unijnych w przypadku raka
szyjki macicy (o 9 punktow procentowych) i raka jelita grubego (o 7 punktéw procen-
towych). Polska pozostaje rowniez w tyle za UE pod wzgledem wskaznikdw 5-letnich
przezy¢ w przypadku czerniaka (70% w poréwnaniu z 83%), raka odbytnicy (48%
w pordéwnaniu z 59%) i raka zotadka (21% w poréwnaniu z 27%).
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Dzieci vs dorosli

Dzieci to nie sg mali dorosli. Dziecko ma inna fizjologie, inng biologie i jako dyscy-
plina onkologia i hematologia dziecigca, rowniez tworzymy zupelnie inng dziedzine,
niz onkologia kliniczna. W onkologii dzieciecej obowigzujg inne zasady i inne sposoby
leczenia niz w onkologii klinicznej (pacjentéw dorostych), w efekcie jest inna wyle-
czalnos¢, znacznie wyzsza u dzieci niz u dorostych. Na sukces w onkologii skladajg si¢
trzy gléwne elementy: personel pracujacy z pacjentem, diagnostyka (w tym: moleku-
larna) oraz leczenie i jego monitorowanie (w tym: minimalna choroba resztkowa, mi-
nimal residual disease, MRD). Stawiam hipoteze, ze wyleczalnos¢ w onkologii jest
pewnego rodzaju wskaznikiem stanu opieki zdrowotnej. Na tym tle raport Europej-
skiej Unii Zdrowotnej 2023 pokazuje, ze wyleczalno$¢ w biataczkach dzieciecych jest
w Polsce lepsza niz $rednia europejska. To efekt na ktory sklada sie: wspélpraca mie-
dzynarodowa, diagnostyka i leczenie wedlug skojarzonych programéw chemioterapii
wielolekowej w programach miedzynarodowych, ogromna praca wielu ludzi, diagno-
styka molekularna, monitorowanie minimalnej choroby resztkowej. Przysztos¢ dia-
gnostyki i monitorowania leczenia w onkologii to badanie NGS (next generation sequ-
encing), ktore w niektorych krajach juz staje si¢ standardem postepowania.

Propozycja Krajowej Sieci Onkologii i Hematologii Dzieciecej

Wraz z zakonczeniem Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworowych,
kiedy rozpoczeto prace nad Krajowa Siecia Onkologiczna, onkologia dziecieca zostala
umieszczona poza KSO. Na posiedzeniu Krajowej Rady Onkologii przedstawitem po-
wolanie Krajowej Sieci Onkologii i Hematologii Dzieciecej, ktora istnieje nieformal-
nie. W Polsce jest 18 osrodkow onkologii i hematologii dziecigcej, $cisle ze sobg wspodt-
pracujacych.

Podsumowujac, onkologia dziecigca jest zupelnie inng dyscypling niz onkologia
kliniczna dorostych. Jest to dyscyplina chordb rzadkich. Kazdy pacjent jest absolutnie
inny. Wymaga to skojarzonej, zespotowej pracy. W efekcie jedyny wskaznik wyleczal-
nosci w onkologii lepszy w Polsce niz $rednia europejska to biataczki dziecigce.

Podsumowanie

Wryleczalno$¢ w onkologii dziecigcej wynosi ponad 80% jest efektem miedzynarodowej
wspdlpracy i wielkiej, heroicznej pracy poszczegdlnych lekarzy w poszczegdlnych
osrodkach. Dzisiaj ograniczeniem jest niewatpliwie brak finansowania badan moleku-
larnych - rézne rozmowy trwaja, ale jeszcze daleko do konca. Ograniczeniami sg takze
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brak finansowania centralnej weryfikacji rozpoznan histopatologicznych oraz brak re-
jestracji i finansowania wielu lekdw u dzieci. Jest to wszystko nam potrzebne w kazdym
dniu, aby nasze dzieci leczy¢ i, zgodnie z hastem Narodowego Towarzystwa Onkologii
Dzieciecej, aby ,zadne dziecko nie umarlo z powodu choroby nowotworowe;j”.
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Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Dzigkuje serdecznie. To samo pytanie kieruje do pana dra n. med. Piotra Gastota, kra-
jowego konsultanta w dziedzinie urologii dziecigcej. Prosimy o wskazanie trzech naj-
czestszych probleméw dotykajacych dzieci i mlodziez w dziedzinie psychiatrii i pro-
pozycje trzech najistotniejszych rozwigzan zaradczych i pomocowych.

Dr n. med. Piotr Gastot

Klinika Urologii Dzieciecej

Instytut ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”
Konsultant krajowy w dziedzinie urologii dzieciecej

Szanowni Panstwo,

urologia dziecigca jest do$¢ mloda specjalizacja, rozpoznang przez Ministerstwo Zdro-
wia od roku 2003. Jest to specjalno$¢ szczegdtowa, ktérag moga uzyskacé specjalisci
chirurdzy dzieciecy badz urolodzy po odbyciu dwuletniego szkolenia zakonczonego
egzaminem panstwowym. Do tej pory mamy 75 specjalistow urologii dzieciecej
w Polsce, w tym 12 z nich ma tytul europejski FEAPU ((Fellow of the European Aca-
demy of Paediatric Urology), ktdry uzyskuje po zdaniu egzaminu w Brukseli.
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Urologia dziecieca zajmuje si¢ diagnostyka i leczeniem schorzen i wad wrodzonych
ukladu moczowo-plciowego. Bardzo czgsto bierzemy udzial w konsultacjach prena-
talnych, o ktdre prosza ginekolodzy i tym samym dalej te dzieci prowadzimy juz po
porodzie. Gtéwnie to s3 wady wrodzone, przeszkodowe. Jako zabiegowa specjalizacja
zajmujemy si¢ zabiegami rekonstrukcyjnymi wad ukladu moczowego i plciowego.
Jednocze$nie z drugiej strony tez zajmujemy si¢ leczeniem zachowawczym, glownie
szeroko pojetych zaburzen trzymania moczu. Uczestniczymy rowniez w przygotowa-
niu dzieci do przeszczepu nerek, a szczegélnie w przygotowaniu pecherza, dréog mo-
czowych do uzyskania tego rodzaju leczenia. I na koniec tez dos¢ trudny temat, ktéry
nas zajmuje — leczenie dzieci z zaburzeniami réznicowania plci. Jest to do$¢ ciezki,
trudny temat, w obecnej dobie jeszcze bardziej skomplikowany przez rézne prawne
ograniczenia.

Jak méwiltem, zajmujemy si¢ leczeniem wad wrodzonych. W Polsce rodzi si¢ okoto
2 tysiecy dzieci rocznie z wada wrodzong uktadu moczowego. Cze$¢, nieduza, jest
leczona juz prenatalnie, majg zakladane szanty pecherzowo-owodniowe, w celu od-
barczenia ukladu moczowego i tym samoograniczenia uszkodzenia nerek, ich funkgji.
To u czesci dzieci si¢ udaje, ale, jak kazde dziatanie chirurgiczne, takie zabiegi sg obar-
czone rowniez ryzykiem powiklan i te powiklania réwniez do nas trafiaja. Jest to prze-
mieszczenie szantéw do jamy brzusznej Bywa czasami tez, ze dochodzi do donewen-
tracji jelit przez otwor, ktory zostat utworzony przez wklucie przecieku pecherzowo-
owodniowego. Dzieci te réwniez sg przez nas w pierwszych godzinach zycia opero-
wane.

Ale z drugiej strony zajmujemy si¢ tez leczeniem choréb rzadkich, zeby nie powie-
dzie¢: ultrarzadkich, jak zesp6l wynicowania i wierzchniactwa. Jedna z postaci tego
zespotu, czyli wynicowanie kloaki statystycznie zdarza si¢ raz na 300 tysiecy porodow,
wiec w Polsce rodzi sie jedno do dwoch dzieci rocznie z takg wadg. S to wady, ktore
wymagaja bardzo duzego doswiadczenia chirurgicznego, w zwigzku z tym ich leczenie
ograniczone jest do pojedynczych osrodkdéw w kraju. Jak Panstwo widza, mozemy
w obecnej dobie chirurgicznymi metodami wyleczy¢ te dzieci, jezeli chodzi o wyglad,
anatomie, o kosmetyke, Natomiast problemem zostaje zawsze kwestia trzymania mo-
czu, suchosci.

Dochodzimy zatem do gléwnego tematu, ktéry chciatem poruszy¢, ktéry dla mnie
jako dla krajowego konsultanta jest najwazniejszy — zaburzenie trzymania moczu
u dzieci. Jak Panstwo widzicie, wedlug réznych zrédet nawet 25% dzieci, czyli % dzieci
ma rézne formy zaburzen trzymania moczu. Z biegiem lat, z rozwojem dziecka odse-
tek si¢ zmniejsza, ale mamy nawet 3% nastolatkow, ktérzy maja rézne formy nietrzy-
mania moczu, a tym samym pewne utrudnienie w zyciu. U tych pacjentéw dochodzi
do izolacji od réwiesnikow, do samoograniczania si¢, do poczucia niskiej swojej
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warto$ci, co wplywa na psychike tych dzieci. I to jest wazne, zeby$my sie zajeli tym
problemem, ktéry od lat jest niezauwazalny, a tak naprawde nawet ukrywany przez
samych pacjentdw, jak i ich rodzicow.

Rozwinela si¢ nowa forma terapii zaburzen trzymania moczu, czyli uroterapia. Jest
to niechirurgiczne i niefarmakologiczne leczenie zaburzen czynnosci dolnych drog
moczowych. Od 6-8 lat jest coraz bardziej propagowana. Uroterapia sklada si¢ z roz-
nych form leczenia. Na poczatek uroterapia standardowa, ktora jest terapia behawio-
ralng, zwracajacg uwage na prawidlowe przyjmowanie pltynéw, prawidtowe przyjmo-
wanie positkow, regularne oproéznianie pecherza, jelita, taki zdrowy tryb zycia. Urote-
rapia specyficzna to sg rdznego rodzaju ¢wiczenia typu biofeedback czy neurostymu-
lacja, alarmy nocne, ¢wiczenia pecherza. Niebagatelng role w uroterapii odgrywa
leczenie zapar¢, gdyz rézne formy zaburzen oprdzniania jelita prowadza do zaburzen
czynnosci pecherza, a tym samym do nietrzymania moczu. Na koniec, sa dzieci, ktore
wymagaja wspomagania oprozniania pecherza poprzez czyste przerywane cewniko-
wanie. Na poczatku jest to robione przez rodzicéw, potem, jak dziecko jest starsze,
uczy sie samocewnikowania celem mozliwoéci wspotistnienia w gronie réwiesnikow
bez koniecznosci rodzica. Ostatnio udalo si¢ uzyskaé catkowite finansowanie w 100%
przez budzet panstwa. Jest to znakomita ulga dla rodzin tych chorych dzieci.

Rozwdj uroterapii wigze si¢ z powstaniem jakby nowego zawodu medycznego, czyli
uroterapeuty. Kto moze by¢ uroterapeuta? Generalnie sg to pielegniarki, fizjotera-
peutki, moga by¢ tez lekarze czy psycholodzy. Ale trzeba powiedzie¢, ze to musi by¢
osoba, ktora jest komunikatywna, ktéra jest empatyczna, ktdéra jest emocjonalnie
zwigzana z dzie¢mi i ma wyczucie psychologiczne w postepowaniu z dzie¢mi, gdyz jak
wiemy, populacja pediatryczna jest specyficzna i wspolpraca z dzieckiem dorostego
jest bardzo trudna. Dziecko musi zaufa¢, musi widzie¢ w tym uroterapeucie swojego
sojusznika.

Aktualnie w Polsce dzialajg w paru miastach pracownie uroterapii - w Warszawie,
w Gdansku, w Katowicach, w Krakowie, w Olsztynie ostatnio powstata nowa pracow-
nia uroterapii, a wiem, Ze i we Wroctawiu sg plany powstania takiego miejsca. Glow-
nym problemem jest problem rozliczenia §wiadczen w uroterapii, gdyz ta procedura
nie jest rozpoznawana w katalogu NFZ, w zwigzku z tym nie ma jej wyceny, nie mozna
raportowac¢ tego typu postepowania. To jest pewien hamulec dla dyrekeji roznych
szpitali, ktdre nie widza mozliwosci stworzenia takiej pracowni. Tu jest wiec kolejny
problem, ktéry musimy rozwiazac.

Z drugiej strony jest problem standaryzacji tych procedur. Tym, mysle, zajmuje sie
nasze towarzystwo, Polskie Towarzystwo Urologii Dziecigcej. Organizujemy spotka-
nia, mamy tez wsparcie z zewnatrz, zeby ustandaryzowac te procedury, a tym samym
pozwoli¢ na certyfikacje osrodkow, ktore cheg mie¢ pracownie uroterapii i szkolenie
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uroterapeutow. Mysle, ze to powinno by¢ pod auspicjami Polskiego Towarzystwa
Urologii Dzieciecej, moze Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego.
Ostatnie moje zdanie dotyczy medycyny przejsciowej. Problem, ktory jest nieroz-
wigzany praktycznie na calym $wiecie. Przejscie dziecka w dniu 18. urodzin z medy-
cyny dzieciecej do medycyny dorostych jest szokiem zaréwno dla pacjenta, jak i dla
jego rodzicow. Juz nie maja takiej opieki, jakg zapewniamy. Dlatego zastanawiam sig,
czy nie jest mozliwe przedluzy¢ naszg opieke, urologdéw dzieciecych, na pacjentéw do
24.-25. roku zycia, kiedy rzeczywiscie wejda ci pacjenci w dorosto$¢, kiedy skoncza
szkole, skoncza studia, zaczng samodzielne zycie zawodowe. I wtedy ich dopiero zo-
stawi¢ w medycynie dorostej.
Dziekuje bardzo.

Prof. dr hab. n. med. Dorota Olczak-Kowalczyk
Zakfad Stomatologii Dzieciecej
Warszawski Uniwersytet Medyczny

Konsultant krajowy w dziedzinie stomatologii dzieciecej

Witam Panstwa bardzo serdecznie,

dziekuje organizatorom za mozliwo$¢ przedstawienia problemu, jakim sa choroby
stomatologiczne u dzieci w Polsce. Oczywiscie gléownym problemem zdrowotnym jest
choroba prochnicowa, a w dalszej kolejnosci urazy zeboéw. Prochnica i urazy zebow to
nie tylko problem miejscowy. Sprawia bdl, utrudnia Zucie, utrudnia rozwéj mowy
i w ogole mowe, zaburza estetyke i tym samym mozliwos¢ rozwoju zdolnosci komu-
nikacyjnych, jest przyczyng wad zgryzu i réznego rodzaju infekcji okotozebowych,
ktore moga szerzy¢ sie i powodowacé np. sepse czy ropnie narzagdowe.

Problem préchnicy w Polsce jest naprawde bardzo duzy. Prosze popatrzeé na wy-
niki badan przeprowadzonych w ramach monitorowania stanu zdrowia jam ustnych
u Polakoéw. Nigdy nie odczuwato bélu zgba zaréwno 21% 18-latkéw, jak i, niestety, nie
odczuwalo bolu zeba % 3-latkow. Czyli co czwarte dziecko w wieku 3 lat cierpiato
z tego powodu. Dolegliwos$ci zwigzane z zgbami lub jama ustng byly powodem absen-
cji w szkole, byly powodem klopotdw z jedzeniem twardych pokarmdw czy z zuciem.

Problem préchnicy w Polsce jest naprawde powszechnym problemem i, jak Pan-
stwo widza, juz 40% dzieci cierpi na prochnice w wieku 3 lat. Odsetek ten wzrasta
w okresie uzegbienia mlecznego do ponad 80%. Niestety, juz w wieku 5 lat, gdy u czesci
dzieci pojawiajg si¢ pierwsze zeby trzonowe, to wlasnie w nich znajduja si¢ ubytki
prochnicowe. Czesto$¢ wystepowania prochnicy zebow statych wzrasta do 18. roku
zycia az do ponad 90%.

Niestety intensywno$¢ prochnicy zebow jest takze wysoka, bo u 3-latka ubytki wy-
stepuja $rednio w 2 zebach. A jezeli chodzi o uzgbienie stale, to u 18-latkéw juz
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w ponad 6 zebach. Co gorsza potrzeby lecznicze w zakresie leczenia zachowawczego
prochnicy zebow sa pokryte w zakresie uzgbienia mlecznego w kilkunastu procentach.
Ten odsetek wzrasta oczywiscie w okresie uzebienia stalego, ale u 12-latka 40% tylko,
czyli to jest naprawde bardzo, bardzo niewystarczajace.

Gdy popatrzymy na wyniki badan przeprowadzonych wczeéniej, zauwaza sie nie-
wielki spadek czestosci wystepowania prochnicy i niewielki spadek jej intensywnosci.
U dzieci 3-letnich czestos¢ prochnicy w 2002 roku wynosita ponad 56%, obecnie,
w 2017 r. — 41%. U 12-latkéw w 2000 roku frekwencja prochnicy osiggnela wartos¢
prawie 88%, a w 2017 roku 70%. Zmniejszyta si¢ rowniez intensywno$¢ préchnicy, ale
te zmiany sg naprawde bardzo, bardzo niewielkie.

Jak wygladamy na tle innych krajow? No, nie za specjalnie dobrze. Jak Panstwo wi-
dza, we Wloszech, w Niemczech, w Anglii czgsto$¢ wystepowania prochnicy u dzieci
3-letnich szacowana jest na 8% czy 13%, u nas jest to 41%. Jezeli chodzi o 12-latki, to
czesto$¢ wystepowania prochnicy jest jedng z najwyzszych sposrdd krajow europej-
skich. Podobnie zaspokojenie potrzeb w zakresie leczenia zachowawczego choroby
prochnicowej. No niestety, ten odsetek jest znacznie mniejszy niz w innych krajach
europejskich. W zwigzku z tym juz u dzieci w wieku 3 lat istnieje konieczno$¢ natych-
miastowego lub szybkiego leczenia. I niestety juz u najmtodszych dzieci istnieje ko-
nieczno$¢ leczenia endodontycznego albo ekstrakcji zebow.

Bl jako przyczyne ostatniej wizyty podato prawie 15% rodzicow dzieci 3-letnich.
Prosze popatrzeé, podobny odsetek osob jest w wieku 18 lat. Niestety ta pierwsza wi-
zyta nie odbywa sie miedzy 6 a 12 miesigcem Zycia, a najczesciej ma miejsce w wieku
3 lat czy u jeszcze starszych dzieci. Niewystarczajacy jest rowniez poziom wiedzy sto-
matologicznej w populacji polskiej. Prosze popatrzeé, swiadome stosowanie pasty do
zebow z fluorem nie jest powszechne, nie robig tego wszyscy Polacy. Podobnie, jak
przeprowadziliémy badania nauczycieli nauczania poczatkowego i wychowania
przedszkolnego, to okazalo sie, Ze nie wszyscy, a prawie polowa nauczycieli uwaza, ze
stosowanie pasty do zgbdéw z fluorem, ktore jest osiggnieciem chyba najwigkszym
zdrowia publicznego na calym $wiecie, jest kontrowersyjne, poniewaz fluor moze
dziata¢ szkodliwie na caly organizm.

Niestety, w Polsce mamy rowniez niewystarczajacg liczbe specjalistow. Jak sie oka-
zuje, na 1 specjaliste w Polsce w dziedzinie stomatologii dziecigcej przypada ponad
10 tysiecy osob. Swiadczenia ogdlnostomatologiczne dla dzieci i mtodziezy nie s3
dostepne we wszystkich regionach Polski w podobny sposéb. Procedury lecznicze sg
realizowane nie, tak jak mysleliémy, w gabinetach szkolnych czy w dentobusach, ale
gltéwnie w gabinetach pozaszkolnych. Prosze spojrze¢, granatowym kolorem ozna-
czone sg gabinety szkolne, a fioletowym dentobusy. Okazuje si¢, Ze w tych gabinetach
wykonywane sg przede wszystkim procedury profilaktyczne, natomiast procedury
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lecznicze, takie jak usuniecie z¢ba czy wykonanie wypelnien, czy tez leczenie endo-
dontyczne z¢béw wykonywane jest w innych gabinetach. W Polsce nie jest wykorzy-
stywany pakiet $wiadczen profilaktycznych dla dzieci i mlodziezy do 19. roku zycia.
Najczedciej te $wiadczenia realizowane sa w 5. roku Zycia.

Nie jest wystarczajaca wycena procedur dla pacjentéw w wieku rozwojowym
i obserwujemy tu duzg dysproporcje w stosunku do innych specjalnosci. Leczenie
dziecka, zwlaszcza dziecka w pierwszych 6 latach zycia jest naprawde bardzo trudne i
niekiedy wizyta konczy si¢ fiaskiem, to znaczy nie jest wykonywany zaden zabieg. Brak
jest rowniez jednostek specjalistycznych, ktére by udzielaly swiadczen w ramach
umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia i tak naprawde nie ma oferty dla specjali-
sty w dziedzinie stomatologii dziecigcej.

Mamy réwniez problem z dzie¢mi niepelnosprawnymi, w réznym stopniu, nie
tylko z niepelnosprawnoscig w stopniu znacznym czy umiarkowanym, bo te dzieci
maja mozliwos¢ leczenia w znieczuleniu ogdlnym, ale réwniez w stopniu lekkim, po-
niewaz takie dzieci nie majg dostepnosci do znieczulenia ogdlnego, a jednoczesnie nie
ma takiego systemu, ktéry by zapewnial im taka stalg opieke stomatologiczng. Proble-
mem jest rowniez leczenie dzieci z chorobami przewlektymi, a takze takich dzieci,
ktére sg w trakcie hospitalizacji, mysle o pacjentach onkologicznych, kardiologicz-
nych, ktére wymagaja eliminacji ognisk infekcji z jamy ustnej, poniewaz nie ma finan-
sowania leczenia stomatologicznego w czasie hospitalizacji. Brak jest rowniez progra-
moéw edukacyjnych i profilaktycznych dla dzieci i mlodziezy, a takze dla ich opieku-
néw. Te badania przeprowadzone z rodzicami dzieci, a takze z nauczycielami poka-
zaly, ze ta edukacja jest po prostu niezbedna. Przez wiele lat byl prowadzony program
»Monitorowanie stanu zdrowia jamy ustnej populacji polskiej”. Niestety, obecnie nie
jest przewidziany do kontynuacji, czyli nie bedziemy zbiera¢ takich ogdlnopolskich
danych epidemiologicznych, pokazujacych, w jaki sposob zmienia si¢ sytuacja zdro-
wotna w Polsce.

Przede wszystkim powinnismy uzna¢, Ze walka z préchnicg zebow u dzieci i z jej
powiklaniami jest rzeczywistym problemem. Powinni$émy polozy¢ nacisk na zapobie-
ganie i leczenie zebow mlecznych, poniewaz prochnica zebéw mlecznych nie tylko
powoduje rézne powiklania w tym okresie, kiedy wystepuje, ale jest bardzo waznym
czynnikiem ryzyka préchnicy zebow stalych. Powinnismy uzupelni¢ koszyk $wiad-
czen, trwajg w tej chwili prace nad jego uzupelnieniem, no i oczywiscie podnies¢ wy-
cene $wiadczen stomatologicznych dla dzieci, zwlaszcza dla dzieci w pierwszych
6 latach zycia, i dla dzieci z niepelnosprawnoscia, bez wzgledu na rodzaj i nasilenie
niepetnosprawnosci.

Bardzo wazne jest, aby w Polsce pojawit si¢ ogolnopolski program edukacyjno-pro-
filaktyczny dla dzieci i mlodziezy dotyczacy zdrowia jamy ustnej, a nauczanie o

138



Sesja 4. Aktualny stan i gltéwne wyzwania dla prewencji, diagnostyki i leczenia

zdrowiu, w tym takze o zdrowiu jamy ustnej powinno by¢ obligatoryjne dla wszyst-
kich ucznioéw i dzieci w wieku przedszkolnym. Niezwykle wazne jest rowniez state
monitorowanie sytuacji epidemiologicznej w kraju. Dlatego nadal bedziemy sie zwra-
ca¢ do Ministerstwa Zdrowia o to, aby taki program byl realizowany.

Bardzo dzigkuje za uwage.

Prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stopien

Klinika Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy

Szpital Kliniczny im. Karola Jonshera Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkow-
skiego w Poznaniu

Konsultant krajowy w dziedzinie psychoterapii dzieci i mtodziezy

Szanowni Panstwo,

jestem kierownikiem Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mlodziezy w Poznaniu. O tym, ze
potrzeby w obszarze zdrowia psychicznego dzieci i miodziezy sa bardzo duze, wia-
domo od wielu lat. W ostatnich latach podkreslajg to zaréwno profesjonalisci, jak
i moga Panistwo na ten temat przeczyta¢ wiele informacji w mediach. To, co obserwu-
jemy, to przede wszystkim zmieniajacy sie profil pacjentdw trafiajacych do specjali-
stow. Pacjenci, ktorzy maja objawy depresyjno-lekowe, czgsto dodatkowo majg row-
niez nieprawidlowo ksztaltujaca si¢ osobowo$é. Coraz wiecej widzimy zachowan au-
todestrukcyjnych, podejmowanych prob samobojczych i tez czgsciej ustalana jest dia-
gnoza zaburzen ze spektrum autyzmu, nie tylko w okresie dziecinstwa, jak to bylo
wczesniej, ale tez w okresie nastoletnim i w kolejnych latach, w dorostosci.

Nalezy pamietac o tym, ze czynniki, ktore wptywaja na powstawanie zaburzen psy-
chicznych, sg rézno-rodne. Oprdcz czynnikdéw biologicznych mamy tez czynniki $rodo-
wiskowe. Wazne w rozwoju dziecka jest srodowisko rodzinne, rézne czynniki spoleczne,
doswiadczenia traumatyczne, zmiany kulturowe. Tak naprawde dziatajagc w réznym
ukladzie wplywaja one na rozwdj zaburzenia psychicznego u dziecka czy u nastolatka.

Niezmiernie niepokojace jest to, Ze w ostatnim czasie wzrasta liczba prob samobdj-
czych. Trend ten jest widoczny juz od wielu lat, co odzwierciedla poréwnanie danych
z 2009 roku i 2021 roku. W ostatnich dwoch latach (2021-2023) odnotowano takze
wzrost samobdjstw dokonanych o okoto 20%. Istotnie czgsciej proby samobodjcze po-
dejmowaly dziewczynki.

Kolejng trudnoscig, ktérg obserwujemy w praktyce klinicznej, ale ktora jest tez opi-
sywana w literaturze, to obnizanie si¢ wieku dzieci podejmujacych proby samobdjcze.
Zmusza to nas, profesjonalistow, do zastanowienia si¢ nad tym, co takiego dzieje sie,
ze dzieci nie majg sensu Zycia i probuja to zycie zakonczy¢ czesto w bardzo mtodym
wieku, np. w 10-tym czy 12-tym roku zycia.
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Bardzo wazne w leczeniu zaburzen psychicznych sa rézne oddzialywania psycho-
terapeutyczne, ktére rekomendowane sa w wigkszosci zaburzen psychicznych dzieci
i mlodziezy, a w czesci przypadkow stanowig podstawowa forme terapii. Ilos¢ badan
w obszarze psychoterapii wzrasta. Niektdore z nich wskazuja na skuteczno$¢ okreslo-
nego oddzialywania w danym podejsciu psychoterapeutycznym, inne skupiaja si¢ na
poréwnaniu skutecznosci jednej z form terapii nad druga.

W celu poprawy sytuacji pacjentéw z zaburzeniami rozwojowymi oraz psychicznymi
konieczna jest zmiana systemu opieki. Istotne znaczenie dla pacjenta i jego opiekunéw
ma opieka srodowiskowa, w miejscu zamieszkania, ktdra jest zdecydowanie wazniejsza
w poréwnaniu z oddzialami calodobowymi bedacymi ostateczng i mniej optymalna
forma leczenia pacjenta. Kolejnym kierunkiem, ktory jest niezmiernie istotny, jest oczy-
widcie rozwoj psychoterapii dzieci i mlodziezy, prowadzenie zdecydowanie wigkszej
liczby badan po to, zeby tez zwigkszy¢ nie tylko dostepnos¢, ale tez efektywnos¢ podej-
mowanych w stosunku do dziecka, nastolatka i jego rodziny oddzialywan.

Bardzo Panstwu dzigkuje i zapraszam do obrad.

Dr n. med. Aleksandra Lewandowska

Spedcjalistyczny Psychiatryczny Zakfad Opieki Zdrowotnej im. J6zefa Bobiriskiego w to-
dzi

Konsultant krajowy w dziedzinie psychiatrii dzieci i mtodziezy

Nowy model opieki w psychiatrii wieku rozwojowego w Polsce

W ostatnim czasie wiele si¢ mowi na temat kondycji psychicznej dzieci i mlodziezy
oraz psychiatrii wieku rozwojowego w naszym kraju, a zatem temat ten wpisuje si¢
idealnie w zagadnienia dzisiejszej konferencji ,,Zdrowie dzieci”. Badania EZOP II
przeprowadzone przed pandemig przedstawiaja kompleksowe dane w odniesieniu do
obszaru zdrowia psychicznego u dzieci i mlodziezy. Wyniki byly prezentowane na
Konferencji podsumowujacej projekt EZOP II w Instytucie Psychiatrii i Neurologii
w Warszawie 15-16 listopada 2021 roku. Projekt byl realizowany w latach 2017 oraz
2020 (42 miesigce) i obejmowatl swoim zasiegiem wszystkie grupy wiekowe: dzieci
w wieku 0-6 lat, z rodzicami, dzieci i mlodziez w wieku 7-17 lat oraz dorostych
w wieku 18 lat i wiecej.

Dzieci w wieku 0-6 lat
W tej grupie wiekowej stosunkowo najczeéciej wystepuja zaburzenia emocjonalno-

afektywne, ktore stwierdzono u ponad 6% dzieci oraz zaburzenia adaptacyjne, zabu-
rzenia komunikacji spolecznej oraz zaburzenia interakcji z innymi (komunikacji
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spolecznej), ktore dotycza ponad czterech procent dzieci. W sumie opisywane w ba-
daniu zaburzenia stwierdzono u okoto 16% dzieci do 6. roku zycia, co oznacza, ze za-
burzenia rozwojowe ma ponad 420 tys. dzieci w tym wieku.

Dzieci w wieku 7-17 lat

W wyniku przeprowadzonych analiz stwierdzono, ze ponad p6! miliona dzieci i mlo-
dziezy w Polsce cierpi na zaburzenia psychiczne, z czego ponad 200 tysiace dzieci
w wieku 7-11 lat i ponad 350 tysiecy mlodziezy w wieku 12-17 lat. Zaburzen interna-
lizacyjnych, na ktore skladaja si¢ przede wszystkim zaburzenia lekowe, doswiadcza
ponad 300 tysiecy dzieci/mlodziezy, okolo 8% dzieci i 7% mlodziezy. Zaburzenia na-
stroju, w tym zaburzenia depresyjne i epizody manii, potwierdzito znacznie mniej, bo
70 tysiecy dzieci/mlodziezy, wérdd nich zdecydowana wigkszo$¢ to nastoletnia mlo-
dziez. Mozna przypuszczaé, zwazywszy na podobne rozpowszechnienie epizodow de-
presji i manii, ze przynajmniej kilkadziesiat tysigcy dzieci/miodziezy cierpiato na cho-
robe afektywna dwubiegunowa. Podobnie jak w przypadku zaburzen internalizacyj-
nych, zaburzen eksternalizacyjnych doswiadczalo okoto 300 tysiecy dzieci/mlodziezy,
w tym ponad 100 tysiecy doswiadczato zaburzen zwiazanych z uzywaniem substancji.

Analiza przeprowadzonych przez Konsultanta Krajowego w dziedzinie psychiatrii
dzieci i mlodziezy $wiadczen zdrowotnych tylko w sektorze publicznym, wykazata
znaczny wzrost liczby dzieci i mlodziezy korzystajacych z opieki w obszarze psychia-
trii dzieci i mlodziezy. Dokonano analizy dwdch okresow neuralgicznych w opiece
nad dzie¢mi i mlodzieza w psychiatrii wieku rozwojowego. Poréwnano zatem analo-
giczne okresy, wrzesien 2019 rok do 15 marca 2020 rok - czyli do I Lockdownu oraz
okres, kiedy dzieci i mlodziez zaczely wraca¢ do szkot po edukacji zdalnej, czyli wrze-
sien 2021 roku do 15 marca 2022 roku. Analiza danych wykazata, ze do sektora pu-
blicznego doszto dodatkowo 50% pacjentéw dzieciecych do 13 roku zycia oraz blisko
63% pacjentow mlodziezowych powyzej 13 roku zycia.

141



Zdrowie dzieci

Liczba pacjenctow
140000
177118
120000

103578
100000
0000
60000
51737 53183

20000

20000

<13t >t

W0L092019-1503.2020 = 01.09.2021-15.03.2022

Zestawienie dotyczy Swiadczen finansowanych ze srodkow publicznych udzielonych w
ramach rodzaju swiadczen 04 Opieka psychiatryczna i leczenie uzaleznien w okresach

01.09.2019 15.03.2020 0raz 01.09.202115.03.2022.

W jakim miejscu jestesmy, jesli chodzi o obszar zdrowia psychicznego? Pomimo
trudnej sytuacji zwigzanej z pandemia, a nastepnie z konfliktem zbrojnym, od 2020
roku wdrazany jest systematycznie, sukcesywnie nowy model opieki psychiatrycznej
nad dzieckiem i jego rodzina.

Podstawowe zalozenia dotyczace tych zmian w zakresie psychiatrii dzieci i mlo-
dziezy to deinstytucjonalizacja — przelozenie cigzaru z opieki stacjonarnej, z opieki
szpitalnej na oddzialywania jak najblizej miejsca zamieszkania naszego pacjenta, czyli
w jego srodowisku naturalnym. Podstawg, takim pierwszym filarem nowego modelu
opieki psychiatrycznej sa o$rodki srodowiskowej opieki psychologiczno-psychotera-
peutycznej, gdzie nie ma lekarza w zespole, tylko trzon kadry stanowig psychologowie,
psychoterapeuci i terapeuci srodowiskowi. Praca w takim modelu opiera si¢ glownie
na pracy w $rodowisku dziecka, czyli rowniez kontakcie z rodzing, ze szkols, z przed-
szkolem. Na drugim poziomie pojawia si¢ mozliwos¢ opieki, konsultacji u lekarza spe-
cjalisty w dziedzinie psychiatrii dzieci i mlodziezy badz intensyfikacja oddzialywan
terapeutycznych w ramach oddzialu dziennego. I trzeci poziom, ten najwyzszy, dedy-
kowany jest gléwnie pacjentom w stanie zagrozenia zycia oraz tym pacjentom, gdzie
jest koniecznos¢ diagnozy badz modyfikacji farmakoterapii jest bezwzglednie ko-
nieczna w warunkach oddzialu stacjonarnego.
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A

/
11l poziom referencyjny — Osrodek Wysokospecjalistycznej Catodobowej Opieki Psychiatrycznej:
izba przyjeé/oddziat catodobowy
(planowe przyjecia oraz przyjecia w sytuacji zagrozenia zycia).
-

Il poziom referencyjny — Centrum Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Mtodziezy:
psychiatra dzieci i mtodziezy/ oddziat dzienny

1 poziom referencyjny — Oérodek Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla
Dzieci i Miodziezy:

psycholog, psychoterapeuci, terapeuta srodowiskowy

Zrédlo: Informacja o aktualnym stanie prac nad reformg w systemie ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mto-
dziezy - Ministerstwo Zdrowia — Portal Gov.pl (www.gov.pl).

Do tej pory ten model, ktory przypomina ksztalt piramidy, w pewnym sensie byt
odwrdcony i nadal docierajg takie informacje do nas wszystkich, ze oddzialy stacjo-
narne sg przecigzone wlaénie z tego wzgledu, ze przez lata nie funkcjonowatla opieka
srodowiskowa. Obecnie pomimo trudnego czasu pandemii, konfliktu zbrojnego oraz
kryzysu gospodarczego zauwaza si¢ efekty oddzialywan w srodowisku maloletniego
pacjenta, czyli najblizej miejsca zamieszkania dziecka i jego rodziny w oparciu o za-
sady otwartego dialogu we wspolpracy z réznymi instytucjami, osobami, ktdre uczest-
nicza w procesie wychowania i rozwoju dziecka czy nastolatka.

Moéwiac o wspdlpracy, nalezy wziag¢ pod uwage szeroko ujete rozwigzania syste-
mowe, ktore tez sa konieczne do wprowadzenia nie tylko w zakresie ochrony zdrowia,
ale rowniez i w innych obszarach. Bardzo czesto tez podkresla si¢, Ze w pewnym sensie
kryzys psychiatrii dzieci i mlodziezy to jest wierzcholek gory lodowej. Dlatego wdra-
zanie pewnych zmian dotyczacych tylko ochrony zdrowia nie przyniesie pelnych efek-
tow, jezeli nie bedzie wspotpracy miedzyresortowej, miedzysektorowej, czyli z takim
wlaczeniem rowniez w te oddzialywania Ministerstwa Edukacji, Ministerstwa Ro-
dziny i Polityki Spotecznej, Ministerstwa Sprawiedliwosci.

Z zaburzeniami emocjonalnymi i z zaburzeniami psychicznymi jest doktadnie tak
samo jak z kazdg inng jednostkg chorobows, czyli sztandarowe hasto ,,lepiej zapobie-
ga¢ niz leczy¢” jest nadrzedne. A nadal w naszym kraju brakuje takich spojnych,
ustrukturyzowanych rozwigzan dotyczacych profilaktyki, ktora oczywiscie si¢ dzieje i
to ma miejsce, ale bardzo czesto roznie wygladajg te oddzialywania w roznych
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regionach Polski. Gdyby we wspdlpracy z Ministerstwem Edukacji mozna by byto
wprowadzi¢ taki program profilaktyczny, ktory bylby realizowany w kazdej szkole, w
kazdym przedszkolu, dedykowany i dzieciom, i rodzicom, opiekunom, nauczycielom,
to absolutnie liczba dzieci i nastolatkdw, ktdre teraz wymagaja opieki specjalistycznej,
prawdopodobnie nie trafitaby do naszego sektora.

Majac takze na uwadze profilaktyke i méwigc o niej, czgsto jako srodowisko apelu-
jemy o zmiany takze w podstawie programowej. Zwraca si¢ uwage, ze jest za duzo
dydaktyki, same dzieci o tym mdwig, réwniez i nauczyciele, a zbyt malo zadan i takich
zaje¢, ktore sa dedykowane zdrowiu, szeroko pojetemu zdrowiu, w tym obszarowi
zwigzanemu ze zdrowiem psychicznym. Zajecia, ktdre rozwijatyby obszar emocjo-
nalny u dziecka, nastolatka, jego kompetencje spoteczne - tego brakuje.

Dynamika przyje¢ pacjentéw zaréwno w lecznictwie ambulatoryjnym oraz za-
mknietym zwiazana z okresem roku szkolnego i edukacja wskazuje na ogromny
wplyw funkcjonowania systemu edukacji na dobrostan psychiczny dzieci i mlodziezy.
W trakcie prac nad nowym modelem opieki psychiatrycznej zidentyfikowano pro-
blem dotyczacy trudnoéci z utrzymaniem si¢ w szkole dzieci z trudno$ciami psychicz-
nymi (zaburzeniami neurorozwojowymi — zesp6t nadpobudliwos$ci psychoruchowej
z deficytem uwagi, zaburzenia ze spektrum autyzmu, specyficzne zaburzenia umiejet-
nosci szkolnych, zaburzeniami nastroju - epizod depresji, choroba afektywna dwu-
biegunowa, zaburzeniami lekowymi, zaburzeniami psychotycznymi). W konsekwen-
cji duza liczba mlodych ludzi latami (czesto 2-3 lata) jest pacjentami oddziatow dzien-
nych, gdyz w opinii rodzicow i opiekujacego si¢ nimi personelu: lekarzy, psychologéw,
psychoterapeutdw jest to jedyny sposéb by mlodziez ta ukonczyta szkole, poniewaz
w szkolach macierzystych nie majg adekwatnego, naleznego im wsparcia, jak respek-
towanie zalecen specjalistow, wsparcie pedagogiczno-psychologiczne na terenie
szkoty, wspotpraca z opiekunami, deficyt w zakresie umiejetnosci pracy z dzieckiem
z w/w trudnosciami w obszarze edukacji, uwzgledniajac jego schorzenia i trudnosci .

Wobec powyzszego wskazana jest kontynuacja dziatan majgcych na celu koordynacje
wsparcia psychologicznego w ramach wspdlpracy trojstronnej: szkota — poradnia psy-
chologiczno-pedagogiczna - o$rodek/zespol srodowiskowej opieki psychologicznej
i psychoterapeutycznej dla dzieci i mlodziezy (I poziom referencyjny opieki psychia-
trycznej). Nie osiggniemy wyraznej zmiany i nie zadbamy wystarczajaco o zdrowie na-
szych dzieci, jezeli nie wlaczymy si¢ wspolnie w dzialania, ktére wlasnie temu obszarowi
s dedykowane, a zatem wszystkim powinno zaleze¢ na tym, zeby ta wspdlpraca mie-
dzyresortowa byta bardziej owocna i intensywna. Model ten powinien jasno definiowa¢
zadania podmiotdw swiadczacych ustugi spoteczne w ramach poszczegdlnych resortow,
zasady wspolpracy miedzy nimi i zakres odpowiedzialnosci, oraz zapewnia¢ komplek-
sowe wsparcie dla matych pacjentdéw i ich rodzin. W perspektywe czasowej wigze si¢ to
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niewatpliwie z mniejsza liczbg nieuzasadnionych konsultacji w IP i od-cigzenia oddzia-
tow stacjonarnych z liczby hospitalizowanych pacjentéw. Efektywna wspotpraca w tym
obszarze jest niezwykle istotna tym bardziej, ze obserwujemy dynamike w zakresie
hospitalizowanych pacjentéw w odniesieniu do poszczegdlnych okreséw trwania roku
szkolnego. Ponadto odnoszac sie do przedstawionych na poczatku raportu danych, ko-
nieczne jest wdrozenie dziatan z zakresu profilaktyki pierwotnej i wtdrnej. Nalezy szcze-
g6lng uwage zwroci¢ na dzieci i mlodziez przebywajace w niekorzystnych warunkach
srodowiskowych. Weczesna interwencja daje szanse na lepsze funkcjonowanie nawet
wowczas, gdy rozpoznanie jest powazne. Bardzo istotne sg systemowe dziatania zwig-
zane z pozycja dziecka w rodzinie i polskim prawodawstwie.

Konkludujgc i podsumowujac moja wypowiedz: nie osiggniemy wyraznej zmiany
i nie zadbamy wystarczajaco o zdrowie naszych dzieci, jezeli nie wlaczymy sie wspdl-
nie w dziatania, ktore wlasnie temu obszarowi s3 dedykowane. Bardzo mi zalezy na
tym, zeby ta wspolpraca miedzyresortowa oraz migdzysektorowa byta bardziej
owocna, intensywna i efektywna.
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Dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska

Klinika Wrodzonych Wad Metabolizmu i Pediatrii
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

Konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej

Szanowni Panstwo,

w nawigzaniu do tematu kongresu pozwalam sobie przedstawi¢ fakty dotyczace zdro-
wia dzieci z wrodzonymi wadami metabolizmu, bo te choroby s3 przedmiotem dzie-
dziny, za ktdrg jestem odpowiedzialna, czyli pediatrii metabolicznej. Specjalizacja ta,
uruchomiona w Polsce w 2014 roku, nie obejmu-je otytosci, zespotu metabolicznego
czy cukrzycy, a genetycznie uwarunkowane defekty réznych szlakéw metabolizmu
biatek, weglowodandw, tluszczow, metabolizmu energetycznego, transportu prze-
zbtonowego itd. Wrodzone wady metabolizmu spelniajg przyjeta w Europie definicje
choroby rzadkiej, a de facto wrecz choroby ultrarzadkiej.

Pediatria metaboliczna ze wzgledu na dynamike jej rozwoju pozostaje, w mojej opi-
nii, generalnie w awangardzie pediatrii. Jeden z dowodéw to wdrazanie rozszerzonego
programu badan przesiewowych noworodkéw w Polsce, programu catkowicie finanso-
wanego przez Ministerstwo Zdrowia, od rozpoczetego jeszcze w latach 60-tych
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wykrywaniem fenyloketonurii - bylismy wowczas w Instytucie Matki i Dziecka jednym
z pierwszych o$rodkow przesiewowych w Europie — az do identyfikacji rdzeniowego za-
niku mig$ni w ostatnim czasie, a spo$réd wrodzonych wad metabolizmu az do detekcji
deficytu biotynidazy. Takim przelomem w programie badan przesiewowych noworod-
kéw w naszym kraju byto wdrozenie metody tandemowej spektrometrii mas, ktora po-
zwala na identyfikacje obecnie 26, facznie z fenyloketonuria, réznych wrodzonych wad
metabolizmu. Tak wigc aktualnie Polska pod wzgledem liczby chordéb podlegajacych
przesiewowi noworodkowemu jest w czoldwce krajow nie tylko w Europie, ale i na $wie-
cie.

Co wigcej, dzigki badaniom przesiewowym noworodkéw mozna powiedzied, ze
medycyna zmienia swoje oblicze — z medycyny bardziej naprawczej, kiedy leczymy
objawy chordb, a nierzadko juz ich powiklania, a woéwczas rokowanie jest zawsze nie-
pewne i czasem juz wystepuja nieodwracalne objawy kliniczne. Badania przesiewowe
noworodkéw stanowia taka faktycznie profilaktyke wtdérna, bo diagnozowane sg
dzieci jeszcze w przedobjawowej fazie swojej choroby, co ratuje ich zycie i radykalnie
poprawia im rokowanie. Ale pod warunkiem, ze przestrzegane sg zalecenia — zalecenia
terapeutyczne co do monitorowania efektow stosowanego leczenia. I aby to byto moz-
liwe, konieczna jest refundacja tych wysokospecjalistycznych metabolicznych badan
biochemicznych w ramach koszyka §wiadczen gwarantowanych, co jeszcze niestety
nie ma miejsca i na taka decyzje czekamy.

Wiadomo, ze wlasciwa diagnostyka jest warunkiem skutecznej terapii. W dziedzinie
pediatrii metabolicznej jest wiele réznych metod leczenia, w zaleznosci od rodzaju wro-
dzonej wady metabolizmu. W ostatnim czasie dzigki zrozumieniu niezaspokojonych
potrzeb pacjentéw z wrodzonymi wadami metabolizmu i zaangazowaniu ze strony Mi-
nisterstwa Zdrowia — tu szczegdlne podzigkowanie skfadam na rece pana ministra Ma-
cieja Mitkowskiego — obserwujemy poprawe dostepnosci do réznych innowacyjnych
terapii aktualnie rekomendowanych we wrodzonych wadach metabolizmu, facznie na-
wet z terapiami genowymi, cho¢ caly czas czekamy na uruchomienie $rodkéw z Fundu-
szu Medycznego dla pediatrii metabolicznej.

Podsumowujac. Realng szans¢ na poprawe stanu zdrowia polskich dzieci z wro-
dzonymi wadami metabolizmu stanowi wdrozenie ,Planu dla choréb rzadkich”
z sze$cioma tu wymienionymi obszarami zadaniowymi, to jest: powolanie osrodkow
eksperckich; poprawa diagnostyki, w tym dostepu i refundacja wysokospecjalistycz-
nych badan metabolicznych niezbednych do diagnostyki i monitorowania pacjentow
z wrodzonymi wadami metabolizmu; poprawa dostepu do lekéw i do srodkow spe-
cjalnego przeznaczenia zywieniowego; uruchomienie rejestru choréb rzadkich, w tym
wrodzonych wad metabolizmu; opracowanie paszportu pacjenta z wrodzona wada
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metabolizmu; a takze platforma informacyjna dla tych chordb. Tego wlasnie oczekuja
rodziny chorych dzieci i my, klinicys$ci, ktorzy si¢ nimi opiekujemy na co dzien.
Bardzo Panstwu dzigkuje za uwage

Prof. dr hab. n. med. Jerzy Walecki

Zaktad Diagnostyki Radiologicznej i Obrazowej

Centralny Szpital Kliniczny Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji
Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego

Konsultant krajowy w dziedzinie radiologii i diagnostyki obrazowej

Witam Panstwa bardzo serdecznie, witam uczestnikéw konferencji naukowej ,,Zdro-
wie dzieci” w ramach III Kongresu Demograficznego i dzigkuje za mozliwos¢ zabrania
glosu na temat obecnych mozliwosci i kierunkow rozwoju radiologii pediatryczne;j.

Radiologia i diagnostyka obrazowa byla w pediatrii przez wiele lat, i mysle, ze
bedzie w przysztosci, umiejetnoscig dodatkowa z uwagi na jej wyjatkowa role kliniczna
i pewna jednak odrebnos¢ od dyscypliny podstawowej, jaka jest radiologia. Ta odreb-
no$¢ to przede wszystkim diagnoza choréb o czesto odrebnej symptomatologii prze-
biegu, diagnoza choréb rzadkich, a takze odmienna czgsto metoda badan, w tym po-
dejscie do chorego dziecka i zréznicowana sedacja. Diagnostyka obrazowa w pediatrii
to dzisiaj dyscyplina wykorzystujaca nowoczesna, zdecydowanie niskoinwazyjng apa-
rature, jezeli nawet radiologiczng, tak jak radiografia klasyczna czy tomografia kom-
puterowa, to z wykorzystaniem niskich dawek promieniowania jonizujacego, dzigki
specjalnym programem niskodawkowym, z zastosowaniem technik integracyjnych,
jednym stowem: wysoka technologia, ktéra pozwala na bezpieczne, zdecydowanie
mozna to podkresli¢, bezpieczne stosowanie tych metod, szczegdlnie w sytuacji, gdy
chodzi o rozstrzygniecie pewnych probleméw klinicznych. I tak tomografia, o ktorej
wspomnialem, zmniejszyla dawki ekspozycyjne z mini-, to jest ostatnia dekada, do
mikrosiwertéw. Czyli z biologicznego punktu widzenia dawki mikrosiwertowe
pozwalaja nawet na powtarzanie badania, chociaz oczywiscie ciagle jest to promienio-
wanie rentgenowskie.

W diagnostyce obrazowej u dzieci przede wszystkim gléwna role odgrywac zaczy-
najg techniki nierentgenowskie. Mysle tutaj przede wszystkim o ultrasonografii, ktéra
stala si¢ powszechnym narzedziem w reku nie tylko radiologéw pediatrycznych, ale
takze w reku pediatréw chirurgéw dzieciecych. Jednym slowem, to metoda, ktéra
w sposob bardzo istotny uzupelnia diagnostyke wstepna kliniczng i ktora staje sie juz
nieodzownym elementem postepowania terapeutycznego czy dzisiaj diagnostyczno-
terapeutycznego. Mozliwosci ultrasonografii sa olbrzymie, na pewno ten temat zastu-
guje na odrebng konferencje. Wspomne tylko, Ze poza strukturalnym obrazowaniem,
poza badaniami dopplerowskimi, poza elastografig, ktdra w tej chwili coraz szerzej jest
stosowana, wracaja jakby techniki takie jak chociazby wzmocnienie kontrastowe
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z podaniem $rodkéw kontrastowych w ultrasonografii. Jest to metoda o doskonatej
przydatnosci, o niestychanych mozliwoéciach, szczegdlnie w onkologii, ale takze
w kardiologii czy w chorobach ukladu pokarmowego, w diagnostyce takze migzszu
watroby. To zreszta klasycznie te $rodki zwiazane sg z diagnostyka zmian ognisko-
wych w watrobie. Wspomniatem tylko o szerokich mozliwosciach, ktére si¢ zreszta
zmieniaja dynamicznie i poszerzajg znacznie.

Wydaje sie jednak, ze wiodaca metoda, ktora chcialem tutaj wlasnie, w tym miejscu
podkresli¢, i co w pediatrii staje sie znakiem jakby diagnostyki obrazowej w tej dyscy-
plinie, jest rezonans magnetyczny, metoda o najwyzszej rozdzielczosci kontrastowej,
o swoisto$ci tkankowej, pozwalajgca na krétkie zreszta juz akwizycje i krotkie czasy
badan, co bardzo jest istotne w pediatrii. I tu podkresli¢ nalezy, nawet jezeli w tej chwili
Sledzimy rozwdj poszczegélnych zakladow, klinik w $wiecie, nie tylko w Polsce,
zwraca uwage zdecydowana dominacja urzadzen instalowania rezonanséw magne-
tycznych w stosunku do tomografii komputerowej. Czyli rezonans stat sie niejako me-
toda, stal sie technika, ktéra zdecydowanie dominuje wérdd réznych metod obrazo-
wania w pediatrii. Rezonans moze by¢ stosowany zaréwno u dzieci dorostych,
u noworodkdw, jak i w badaniu ptodu takze, o czym wspomniatem. Jest to metoda
bardzo szerokiej aplikacji.

Jest jeszcze jeden aspekt, o ktorym chcialem wspomniec i ktory juz sygnalizowalem,
moéwigce o odrebnosciach - aspekt podejscia do dziecka, do malego pacjenta, umiejet-
no$¢ wspolpracy z nim i eliminowania w miare mozliwosci ogromnego stresu, jakim
jest dla niego badanie, szczegdlnie w tomografii komputerowej, w rezonansie magne-
tycznym, ale badanie kazde. T¢ umiejetno$¢ maja lekarze radiolodzy zajmujacy sie
diagnostyka pediatryczng, tak zresztg jak wszyscy lekarze i pielegniarki zajmujacy sie
leczeniem dzieci.

Czego zyczymy naszym malym pacjentom i czego zyczymy sobie? Zeby przybywato
nam dobrze wyszkolonych radiologéw pediatrycznych - to oczywiscie, bo jest deficyt.
Nie jest to miejsce, zeby o tym wspominad, ale trzeba zasygnalizowa¢, ze zdecydowa-
nie dazymy do bardziej intensywnego szkolenia wlasnie radiologéw w tym kierunku.
Mozemy zyczy¢ takze mlodym naszym pacjentom, zeby spotkali sie z wicksza doza
empatii ze strony lekarzy i ze strony personelu, ktéry si¢ nimi zajmuje. Z tym nie
mamy problemu, trzeba mie¢ w sobie duzo pasjii trzeba kocha¢ tych mtodych pacjen-
tow, zeby wsrod nich pracowac i zeby méc im pomoc. No i oczywiscie zyczymy sobie
takze, i pacjentom, dalszego rozwoju technik obrazowania. Rozwoj technologiczny, te
mozliwosci diagnostyczne przektadaja sie na wieksza rozpoznawalnos¢ chordb.
A wieksza rozpoznawalnos¢ choréb to wigksza skutecznos$c leczenia.
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Dr hab. n. med. Sylwia Kottan, prof. UMK

Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii

Szpital Uniwersytecki nr 1 im. dra Antoniego Jurasza w Bydgoszczy

Katedra Pediatrii, Hematologii i Onkologii Collegium Medicum w Bydgoszczy
Uniwersytet im. Mikotaja Kopernika w Toruniu

Konsultant krajowy w dziedzinie immunologii klinicznej

Witam Panstwa bardzo serdecznie podczas konferencji pt. ,,Zdrowie dzieci”. Jest
ogromnym zaszczytem dla mnie mozliwo$¢ wystapienia przed Panstwem. Chciata-
bym powiedzie¢ o zaburzeniach immunologicznych jako przyczynie i skutku choréb
wieku dzieciecego.

Mechanizmy immunologiczne sg wszechobecne. Ich zaburzenia moga by¢ przy-
czyng, jak i konsekwencja chordb. W tych samych aspektach mozemy moéwic o lecze-
niu. W pierwszej kolejnoséci chcialabym kilka chwil poswieci¢ wrodzonym btedom od-
pornosci. To jest obecnie grupa okoto 500 chordb i zespotéw chorobowych uwarun-
kowanych w wigkszosci genetycznie. Zdecydowana wigkszos$¢ to s choroby rzadkie,
bardzo rzadkie badz ekstremalnie rzadkie. Objawy moga, ale wcale nie musza wyste-
powac od wczesnego dziecinstwa. Dla niektoérych pacjentéw wczesna diagnoza i pra-
widlowe leczenie sa warunkiem przezycia, dla wielu innych - szansa na normalne zy-
cie.

W tym momencie chcialabym Panstwu zwrdci¢ uwage na najwazniejsze potrzeby
dzieci z wrodzonymi btedami odpornosci. Jest to grupa, ktéra boryka sie z takimi pro-
blemami jak wielu ich réwiesnikow cierpigcych z powodu innych choréb rzadkich.
Potrzebujemy w immunologii klinicznej przede wszystkim przesiewu noworodko-
wego w kierunku wybranych wrodzonych bledéw odpornosci, tych najciezszych,
gdzie leczenie potrzebne jest na bardzo wczesnym etapie Zycia. Im pdzniej jest bowiem
stawiana diagnoza, tym gorsze jest u tych dzieci rokowanie. Jeszcze chyba bardziej od
dostepu do przesiewu noworodkowego w tym momencie potrzebujemy dostepu do
wysokoprzepustowych badan genetycznych, ktére beda finansowane przez Narodowy
Fundusz Zdrowia. A konsekwencjg rozpoznawania chorob jest oczywiscie potrzeba
ich leczenia. Potrzebujemy finansowania i dostepu do nowoczesnych terapii. Tutaj
mamy jeszcze bardzo duzo do zrobienia.

Drugim problemem, na ktdéry chciatabym zwrdci¢ Panstwa uwage, to sa wtdrne
niedobory odpornosci jako konsekwencja leczenia. Stosujemy w medycynie bardzo
agresywne leczenie w wielu chorobach, np. terapie onkologiczne w pediatrii sg juz
obecnie bardzo skuteczne, ale obarczone wysokim ryzykiem powiklan, w tym immu-
nologicznych. Immunoterapie, ktére wchodza bardzo szerokim portfolio do medy-
cyny, takze do pediatrii, np. ukierunkowane na limfocyty B czy tez terapia CAR-T
w leczeniu ostrej biataczki limfoblastycznej, rowniez terapie biologiczne stosowane
w reumatologii, hematologii, dermatologii - wszystkie te metody leczenia niosa
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ogromna ulge, jesli chodzi o chorobe, z powodu ktdrej byly zastosowane, ale zwigzane
sa z ryzykiem wystapienia wtornych zaburzen odpornosci.

Wtérne niedobory odpornosci generuja kolejne potrzeby w pediatrii. Przede wszyst-
kim trzeba pamietaé o mozliwosci ich wystapienia, wigc trzeba monitorowaé efekty
uboczne stosowanych terapii. Trzeba zdefiniowa¢ grupy ryzyka dzieci zagrozonych po-
waznym przebiegiem zakazen w przebiegu wtdrnego niedoboru odpornosci. Bardzo
wazne jest rekomendowanie i realizacja szczepien ochronnych tam, gdzie jest to moz-
liwe, opracowanie standardow leczenia np. terapii zastepczej ludzkimi immunoglobuli-
nami u wybranej grupy naszych pacjentéw. Ale tak samo wazne jak wdrazanie leczenia
jest rowniez jego odstawianie, jesli dojdzie do rekonstrukeji immunologicznej po zakon-
czeniu leczenia onkologicznego lub po przeszczepieniu komoérek krwiotworczych.

Ostatnim zagadnieniem, na ktdre chcialabym Panstwu zwrdci¢ uwage, jest leczenie
preparatami ludzkich immunoglobulin. Stosowane one s3 ze wskazan suplementacyj-
nych, czyli uzupelniamy to, czego dziecku brakuje, oraz jako immunomodulacja,
ktéra ma przywroci¢ prawidlowe funkcjonowanie ukladu immunologicznego. I tutaj
ujawniaja sie kolejne bardzo duze potrzeby, dlatego ze tych immunoglobulin jest po
prostu za malo. Dlatego musimy mie¢ bardzo wyrazne wskazania, u jakich dzieci
powinny by¢ one zastosowane i w jakiej postaci: dozylnej czy podskornej. Preparaty
immunoglobulin sg lekami osoczopochodnymi, a dostep do ludzkiego osocza pozy-
skiwanego od zdrowych dawcow jest w skali globalnej zbyt maty, w poréwnaniu do
potrzeb. Niezwykle waznym problemem w skali kraju jest zatem stworzenie racjonal-
nej polityki pozyskiwania i przetwarzania osocza, ktéra zabezpieczy potrzeby wszyst-
kich polskich pacjentow, w tym dzieci.

Na tym chciatabym zakonczy¢. Dzigkuje i do widzenia.

Prof. dr hab. n. med. Mieczystaw Walczak

Klinika Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii, Choréb Metabolicznych i Kardiologii
Wieku Rozwojowego

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1 Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego
w Szczecinie

Konsultant krajowy w dziedzinie endokrynologii i diabetologii dzieciecej

Witam Panstwa,

dzigkuje bardzo za zaproszenie na tak znamienitg konferencje, jaka jest konferencja
»Zdrowie dzieci”.

Endokrynologia i diabetologia dziecieca zostata wyodrebniona z endokrynologii
i diabetologii w 2013 roku, a szkolenia specjalizacyjne rozpoczeto w 2014 roku. Do
chwili obecnej, w tym krotkim okresie czasu, specjalizacje uzyskato az 201 lekarzy.
Jednak potrzeby specjalizowania w tej dziedzinie sa zdecydowanie wieksze, z uwagi
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bardzo duze zainteresowanie adeptéw uczelni medycznych oraz bardzo diugi okres
oczekiwania na porade, przede wszystkim w poradniach endokrynologii dziecigcej.
W zwigzku z tym ubiegamy si¢ o to, aby podczas poszczegolnych naboréw do specja-
lizacji przydziela¢ miejsca specjalizacyjne przede wszystkim na zasadzie rezydentury,
poniewaz tutaj zainteresowanie jest najwieksze.

Jezeli chodzi o diabetologie dziecigcg, to w Polsce od kilkunastu lat obserwowany
jest niepokojacy wzrost czestosci zachorowan na cukrzyce typu 1 w wieku rozwojo-
wym. Przekracza on 7% rocznie. Wzrost ten dotyczy przede wszystkim najmlodszej
grupy dzieci, ponizej 5. roku zycia. Kolejna rycina obrazuje t¢ niepokojaca sytuacje,
gdzie wskaznik nowych zachorowan dotyczy przede wszystkim najmiodszych dzieci.

Dzigki przychylnosci ze strony pana ministra Macieja Mitkowskiego mamy obecnie
mozliwo$¢ korzystania z najnowszych rodzajow insulin. Powszechny jest rowniez
dostep do pomp insulinowych, refundowany jest takze osprzet do najbardziej nowo-
czesnych systemow ciaglego monitorowania glikemii, metodami CGM-RT i FGM.
Sytuacja ta doprowadzifa do tego, ze dzigki staraniom rodzicéw dzieci chorujacych na
cukrzyce, samych dzieci i lekarzy opiekujacych si¢ nimi, majac tak doskonate narze-
dzia, aktualnie polskie dzieci chorujace na cukrzyce typu 1 majg najlepsze wyréwnanie
choroby w Eu-ropie, mierzone odsetkiem glikowanej hemoglobiny HbAlc.

W tej chorobie widzimy mozliwosci przekazywania danych na zasadach telemedy-
cyny do rodzicoéw tych dzieci i do lekarzy ich prowadzgcych. Najnowocze$niejsze sys-
temy maja rowniez tzw. hipoblokade, czyli w przypadku, kiedy zagraza niebezpieczna
dla zdrowia, a nawet zycia dziecka, hipoglikemia, pompa moze si¢ automatycznie wy-
faczaé. Oprocz tego jest mozliwos¢ korekty dawki podawanej insuliny. W zwigzku
z tym ta forma przekazywania informacji umozliwia przekazywanie danych w tzw.
chmure i bez wizyty w poradni mozliwo$¢ przekazywania danych w ramach teleme-
dycyny, o ktorej refundacje réwniez zabiegamy.

Niestety, w populacji wieku rozwojowego zwieksza sie takze czesto$¢ wystepowania
nadwagi i otylosci. Sytuacja ta jest bardzo niepokojaca, poniewaz wérod 13-latkow bli-
sko 45% chlopcow ma nadwage lub otytos¢, a patologia ta dotyczy takze ponad %
dziewczat. W zwigzku z tym wskazane jest wprowadzenie kompleksowej opieki nad
tymi dzie¢mi i ich rodzinami z udziatem lekarza, pielegniarki, dietetyka, psychologa,
a nierzadko réwniez psychiatry. Dlatego, ze ponad 90% przypadkéow otylosci w popu-
lacji wieku rozwojowego to otylos¢ prosta, ktéra wymaga przede wszystkim radykal-
nej zmiany stylu zycia zaréwno dziecka, jak i jego rodziny.

Duzym problemem jest tez niskorostos¢. Z tego powodu blisko 100 tysiecy dzieci
iich rodzicow szuka porady w poradniach endokrynologii dzieciecej lub hospitalizacji
w tych oddziatach. Przede wszystkim porady szukaja chlopcy, poniewaz czgsto
chtopcy w wieku szkolnym sg nieakceptowani przez grupe réwiesniczg. Oczywiscie
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przyczyn niskorostosci jest bardzo wiele i czesto jest to niskorostos¢ rodzinnie uwa-
runkowana lub tzw. konstytucjonalne opdznienie wzrastania i dojrzewania. Z powody
niskorostosci coraz wiecej dzieci zardéwno w Polsce, jak i w §wiecie, leczonych jest hor-
monem wzrostu. Aktualnie dzieci leczonych tym hormonem jest blisko 7,5 tysigca,
najczesciej z powodu somatotropinowej niedoczynnoséci przysadki, czyli rzeczywi-
stego niedoboru hormonu wzrostu, prawie 500 dziewczat leczonych jest takze hormo-
nem wzrostu z powodu zespolu Turnera i 250 dzieci z zespotem Prader-Willi.
W zespole Prader-Willi hormon wzrostu wywiera przede wszystkim dzialanie meta-
boliczne, wplywajac na zmniejszenie ilosci tkanki thuszczowej, poniewaz dziata lipoli-
tycznie. Rowniez zwigksza si¢ grupa leczonych malych dzieci przy urodzeniu, albo
urodzonych z hipotrofig wewnatrzmaciczng.

Po wielu latach staran wreszcie zostal ustawowo przyjety réwniez ,,Plan dla choréb
rzadkich”. A w przypadku endokrynologii i diabetologii wieku rozwojowego plan ten
jest bardzo istotny, poniewaz zdecydowana wiekszo$¢ tych choréb to choroby rzadkie
lub ultrarzadkie. Zdecydowana wiekszo$¢ to choroby uwarunkowane genetycznie.
W zwigzku z tym bardzo liczymy, ze w najblizszym czasie panel refundowanych badan
genetycznych zostanie poszerzony i zwigkszona zostanie réwniez ich dostepnos¢.

Na zakonczenie chyba bolaczka wszystkich dziedzin pediatrii. Mianowicie znaczna
cze$¢ procedur jest niedoszacowana. Dotyczy to zardwno endokrynologii, jak i diabe-
tologii wieku rozwojowego. W zwigzku z tym za jedno z priorytetowych dziatan uwa-
zamy dzialanie zmierzajace do zwigkszenia wyceny tychze procedur.

Szanowni Panstwo, dzigkuje bardzo za uwage.

Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Pragne powita¢ wszystkich dziennikarzy, ktérzy stacjonarnie albo online uczestnicza
w naszej konferencji. Jako pierwsza o zabranie glosu prosz¢ panig redaktor Joanne
Matuszewska z Radia Gdansk.

O odpowiedz na pierwsze pytanie poprosz¢ panig dr Aleksandre Lewandowska,
krajowa konsultant w dziedzinie psychiatrii dzieci i mtodziezy. Prosimy o wskazanie
trzech najczestszych probleméw do-tykajacych dzieci i mlodziez w dziedzinie psy-
chiatrii i propozycje trzech najistotniejszych rozwigzan zaradczych i pomocowych.

Joanna Matuszewska
Radio Gdansk

Chcialabym skierowa¢ pytanie do pani dr Aleksandry Lewandowskiej. Ile czasu wy-
maga zwickszenie liczby lekarzy specjalistow psychiatrii dziecigecej? Styszymy, ze leka-
rzy jest za malo, ze trzeba diugo czeka¢ na wizyte, nie mozna si¢ dosta¢ do lekarza.
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Drugie pytanie, czy podjeto dzialania systemowe, zeby zwiekszy¢ liczbe lekarzy, ktorzy
moga zaja¢ sie dzieckiem w kryzysie psychicznym?

Dr n. med. Aleksandra Lewandowska

Od 2018 roku trwaja prace nad reformg, w ktorej zapisano dziatania systemowe.
Reforma jest wdrazana przy zaangazowaniu catego $srodowiska medycznego i wspar-
ciu Ministerstwa Zdrowia. Nie mam wystarczajaco wiele czasu, zeby odpowiedzie¢
w pelni na to pytanie, ale podkresle jeszcze raz, ze praca z dzieckiem w zakresie psy-
chiatrii dzieci i mlodziezy nie dotyczy tylko lekarza psychiatry i jest przede wszystkim
pracg zespolows. Pan profesor dr hab. Tomasz Wolanczyk mowit, ze wigkszo$¢ dzieci
wy-maga de facto opieki w pierwszych poziomach referencyjnych, tam gdzie nie ma
lekarza psychiatry, ale jest psycholog, psychoterapeuta dzieci i mlodziezy, terapeuta
srodowiskowy. Tworzymy nowy system opieki jak najblizszy miejscu zamieszkania.
System zaczat by¢ wdrazany w 2020 roku, w trudnym okresie pandemii. Badania zwig-
zane z nowo tworzonym systemem pokazuja, ze liczba dzieci, ktore trafia do pierw-
szego poziomu referencyjnego, czyli okolo 20% dzieci jest kierowana na konsultacje
do lekarza psychiatry. Z tego okolo 10-15% wymaga stalej opieki psychiatry. Do tej
pory pacjenci, ktorzy nawet nie wymagali konsultacji, trafiali do lekarza psychiatry
dziecigco-mtodziezowego.

Moéwimy o tym, ze mamy za malo lekarzy. Nie méwimy jednak o tym, ze nie ma
odpowiednich rozwiazan systemowych. Odpowiadajac na pytania jednego z uczestni-
kow, powiedziatam, ze brakuje wspotpracy z wieloma resortami i dzialan, ktére zmie-
rzaja do wdrozenia systemowej profilaktyki i prewencji. Od czego chciatabym zacza¢?
Psychiatria dzieci i mlodziezy polega na przygladaniu si¢ objawom i szukaniu przy-
czyny: dlaczego mamy taka sytuacje. W mojej ocenie, i nie tylko mojej, kryzys psy-
chiatrii dzieci i mlodziezy pokazal o wiele szerszy problem. Problemy natury emocjo-
nalnej i psychicznej, narastajace w liczbie podejmowanych prob samobojczych,
i podejmowane skuteczne proby samobdjcze pokazujg wszystkim, w jakich miejscach
nalezy wdrozy¢ odpowiednie dzialania. Jeszcze raz chce glosno powtdrzyé: zwigksze-
nie liczby psychiatrow dzieci i mlodziezy, bez wsparcia i rozwigzan systemowych, nie-
wiele zmieni.

Joanna Matuszewska

Moje pytanie bardziej dotyczylo zawieszania dzialalno$ci oddzialéw z powodu braku
mozliwosci zapewnienia ciggtoéci pracy lekarzy, Mamy w Polsce kilka takich przykla-
dow. Styszalam, ze od listopada zostal zawieszony szpital w Otwocku czy inny w oko-
licach Warszawy. Chodzito mi o bezpieczenstwa hospitalizacji, jesli zamyka sie od-
dzialy, bo nie ma zatrudnionych w nim lekarzy.
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Dr n. med. Aleksandra Lewandowska

Niewatpliwie zamkniecie szpitala byto zwigzane z wyceng. Od lipca poprawila si¢ wy-
cena $wiadczen w zakresie psychiatrii dzieci i mlodziezy. Mamy nadzieje, ze to zacheci
specjalistow, zeby nie odchodzili z sektora publicznego. Istnieje dylemat, ze chetnych
do szkolenia w zakresie psychiatrii dzieci i mlodziezy z roku na rok przybywa, ale bra-
kuje do$wiadczonych specjalistow, ktorzy odchodzg z publicznych szpitali. Dla spe-
cjalistow — lekarzy, psychologéw, psychoterapeutéw — ktdérzy beda chcieli zostaé
w sektorze publicznym, istniejg dwie najcenniejsze warto$ci — wzrost wyceny i wspot-
praca w zespole. Prowadzimy dzialania, ktére rozwijaja mozliwo$¢ wspolpracy
w zespole; zwiekszamy wycene $wiadczen; wprowadzamy zmiany w programie doty-
czacym specjalizacji w zakresie psychiatrii dzieci i mlodziezy. To sa glowne obszary,
ktére majg na celu zwigkszenie gotowosci do rozpoczynania specjalizacji z zakresu
psychiatrii dziecigcej. Koledzy pediatrzy bedg mogli w krétszym trybie, czyli w okresie
trzyletnim, sfinalizowac¢ specjalizacje z psychiatrii dzieci i mtodziezy.

Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Bardzo dziekuje. Jeszcze jedno pytanie? Prosze.

Joanna Matuszewska

Jesli moge, to chcialam zada¢ jeszcze jedno pytanie. Pani profesor dr hab. Teresa Jac-
kowska mowila o otytosci, o roli dietetykow. Czy jest jakis pomysl na systemowe roz-
wigzanie problemu otyloéci u dzieci. Moze nalezaloby wprowadzi¢ ustawe na temat
walki z otyloscia?

Prof. dr hab. n. med. Mieczystaw Walczak

Otylos¢ jest domeng endokrynologii dziecigcej. Od lat postulujemy, zeby udzielaé
porad edukacyjnych i dietetycznych, ktérych nie musi prowadzi¢ lekarz. Ponad 90%,
jezeli nie ponad 95% przyczyn otylosci prostej jest zwigzana z nadmiarem spozywa-
nych kalorii i brakiem jego dostatecznego wydatkowania. Powinna by¢ stosowana
kompleksowa opieka, czyli obok lekarza o wielu specjalizacjach, powinna sie pojawi¢
wyszkolona pielegniarka, dietetyk, psycholog, bowiem cata grupa i ich rodzice wyma-
gaja opieki psychologicznej. W zwiazku z tym powinny by¢ prowadzone cykle szkolen
réwniez dla rodzicow, bo najczedciej chora jest cata rodzina. Nierzadko powinien by¢
obecny réwniez psychiatra, ktory jest niezbedny w opiece nad otyloscig. Podstawg jest
zmiana stylu zycia, bowiem samo leczenie dietetyczne dziecka i czgsto jego rodziny
jest nieefektywne. W zwigzku z tym, jezeli nie zmieni sie styl Zycia dziecka i calej ro-
dziny, to efekty sg bardzo mierne.
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Chcialtbym zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden element przeciwny do otytosci, miano-
wicie anoreksji, ktora plasuje si¢ na pograniczu psychiatrii, endokrynologii dziecigcej
i gastroenterologii. Istnieje tylko jeden o$rodek w Zabrzu. Smiertelno$¢, przede
wszystkim dziewczat, w okresie pokwitania, wzrasta z roku na rok. One si¢ odchudzaja
do wlasnej $mierci. Trzeba zwraca¢ na to uwage, bo za chwile bedziemy moéwili o oty-
toéci, a okaze sie ze w czoldwce wszystkich zgonow wsrdd dzieci, szczegdlnie nastolat-
kow, jest anoreksja.

Prof. dr hab. n. med. Teresa Jackowska

Tak, jak wspomniatam, otylos¢ wiaze si¢ z aktywnoscig fizyczng. Pan rektor AWF-u
moéwil o dzialaniach dotyczacych aktywnosci fizycznej i poziomu zaje¢ z WF-u
w szkotach. W szkotach zajecia z WF-u odbywaja sie bardzo réznie. Postulujemy
i przekazujemy lekarzom, zeby nie zwalniali dzieci z WF-u. Jest to nagminne zjawisko,
ze otyle dziecko staje si¢ posmiewiskiem w szkole i bedzie unikaé zaje¢ z WE-u. Jezeli
trafi na dobrego pedagoga, to on potrafi si¢ tym dzieckiem odpowiednio zajaé. Ilu jest
ta-kich nauczycieli, ktorzy po$wiecg czas i mozliwosci, zeby pomdc otylym dzieciom?
Konijeczne jest zatem stworzenie odrebnych zaje¢ dla tych dzieci zwalnianych
z WF-u. Na prosbe placzacej matki, ktéra powiedziala, ze dziecko chodzi na dodat-
kowe zajecia, a chodzenie na WF w szkole mogloby sie skonczy¢ na wizycie psychia-
trycznej, lekarze zwalniaja dziecko z WF-u. Dlatego konieczna jest tez opieka
lekarza nad dzie¢mi w szkole.

Jednym z najistotniejszych czynnikéw opieki nad dzieckiem w kryzysie jest wspot-
praca wieloresortowa. Aktywno$¢ fizyczna to jeden z takich czynnikéw jak np. porada
dietetyczna dla dzieci otylych.

Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Szanowni Panstwo, mamy $wiadomos¢, ze nie rozwigzemy i nie poruszymy w tak
krotkim czasie wszystkich istotnych kwestii. Dziekujemy za cenny glos w dyskusji.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Betdzinska

Dzisiejsza konferencja jest znakomitym przykladem spotkania, ktére ma na celu wy-
pracowanie wspdlnego gltosu we wszelkich niepokojgcych nas kwestiach. Na zakon-
czenie konferencji odbedzie si¢ debata, na ktérg zapraszam poswiecona ustawie
o zdrowiu dziecka.

Bardzo dzigkuje panelistom i zapraszam panig profesor dr hab. Agnieszke Szlaga-
tys-Sidorkiewicz i panig profesor dr hab. Jolante Wierzbe o rozpoczecie kolejnej sesji
dotyczacej tematdw dziecka przewlekle chorego.
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Moderacja:

Prof. dr hab. n. med. Agnieszka Szlagatys-Sidorkiewicz

Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Alergologii i Zywienia Dzieci
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Prof. dr hab. n. med. Jolanta Wierzba
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
Centrum Choréb Rzadkich
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Agnieszka Szlagatys-Sidorkiewicz
Dzien dobry Panstwu,

mam ogromng przyjemnos$¢ zaprosic na sesje zatytutowang ,, Wyzwania dla wspotcze-
snej pediatrii” poswiecong wyzwaniom pediatrii w przysztoéci. Bedziemy kontynuo-
wa¢ tematy, o ktorych wezeéniej méwilismy. Na poczatku zapraszam pana dr hab. To-
masza Smiatacza, lekarza specjaliste od chordb zakaznych, prorektora Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego.

Dr hab. n. med. Tomasz Smiatacz
Klinika Chordéb Zakaznych
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Szczepienia - zagrozenie czy szansa?

Jeszcze okolo sto lat temu ponad polowe zgondéw Polakéw stanowily przypadki
$mierci dzieci do 7 roku Zycia, a wérdd przyczyn zgondéw dominowaly: krztusiec, an-
gina, szkarlatyna, gruzlica, zapalenie pluc, czerwonka czy ospa prawdziwa - czyli cho-
roby w wiekszoéci juz dzi$ niespotykane. Dzigki wprowadzeniu szczepienn ochron-
nych, fatwemu dostepowi do tanich antybiotykdw oraz dzieki budowie wydajnych sys-
temo6w higieny komunalnej i nadzoru nad zywno$cia przewidywana dlugo$¢ zycia Po-
lakéw potroila sie z ok. 25 lat na przetomie XIX i XX wieku do ok. 75 lat w wieku XXI,
a zgony dzieci sa obecnie zjawiskiem wyjatkowo rzadkim.

Niestety donioste znaczenie tych tatwo dzi$ dostepnych metod profilaktyki zaczeta
by¢ w ostatnich latach powszechnie kwestionowana. Polacy zapomnieli, ze indywidu-
alna skutecznos¢ szczepien rozumiana jako ochrona zaszczepionej jednostki przed za-
chorowaniem wynosi obecnie od 45% do 99%, a ponadto w przypadku szczepien
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powszechnych i uruchomienia mechanizmu odpornosci populacyjnej skuteczno$é
szczepien osiaga niemal 100%. Réwniez bezpieczenstwo szczepionek nie budzi dzis
zadnych watpliwosci. Mimo iz fagodne odczyny poszczepienne (takie jak goraczka,
zaczerwienienie i b6l w miejscu podania) sa do$¢ czesto obserwowane, to cigzkie, za-
grazajace zyciu poszczepienne reakcje anafilaktyczne wystepuja z czestoscig ok. 1 na
milion dawek szczepionki i kazdy podmiot realizujacy szczepienia jest na nie przygo-
towany. Warto réwniez przypomina¢, ze bol, goraczka, zaczerwienienie i obrzek to
typowe objawy reakgji zapalnej, fizjologiczne objawy pracy uktadu odpornosciowego
celowo pobudzanego do dzialania szczepieniem. Mimo iz s3 to objawy niepozadane
i nieprzyjemne, to jednak sg one spodziewane i w zadnym stopniu nie powinny by¢
interpretowane jako powiklania poszczepienne.

Szczepienia nie daja wprawdzie calkowitej gwarancji braku zachorowania ani braku
odczynéw poszczepiennych - jednak onkolodzy, kardiolodzy czy diabetolodzy moga
jedynie marzy¢ o tak skutecznych i bezpiecznych metodach profilaktyki.

Osoby przeciwne szczepieniom wracaja do doniesien sprzed wielu dekad, na przy-
kfad tragicznego badania klinicznego nad archaiczng, inaktywowang formaling szcze-
pionka przeciwko RSV, jednego z pierwszych randomizowanych badan klinicznych,
w ktérym zaszczepiono 20 dzieci, a 21 podano placebo. Dzi§ rozumiemy juz,
ze tamta szczepionka stymulowala powstanie przeciwcial nie-neutralizujacych, co
spowodowato $mier¢ 2 zaszczepionych dzieci i koniecznos¢ hospitalizacji kolejnych
16 dzieci, przy braku zgondw i cigzkich zachorowan w grupie otrzymujacej placebo.
Nalezy jednak dostrzec ogromny postep, jaki dokonat si¢ w medycynie od lat szes¢-
dziesigtych. Wspolczes$nie np. w badaniu klinicznym nad szczepionkg mRNA prze-
ciwko COVID-19 wziglo udzial ponad 42 000 0sdb, a nowoczesne i czute metody mo-
nitorowania cig¢zkich powiklan poszczepiennych szybko doprowadzity do wycofania
szczepionki Vaxzevria, mimo iz obserwowane zagrazajace zyciu powiklania zakrze-
powe byly bardzo rzadkie, wystepowaly z czestoscia ok. 1 na 100 000 dawek. Wspot-
cze$nie bardzo precyzyjnie kontrolujemy skfad szczepionek, tak aby stymulowaly po-
wstawanie wylgcznie przeciwcial neutralizujacych patogeny.

Szczepienia staly si¢ wysoce skuteczne i bardzo bezpieczne, a mimo to od 2008 roku
w Polsce szybko ro$nie liczba 0s6b odmawiajacych szczepienia dzieci. Sa zapewne
zwodzeni lekami i klamstwami sprzed dekad, powracajgcymi obecnie z coraz wigksza
silg, jak niestawna historia publikacji o autyzmie autorstwa A. Wakefielda, oparta na
sfalszowanych wynikach i nie znajdujgca oparcia w jakichkolwiek faktach racjonal-
nych.

Dlatego warto przypomina¢ (takze fachowym pracownikom medycznym) o tym,
jak dziatajg szczepienia, Ze ratuja one zdrowie i Zycie dzieciom i dorostym, Ze nie wy-
wolujg autyzmu, nowotwordw, alergii ani schorzen autoimmunologicznych, ze
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obecnie szczepienia nie sg juz przyczyng zgonéw, nie uposledzaja plodnosci kobiet ani
mezczyzn, ze wspélczesne szczepionki w wigkszosci nie szkodzg kobietom w cigzy,
a dla niektorych szczepien (np. przeciwko grypie) ciaza stanowi wrecz wskazanie.
Warto przypominad, ze szczepienia chronig nie tylko osobe zaszczepiona, ale réwniez
jej wspotdomownikow i bliskich. Na kazda z powyzszych tez istnieja jasne dowody
naukowe, dotyczy to réwniez zalecen dotyczacych szczepien przeciwko SARS-CoV-2.
Liczba dostepnych w bazie PubMed recenzowanych doniesiert naukowych na temat
szczepien przeciwko COVID-19 w ciagu 3 lat przekroczyta 45 000 - dla poréwnania
od konca XIX wieku ukazalo sie nieco ponad 40 000 prac o szczepionce przeciwko
gruzlicy i jedynie 8 300 o szczepionce przeciwko HBV, 7 800 przeciwko rdzyczce
i 2 300 dotyczacych szczepienia przeciwko HAV.

Polska jest jedynym krajem, w ktérym obywatele bardziej ufaja przyjaciolom
i cztonkom rodziny niz profesjonalnym medykom, dlatego warto zwraca¢ uwage na
roznice pomiedzy faktami a opiniami, recenzjg a cenzurg etc. Wspolczesnie dzieci
umierajg tylko w wyjatkowych okolicznosciach, niestety rodza si¢ réwniez coraz rza-
dziej. Warto wiec troszczy¢ sie o ich zdrowie i Zycie, podtrzymywa¢d szczepienia
ochronne, dba¢ do dostepnos¢ prostych antybiotykow i wlasciwy nadzor nad jakoscia
wody i zywnosci, bo one codziennie i niemal niezauwazalnie ratujg zdrowie i zycie
dzieci i dorostych.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Agnieszka Szlagatys-Sidorkiewicz

Panie Doktorze, dziekuje za bardzo interesujgcy wyktad. Zapraszam o zabranie gtosu
panig prof. dr hab. n. med. Anne Latos-Bielernska

Prof. dr. hab. n. med. Anna Latos-Bielenska

Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

Katedra i Zaktad Genetyki Klinicznej Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych
Konsultant Krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej

Prof. dr hab. n. med. Anna Materna-Kiryluk

Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu
Katedra i Zaktad Genetyki Klinicznej

Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych

Dr o zdr. publ. Katarzyna Wisniewska

Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu
Katedra i Zaktad Profilaktyki Zdrowotnej

Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych

Mgr Anna Jamry-Dziurla
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

158



Sesja 5. Wyzwania dla wspétczesnej pediatrii

Katedra i Zaktad Genetyki Klinicznej
Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych

Lek. med. Renata Glazar
Centrum Genetyki Medycznej GENESIS, Poznan
Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych

Lek. med. Kinga Skotnicka
Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych

Prof. dr hab. n. med. Jolanta Wierzba

Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

Centrum Chordéb Rzadkich

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

pozostali cztonkowie Zespotu Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych

Wady rozwojowe i opieka prenatalna

Wiedza na temat tego, jakim problemem wspolczesnej medycyny i problemem spo-
tecznym s3 wady rozwojowe, jak bardzo urodzenie dziecka z ci¢zka wada rozwojowa
zmienia zycie calej rodziny, jest powszechnie znana.

Wigkszo$¢ wad rozwojowych powstaje na skutek mieszanych wplywoéw gene-
tyczno-$rodowiskowych. Bardzo mala cz¢§¢ wad rozwojowych powstaje pod wpty-
wem wylgcznie czynnikéw niegenetycznych, czyli jest spowodowana przez teratogeny
- fizyczne, chemiczne, czy biologiczne. W takich przypadkach bardzo wazna jest iden-
tyfikacja tych teratogenow, a profilaktyka polega na ich wyeliminowaniu. Znaczna
cze$¢ wad rozwojowych powstaje przy udziale czynnikdw genetycznych, w tym wsku-
tek aberracji chromosomowych, submikroskopowych zmian w chromosomach oraz
wskutek mutacji pojedynczego genu. W przypadku wad uwarunkowanych genetycz-
nie, wazna jest nowoczesna diagnostyka genetyczna w okresie pre- i postnatalnym,
natomiast — niestety — sg bardzo ograniczone mozliwosci profilaktyki.

Wady rozwojowe powstaja bardzo wcze$nie w okresie zycia wewnatrzmacicznego,
zwykle w pierwszych tygodniach po zaptodnieniu. Jest zatem sprawg oczywista, ze kli-
niczne skutki ciezkich wad rozwojowych moga by¢ widoczne juz w okresie prenatal-
nym. W skrajnych przypadkach, co wcale nie jest takie rzadkie, dochodzi do obumar-
cia zarodka i ptodu z cigzkimi wadami rozwojowymi, zwlaszcza genetycznymi, zwykle
nastepuje to w pierwszych tygodniach cigzy. Jesli cigza sie utrzyma, to bardzo wazne
jest prenatalne wykrycie wady u plodu, dlatego ze pozwala to na wybranie optymal-
nego sposobu prowadzenia cigzy i porodu, a niekiedy takze na zaplanowanie operacji
chirurgicznej, nierzadko ratujacej zycie, np. w przypadku niektérych wad serca
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operacja musi si¢ odby¢ zaraz po urodzeniu dziecka. W przypadku niektérych wad
rozwojowych jest konieczna i mozliwa terapia ptodu. Bardzo wazne jest tez to, ze ro-
dzice moga sie przygotowaé na urodzenie si¢ dziecka z powazng wada rozwojowa
i otrzymuja plan opieki medycznej nad dzieckiem, co pozwoli im lepiej zmierzy¢ si¢
z t3 trudng sytuacja.

Wiedza na temat epidemiologii, etiologii, obrazu klinicznego i prewencji wad roz-
wojowych jest coraz pelniejsza. Wazna role odgrywaja prowadzone od wielu lat na
calym $wicie rejestry wad rozwojowych. Pierwszym impulsem do powstania rejestrow
wad wrodzonych stala si¢ powszechnie znana tzw. tragedia thalidomidowa. Thalido-
mid, ktory byt lekiem dzialajacym uspokajajaco i fagodzacym poranne mdtosci u ko-
biet w cigzy, byt przyjmowany na przetomie lat 50-tych i 60-tych XX wieku przez ko-
biety w cigzy w wielu krajach. Byl jednak groznym teratogenem i do dzisiaj mozemy
w Europie Zachodniej spotkaé osoby z charakterystycznymi wadami wrodzonymi,
zwlaszcza z wadami ubytkowymi konczyn pod postacig fokomelii. W tamtych czasach
niedoskonalego jeszcze przeptywu informacji, trzeba bylo az czterech lat i urodzenia
tysiecy dzieci z uderzajacg, bardzo rzadka wada rozwojowg, zanim si¢ zorientowano,
ze to Thalidomid jest przyczyng tej tragedii. Wtedy stwierdzono, ze trzeba tworzy¢
rejestry wad wrodzonych - po to, aby w przyszlosci tego typu tragedii unikng¢. Dzisiaj
rejestry wad sa obecne w wielu krajach na calym $wiecie i obecnie gdyby si¢ pojawit
tak grozny teratogen, to po paru tygodniach, a najdalej po paru miesigcach zostaltoby
to dostrzezone.

Rejestry wad wrodzonych sg zorganizowane w trzy wielkie sieci. Dla genetykow
klinicznych oraz neonatologéw, potoznikéw i pediatrow w Europie najwazniejsza
siecig jest EUROCAT, zrzeszajacy rejestry europejskie. Tylko kilka rejestrow wad
w Europie obejmuje swoim zasiegiem caly kraj. Mamy taki rejestr w Polsce — to Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR), jest to najwigkszy rejestr
EUROCAT. Poczatek PRWWR to rok 1997, Rejestr stopniowo objal calg Polske, mo-
nitorujgc wszystkie urodzenia w kraju. W tworzeniu PRWWR wzieto udziat wielu wy-
bitnych naukowcéw i klinicystow z calej Polski — Kierownikéw Katedr, Zakladow
i Klinik, Przewodniczacych Towarzystw Naukowych, Konsultantow Krajowych i Wo-
jewodzkich. Centralna polska baza danych znajduje si¢ w Katedrze i Zakladzie Gene-
tyki Medycznej Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu - do bazy zglaszane sa wady
rozpoznane u dziecka od 0 do 18 roku Zycia. Zgtaszanie do PRWWR jest obowigzkowe
na podstawie rozporzadzenia Ministra Zdrowia, jednak w praktyce od poczatku opie-
ramy sie na zaangazowaniu lekarzy — gtéwnie neonatologdéw — ktérzy z nami wspot-
pracuja. Od 2018 roku Rejestr jest dosy¢ szczelny, bo jest uzupetniany danymi z NFZ.
Od 2015 roku stosowane s3 w PRWWR kody ORPHA, ktore maja zastosowanie
w kodowaniu m.in. rzadkich zespotéw wad. Z PRWWR wspdlpracuja rowniez lekarze
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genetycy kliniczni z calej Polski, ktéry rozpoznaja rzadkie genetyczne zespoly wad
wrodzonych.

Baza danych PRWWR jest ogromna, sa w niej zarejestrowane (dane na dzien Kon-
ferencji) 271 554 zgloszenia dotyczace 217 907 dzieci z wadami wrodzonymi. Nalezy
podkresli¢, ze PRWWR to oryginalny polski model rejestru wad, ktory spetnia liczne
dodatkowe funkcje. Nie ma na $wiecie drugiego rejestru wad, ktéry by miat tyle roz-
nych praktycznych funkgji i jako jego twdrcy czerpiemy z tego wielka satysfakcje.

Wiemy, ze obecnie w Polsce rodzi sie ponad 12-13 tysiecy dzieci rocznie z przy-
najmniej jedng powazng wada wrodzong. Zazwyczaj, bo az w 80% przypadkoéw, jest to
wada jednego narzadu, czyli, jak méwimy, wada izolowana. W 20% przypadkow
dziecko ma liczne wady rozwojowe. W potowie przypadkoéw (tj. 10% wszystkich wad)
przyczyna zespolu wad jest aberracja chromosomowa. Najczesciej wystepuja wady
ukladu krazenia — blisko 27%, ponad 20% - ukladu miesniowo-kostnego, 7-8%
ukladu moczowego, réwniez 7-8% ukladu nerwowego, 7-8% rozszczep wargi i/lub
podniebienia, 3,5 % wady przewodu pokarmowego.

Czy ta czesto$¢ wystepowania wad wrodzonych si¢ zmienita na przestrzeni 20 lat?
Poréwnalismy czestos¢ wystepowania wybranych wrodzonych wad rozwojowych
w latach 1999-2001 i 2019-2021 na przykladzie Wielkopolski, gdzie Rejestr zostat
wprowadzony najwczesniej i takie porownanie bylo mozliwe. W przeliczeniu na 10
tysiecy urodzen czestosé wystepowania wad cewy nerwowej, rozszczepu wargi i pod-
niebienia oraz zespolu Downa zmniejszyla sig, ale nie zmienita si¢ np. dla zespotu nie-
dorozwoju lewej czesci serca.

Aktualnie rocznie rodzi si¢ w Polsce okoto 430-440 dzieci z zespotem Downa, 380
dzieci z rozszczepem wargi/ podniebienia, 160-190 dzieci z niedorozwojem lewej cze-
$ci serca, 130-140 dzieci z rozszczepem kregostupa.

Niektore wady wrodzone to sg zarazem choroby rzadkie. Wiadomo, ze 20-25%
chordb rzadkich jest zwigzanych wlasnie z obecnoscig wad wrodzonych. Mamy w ba-
zie danych informacje o ponad 17 tysigcach pacjentow z rzadkim genetycznym zespo-
fem wad wrodzonych.

Co wiemy o potrzebach dzieci z wadami i ich rodzin w Polsce? W latach 2017-2022
prowadzony byt miedzynarodowy projekt EUROlinkCAT, w ktérym réwniez brata
udzial Polska i PRWWR [European Union’s Horizon 2020 grant agreement No
733001; BMC Pediatr. 2022;22(1):657; Front Pediatr. 2021;9:654883]. GIéwnym celem
projektu bylo badanie stanu zdrowia i osiggnie¢ edukacyjnych dzieci z wadami roz-
wojowymi w ciggu pierwszych 10 lat zycia. W projekcie skoncentrowali$my sie glow-
nie na zespole Downa, na dzieciach z cigzkg wrodzong wadg serca wymagajaca opera-
¢ji, dzieciach z rozszczepem kregostupa i dzieciach z rozszczepem wargi i podniebie-
nia. Byla to analiza danych z rejestrow wad nalezacych do EUROCAT i medycznych
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baz danych. Dodatkowo na potrzeby tego projektu stworzono ankiete w 9 jezykach
skierowang do rodzicéw, na pytania odpowiedziato ponad 1100 rodzin, w tym ponad
500 z Polski. Prowadzono takze badania fokusowe, czyli spotkania z grupami rodzi-
cow. Ponizej przedstawiam wybrane wyniki badan.

Kiedy rodzi si¢ dziecko z wadami rozwojowymi, zwlaszcza gdy sa to wady cigzkie,
jest bardzo wazna sprawa, zeby rodzice zostali poinformowani o etiologii wady i ro-
kowaniu, a takze zeby otrzymali wskazowki, jak sie dzieckiem zajmowa¢. Z przepro-
wadzonej w ramach EUROlinkCAT ankiety wynika, ze w Belgii i Holandii 80% rodzi-
cow dzieci z wadami jest bardzo zadowolonych z informacji, ktore uzyskali od lekarzy
i pielegniarek, a tylko nieco ponad 20% rodzicow czerpie wiedze ze stowarzyszen
rodzicéw dzieci z wadami. W Polsce jest zupelnie inna sytuacja. To jest jedyny kraj
spo$rod objetych badaniami ankietowymi, gdzie gtéwnym Zrédlem informacji dla
okoto 75% rodzicow byly stowarzyszenia. Mozna to wytlumaczy¢ z jednej strony tym,
ze wobec niewystarczajacej — w ocenie rodzicow - informacji uzyskanej od lekarzy
i pielegniarek, rodzice szukaja pomocy w stowarzyszeniach, ale z drugiej strony wielka
gotowoscig polskich rodzin do wspierania innych rodzin, ktére sa w potrzebie (uka-
zalo to przyjmowanie uchodzcéw z Ukrainy) — w tym wypadku takich, ktérym uro-
dzito si¢ dziecko z wadami.

Jak rodzice dziecka z wadg oceniaja wsparcie ze strony ochrony zdrowia - ze strony
lekarzy i innych pracownikéw medycznych, ale tez ze strony instytucji? Z badan
ankietowych wynika, Ze w Polsce niespetna 20% rodzicéw dzieci z wadami jest w petni
zadowolonych ze wsparcia, jakie otrzymuja od instytucji i od fachowych pracownikéw
ochrony zdrowia, podczas gdy np. w Niemczech jest to blisko 60%. Ankieta EURO-
linkCAT zawierala réwniez pytania o opieke medyczng nad dzieckiem z wadami
w okresie pandemii COVID-19. Odnotowano dwa kraje, w ktorych rodzice informo-
wali o duzych trudnosciach: w Wielkiej Brytanii odnotowano prawie 90% przeklada-
nych wizyt, w Polsce — 80%. Nieprzypadkowe jest to, ze w Wielkiej Brytanii i w Polsce
jest najmniej lekarzy i pielegniarek na 1 tysigc mieszkancow.

Podsumowujgc, chcialabym wskazaé, jakie bylyby konieczne dalsze dzialania.
Pierwsza sprawa to kontynuacja Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych
(PRWWR) z realizacjg dotychczasowych wszystkich dzialan, ale dodatkowo jeszcze ze
wspolpracg z Polskim Rejestrem Chorob Rzadkich (PRCR). Rzeczywiscie, wg zalozen
Planu dla Choréb Rzadkich, PRWWR i PRCR to rejestry partnerskie, blisko wspdt-
pracujace. Mozna réwniez oczekiwad, ze beda nowe, wybiegajac wiele lat do przodu,
wy-zwania dla Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych. Ostatnio takim
nowym wyzwaniem jest monitorowanie skutkéw dla plodu zachorowania kobiety
w cigzy na COVID-19. Dalej, wobec perspektywy budowy elektrowni atomowych
w Polsce, bedzie zachodzi¢ konieczno$¢ monitorowania otoczenia elektrowni pod
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katem wrodzonych wad rozwojowych u dzieci. Takie badania byly prowadzone w
Niemczech i na ich podstawie nie stwierdzono wigkszej czestosci wystepowania wad
wrodzonych w bliskim otoczeniu elektrowni atomowych. Réwniez ostatnio zalegali-
zowano marihuan¢ medyczng, hodowle konopi dla celéw medycznych. Wiadomo, ze
marihuana przyjmowana rekreacyjnie, jest teratogenem, dlatego nalezy obserwowac,
czy nie dochodzi do niekontrolowanego upowszechnienia marihuany medycznej
i jakie bedg skutki dla ptodu. Nastepnym priorytetem jest poprawa diagnostyki gene-
tycznej dla dzieci z wadami wrodzonymi, w tym objecie refundacja nowoczesnej dia-
gnostyki genetycznej. Nowa lista refundowanych badan genetycznych jest w przygo-
towaniu. Wazny jest dalszy rozwdj diagnostyki prenatalnej i terapii wewnatrzmacicz-
nej. I to, co wynikalo z cytowanej powyzej ankiety — zapewnienie wigkszego wsparcia
(w tym opieki psychologa) rodzinom, w ktérych si¢ ma urodzi¢ albo w ktérych sie juz
urodzifo dziecko z wadami.

W przypadku zdarzen, ktdre niekorzystnie wptywaja na opieke medyczna, takich
jak pandemia, trzeba pamigtaé o dzieciach z wadami wrodzonymi i zapewni¢ takie
warunki organizacyjne, ktore zabezpieczg im wilasciwy dostep do opieki medyczne;j.

Bardzo wazna jest dalsza wspdlpraca ze stowarzyszeniami rodzicéw dzieci z wada-
mi i jej zaciesnienie. W Polsce stowarzyszenia rodzicow dzieci z wadami odgrywaja
wielkg role, dlatego bardzo wazne jest wigksze wsparcie, takze finansowe, ze strony
panstwa.

Kolejna istotna sprawa to powolywanie osrodkéw opieki koordynowanej dla dzieci
z okre$lonymi rodzajami wad czy zespolami wad mnogich, tak samo jak to jest prze-
widziane dla chordb rzadkich. I wreszcie edukacja, ktéra powinna by¢ juz od okresu
szkoly $redniej, dotyczaca zachowan prozdrowotnych przysztych rodzicow.

Na zakonczenie, chciatabym wszystkim lekarzom wspotpracujacym z Polskim Re-
jestrem Wrodzonych Wad Rozwojowych, wszystkim lekarzom zgtaszajacym wady do
Rejestru i wszystkim osobom wspierajacym Rejestr, przekazaé gorgce podzigkowanie.
Specjalne podziekowania kieruje do pani profesor Jozefiny Hrynkiewicz.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Jolanta Wierzba

Bardzo serdecznie dziekujemy pani profesor za znakomity wyktad. Mam wielka przy-
jemno$¢ przed-stawi¢ Panstwu obecng na sali panig marszalek Hanne Zych-Cison,
wielka nasza przyjaciotke; zawsze mozemy na pania liczy¢ i to jest wielka przyjemno$¢,
ze pani jest wérdd nas.

Wracajac do stowarzyszen. Pani profesor mdéwila o roli stowarzyszen w Polsce. Za-
praszam szefowga jednego z znakomicie dzialajacych stowarzyszen, pania dr Marig¢ Li-
bure, ktéra pracuje na Uniwersytecie Warminsko-Mazurskim, a ktéra opowie Pan-
stwu o drodze chorego przewlekle dziecka w Polsce.
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Dr n. med. i n. o zdr. Maria Libura

Zaktad Dydaktyki i Symulacji Medycznej

Collegium Medicum z Centrum Symulacji Medycznej
Uniwersytet Warminsko-Mazurski w Olsztynie

Dziecko z chorobg na cate zycie

Dziecko z chorobg przewlekly jest projektem na cale zycie, niezaleznie od tego, z jaka
dokladnie jednostka chorobowa mamy do czynienia. Wiele mozemy si¢ jednak nau-
czy¢, wlasnie obserwujac pacjentdéw z chorobami rzadkimi, w tym z chorobami gene-
tycznie uwarunkowanymi. Warto takze wykorzysta¢ doswiadczenie, jakie majg stowa-
rzyszenia pacjentow i lekarze zajmujacy si¢ tymi chorobami, jezeli chodzi o koordy-
nacje leczenia i opieki . Ponizej przedstawiam kilka wnioskow, ktére dotycza sposobu
organizacji leczenia, ale takze systemu zabezpieczenia spolecznego i edukacji z punktu
widzenia samego pacjenta oraz jego rodziny. Dlatego ze kiedy choruje dziecko, to cho-
ruje cala rodzina.

Diagnoza choroby, a w szczegolnosci choroby wrodzonej, zmienia catkowicie plan
zycia rodziny. Nie musi to by¢ zmiana destrukcyjna. Méwig: ,,nie musi by¢ destruk-
cyjny”, gdyz obecnie zbyt czesto takie wydarzenie ma wtasnie niszczacy wplyw na ro-
dzing z powodu braku odpowiedniego wsparcia, pomimo staran i lekarzy, i samych
rodzicow. Nawet jesli nie dochodzi do formalnego rozpadu rodziny, ryzyko wypalenia
opiekuniczego u rodzicédw i zaburzen zdrowia psychicznego u rodzenstwa jest bardzo
wysokie.

Czego potrzebuje samo dziecko z chorobg przewlekla i czego potrzebuje jego
rodzina? Ze strony instytucji publicznych ma prawo oczekiwaé odpowiedniej opieki
medycznej, oraz adekwatnego wsparcia w zakresie zabezpieczenia spofecznego. Na to,
jak ta rodzina funkcjonuje, wplywaja pozornie abstrakcyjne sprawy, takie jak konstru-
kcja $wiadczen zdrowotnych i ich wycena czy zasady i narzedzia stosowane
w orzekaniu o niepelnosprawnosci, niezdolnosci do pracy itp. Jesli myslimy o planie
zycia osoby od dziecinstwa chorej przewlekle, to bardzo wazny jest etap edukacyjny
oraz wsparcie w §rodowisku, w ktérym dana osoba zyje. Jezeli chcemy wiekszej akcep-
tacji dzieci z chorobami wrodzonymi i z chorobami przewleklymi, to musimy wyko-
na¢ olbrzymig prace nad stereotypami i uprzedzeniami dotyczacymi tzw. wad gene-
tycznych. Z wlasnego doswiadczenia wiem ze sg takie poradnie psychologiczno-peda-
gogiczne, w ktorych adnotacja, ze dziecko ma chorobe genetyczng, automatycznie kie-
ruje zespol orzekajacy w strone szkolnictwa specjalnego, nawet jezeli to dziecko nie
ma zadnych powoddw, zeby do tego szkolnictwa specjalnego trafi¢. Musimy zatem
obali¢ wiele mitéw i uprzedzen dotyczacych choréb genetycznych.
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Sama opieka medyczna zaczyna si¢ oczywiscie od procesu diagnozy. Polska ma bar-
dzo szeroki i bardzo sprawnie dzialajacy system badan przesiewowych; chwala za to
pediatrom, ze taki system mamy. Jezeli natomiast dziecko nie trafi ze swoja chorobg
w ten system, to pojawia sie problem dostepnosci poradni genetycznych i badan
genetycznych. To wazne, ze prace nad Planem dla Choréb Rzadkich, ktére teraz po-
stepuja, zwracajg w pierwszym rzedzie uwage na ten wlasnie ten problem, gdyz bez
diagnozy trudno moéwié o leczeniu i terapiach wspomagajacych. W przypadku wielu
choréb bardzo duzym problemem jest tzw. odyseja diagnostyczna. Mamy rekordzi-
stow w Polsce, w ktorych przypadku od momentu pojawienia sie pierwszych objawdw
do postawienia ostatecznego rozpoznania minelo... 20 lat! Bez prawidtowego rozpo-
znania chory narazony jest na to, ze zastosowane metody nie pomoga, a nawet zaszko-
dzg jego zdrowiu. Skrocenie czasu do postawienia rozpoznania jest wiec istotne dla
bezpieczenstwa pacjenta.

Ustalanie planu leczenia wiaze si¢ z nastepng duza grupa probleméw, ktére wyma-
gaja zmiany na poziomie systemowym. Jak juz mamy diagnoze, to potrzebne sg decy-
zje medyczne, w chorobach rzadkich czgsto dos¢ zlozone, co przy braku standardéw,
liczbie chorob, globalnej dynamice rozwoju nauk medycznych i utrudnionym doste-
pie do informacji przeklada si¢ na prawdziwg tamigltéwke. Standaryzacja $ciezki
pacjenta powinna by¢ priorytetem. Potrzebne sg tez narzedzia, ktére wspomagaja podej-
mowanie decyzji, zaréwno klinicystow, jak i pacjentéw. Bez solidnej bazy wiedzy pro-
wadzonej przez instytucje zaufania publicznego wiele energii, ale takze bardzo wiele
srodkéw i zasobow, bedzie nadal przekierowywanych na réznego rodzaju zbiérki na
leczenie, czasami w cudzystowie ,leczenie”; terapie, ktore majg watpliwg skutecznos¢,
a czasami mogg wrecz szkodzi¢. Kolejng rzecza, gdy méwimy o planie leczenia, jest
koordynacja, temat ostatnio coraz bardziej popularny. W pediatrii udaje si¢ ona lepiej
niz w opiece internistycznej, ze wzgledu na mniejszg populacje pacjentow i wigksza
integracje srodowiska specjalistow, warto, by wladze polityczne wykorzystaly ten fakt
i mocno wsparly procesy, dzi$ cz¢sto oparte na entuzjazmie i zaangazowaniu klinicy-
stow. Warto tez nadmieni¢, ze w Polsce programy lekowe staja sie czesto zalgzkiem
opieki koordynowanej, nawet jezeli ona nie jest sformalizowana. Tymczasem to powi-
nien by¢ standard, takze w tych chorobach, w ktérych nie ma innowacyjnych terapii.

Bez koordynacji pacjent i jego rodzina musza stawia¢ czota nie tylko trudnosciom
wynikajacym z choroby, ale i samego systemu ochrony zdrowia, ktdry cierpi na chro-
niczng fragmentacje opieki. Rodzina jest zostawiona sama sobie z plikiem skierowan
i ma zorganizowac sobie proces leczenia. Czym to si¢ konczy? Tym, ze rodziny miesz-
kajgce w duzych miastach, majace wyzsza sSwiadomo$¢ zdrowotng, wyzszy kapitat spo-
teczny, radzg sobie, sklejajac $wiadczenia publiczne z ustugami rynku komercyjnego.
Natomiast bardzo trudna jest sytuacja osob na terenach wiejskich, mieszkajgcych
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daleko od duzych o$rodkéw, wykluczonych komunikacyjnie, zbyt ubogich na platne
wizyty.

Dostepno$¢ $wiadczen to nie tylko to dostepnosé formalna, réwnie istotna jest dostep-
no$¢ fizyczna, finansowa i organizacyjna. Jezeli korzystanie ze $wiadczen jest tak
trudne organizacyjnie, ze potencjalnie konsumowaloby caly czas opiekuna, to szanse,
ze dziecko z nich skorzysta, s3 male. Badania miedzynarodowe wskazuja, ze oczeki-
wania wobec opiekundw dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng i chorobami wro-
dzonymi ze strony systemu ochrony zdrowia sg tak wysokie, ze w praktyce niewyko-
nalne. Realizacja zalecen wymagataby czasem doby dluzszej niz 24 godziny. Dostep-
no$¢ $wiadczen jest wiec potrzebna, takze w sensie organizacyjnym, aby ci¢zar koor-
dynagcji nie byt przerzucany na rodzing, skazujac ja tym samym na nieuchronne poczu-
cie kleski.

Jednym z trudnych i waznych tematéw jest tez kwestia przejécia pacjenta z opieki
pediatrycznej do opieki dla dorostych. Mamy takie modele przejscia na $wiecie, nie
trzeba wywazac otwartych drzwi ani wymysla¢ kota. W Polsce réwniez mamy kilka cho-
réb, w ktorych wypracowano w okreslonych zakresach opieki takie przejscie. Jestem
bardzo szczesliwa, ze dla pacjentow z zespolem Pradera-Williego taki model funkcjo-
nuje dzieki Zespotowi ds. Stosowania Hormonéw Wzrostu. Dzigki profesorowi Mie-
czystawowi Walczakowi, obecnemu tutaj na sali, mamy plynna, doskonalg komuni-
kacje miedzy osrodkami pediatrycznymi i o$rodkami internistycznymi. Znéw musze
podkresli¢ - to jednak nie moze by¢ kwestia tylko i wylacznie zapalenicow; bo u nas
bardzo duzo dobrych rzeczy si¢ dzieje dzigki zapaleicom. Trzeba z tego zrobi¢ umo-
cowany w systemie publicznej ochrony zdrowia model obejmujgcy wszystkie jed-
nostki chorobowe.

Jak wspomniatam, to nie jest rzecz, ktorg musimy wymysla¢ od nowa. Pafistwo widzi-
cie teraz na slajdzie jeden z takich modeli przygotowany przez Amerykanska Akade-
mie Pediatryczng. Co jest bardzo wazne? Przekazanie pacjenta z opieki pediatrycznej
do internistycznej to nie jest moment, to jest bardzo dtugi proces, ktory zaczyna si¢ de
facto w wieku nastoletnim. Musi on zaklada¢ po pierwsze, przygotowanie w miare
mozliwosci poznawczych tego pacjenta do podjecia samoopieki, a po drugie, musi by¢
tak zaprojektowany, aby udalo si¢ przekaza¢ klinicystom z osrodka internistycznego
te wiedze, ktdrg majg pediatrzy. Na przedstawionym modelu widzicie Panstwo po-
szczegdlne etapy, ktdre koncza sie¢ w wieku 22 lat, tacznie z posrednim momentem,
kiedy pacjent przebywa jednocze$nie pod opieka pediatry i pod opieka internisty. I to
jest rzecz do wdrozZenia; nie tylko w zespole Pradera-Williego, nie tylko dzigki Zespo-
towi ds. Stosowania Hormonéw Wzrostu, to powinien po prostu by¢ standard z od-
powiednio wycenionymi procedurami.
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W zabezpieczeniu spotecznym i edukacji kluczowym wyzwaniem jest wielokrotne
orzekanie w réznych systemach, a nawet w ramach jednego systemu w réznych celach:
o niepelnosprawnoéci, potrzebie ksztalcenia specjalnego, rencie socjalnej czy tzw.
500+ dla niepelnosprawnych - taka fragmentacja jest olbrzymim problemem, drenu-
jacym zasoby emocjonalne rodziny. Niepotrzebnie angazujace rodzicéw, wywolujace
stres procedury przyczyniaja sie do kryzysow zdrowia psychicznego opiekundw,
szczegolnie jezeli ktdrys$ z rodzicow korzysta z tzw. §wiadczenia pielegnacyjnego. Sama
konstrukeja $wiadczenia pielegnacyjnego musi zosta¢ zmieniona, bo w tej chwili za-
kfada, Ze konieczna jest rezygnacja z pracy, by je otrzymac. To jest $wiadczenie za re-
zygnacje z pracy, co jest absolutnie wykluczajace. Przewaznie matka rezygnuje
Z pracy, co oznacza, Ze raczej nie wroci na ten rynek pracy, bo po kilkunastu latach
intensywnej opieki, czesto w izolacji spotecznej, trudno bedzie si¢ na nim odnalezé.
Ale to takze ma taki zly wplyw uzalezniajacy wzajemnie dziecko od opiekuna, prze-
ktadajac si¢ na wiele roznych zupelnie niepotrzebnych ryzyk po obu stronach tej rela-
cji. Natomiast orzekanie o potrzebie ksztalcenia specjalnego dla celéw o$wiaty wy-
maga glebokiej rewizji — ono jest oderwane zaréwno od potrzeb medycznych, jak i od
kwestii psychospotecznych, dla ktérych teoretycznie zostato stworzone, co wymaga-
toby osobnej prezentaciji.

Bardzo wazng kwestig jest opieka nad opiekunem, ale rowniez, co trzeba podkresli¢
nad rodzenstwem dziecka przewlekle chorego. Intensywnos¢ opieki, w szczegdlnosci
w pierwszych latach zycia, powoduje, ze wypalenie opiekuncze wkracza czgsto w tym
momencie, ktéry jest jednym z najtrudniejszych, czyli w momencie dorastania dziecka
chorego. Wtedy zaczyna rodzicom brakowac sily, co wiecej — oni sami zaczynajg cho-
rowal. I wowczas okazuje sig, ze potrzeby zdrowotne opiekundw zaczynajg w sposob
bardzo niebezpieczny konkurowac z potrzebami dziecka. I jedne albo drugie przegry-
wajg. Jezeli myslimy o jakichs rozwigzaniach systemowych, to naprawde trzeba sie zasta-
nowié, w jaki sposdb wesprze¢ rowniez rodzicéw, w jaki sposob zastosowaé tutaj roz-
wigzania systemowe, aby umozliwi¢ rodzicom sprawujacym opieke nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscig korzystanie z opieki zdrowotnej. Jedna z matek bardzo sig¢
ucieszyla, kiedy dziecko przeszto pod opieke os$rodka endokrynologii dla dorostych,
bo dzieki temu sama zaczela si¢ leczy¢ w tym osrodku, gdy wyprosila, zeby réwniez
zajeto sie jej problemami endokrynnymi, a wezedniej nie miata na nie czasu. Opieka,
fizjoterapia, wspieranie rozwoju dziecka uniemozliwialy podjecie jej wlasnego lecze-
nia. Sg przypadki kiedy rodzice rezygnuja z krytycznej operacji, dlatego Ze nie mogg
znalez¢ opieki nad dzieckiem.

Czego wiec potrzebujemy? 1) Poprawy dostepnosci diagnostyki i leczenia, i to nie
tylko tego innowacyjnego, chociaz oczywiscie ono jest superwazne, ale takze do tego
niemedialnego, jak chocby fizjoterapia, ktorg nie bedzie si¢ emocjonowac cata Polska.
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2) Potrzebna jest koordynacja calej $ciezki leczenia pacjenta z dana chorobg oraz wia-
czenia podstawowej opieki zdrowotnej w opieke koordynowang. Konieczne sg roz-
wigzania, ktore pozwolg na stala, systemowa, ujeta w odpowiedni sposdb i oplacang
komunikacje pomiedzy $wiadczeniodawcami. 3) Bardziej proaktywnego modelu
opieki nad dzieckiem i miodym dorostym - nie moze by¢ tak, ze wszystko zalezy od
aktywnosci rodzica. Wiemy, ze to si¢ nie sprawdza, ze reforma z konca lat 90-tych
systemu ochrony zdrowia zakladajaca, ze kazdy indywidualnie dba o swoje zdrowie,
jest bardzo krzywdzaca dla dzieci i mlodziezy, a w przypadku dziecka obcigzonego
choroba oznacza, ze sposdb, w jaki ono bedzie leczone, w bardzo duzej mierze zalezy
od $wiadomosci rodzica, miejsca zamieszkania i jego aktywnosci. Konieczny jest bar-
dziej proaktywny model opieki pediatrycznej. 4) Potrzebne sg, znéw, systemowo zapro-
jektowane, wbudowane w system konsultacje miedzy specjalistami w przypadku, gdy
pojawia si¢ inny, nie zwiazany z chorobg podstawowa, problem medyczny. To jest po-
wazny problem. Dziecko z chorobg rzadka trafia np. z powodu wypadku do szpitala
i tam wszyscy si¢ boja podej$¢ — anestezjolog si¢ boi, nie wiadomo, jakie jest prawi-
dfowe postepowanie. Musi by¢ na to systemowe rozwigzanie, oparte np. na paszporcie
pacjenta z chorobg rzadka, gwarantujacego mozliwo$¢ skorzystania z konsultacji mie-
dzy o$rodkami. 5) Potrzebne s3 ulatwienia w zakresie korzystania z opieki zdrowotnej
dla opiekunéw i rodzenstwa. 6) Przejscie do opieki internistycznej powinno by¢ sys-
temowo opracowane w sposob gwarantujacy ciagtos$¢ leczenia i transfer informacji.
7) Potrzebna jest poprawa komunikacji pacjent — lekarz, zaréwno jezeli chodzi o prze-
kazywanie diagnozy, jak i prace z nastolatkiem i mlodym dorostym, bo wtedy bardzo
czesto pojawiaja si¢ przerwy w leczeniu ze wzgledu na nieche¢ mlodych oséb do
»opresji” i niezrozumienie koniecznosci leczenia. Ale takze potrzebujemy wdrozenia
komunikacji z pacjentem, ktory sie postuguje komunikacjg alternatywng oraz z pa-
cjentem z niepetnosprawnoscig intelektualng. Bardzo dziekuje i licze na to, ze po kolei
te zmiany wdrozymy.
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Moderacja:

Prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Katedra i Klinika Chirurgii i Urologii Dzieci i Mtodziezy
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Dr hab. n. med. Ninela Irga-Jaworska
Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Witam Panstwa,

oprécz recytowania katalogu zali, nalezy pokaza¢ rejestr dobrych praktyk, sukceséw
i osiggniec polskiej medycyny. Tej tematyce bedzie poswiecona sesja. Oddam mikro-
fon wspotprowadzacej sesje, pani profesor dr hab. Nineli Irdze-Jaworskiej

Moderacja: dr hab. n. med. Ninela Irga-Jaworska

Witam serdecznie,

poprosimy o glos panig profesor dr hab. n. med. Malgorzate Mysliwiec, kierownika
Kliniki Pediatrii, Diabetologii i Endokrynologii Uniwersytetu Gdanskiego. Bedzie to
wyklad dotyczacy nowoczesnej, modelowej opieki nad dzieckiem z cukrzycg typu 1.

Prof. dr hab. n. med. Matgorzata Mysliwiec

Kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Diabetologii i Endokrynologii
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Konsultant Wojewo6dzki ds. endokrynologii i diabetologii dzieciecej

Nowoczesne leczenie i monitorowanie cukrzycy
u dzieci i mlodziezy

Jednym z najpowazniejszych probleméw cywilizacyjnych jest rosngca zachorowal-
no$¢ na cukrzyce typu 1 wérdd dzieci i mlodziezy, szczegdlnie w grupie najmtodszych,
ponizej 7. roku zycia. Wspolczesnie cukrzyca typu 1 stala sie najczestsza chorobag prze-
wlekla okresu dziecigcego. W Polsce, kazdego roku przybywa ponad 7 proc. dzieci
z cukrzycy typu 1 i obecnie choruje juz ok. 20 tysiecy. Majac na uwadze ogromny
wplyw poziomu wyréwnania metabolicznego choroby w okresie dziecinstwa na
tempo rozwoju pdznych powiklan naczyniowych zaréwno o charakterze mikro- jak
i makroangiopatii cukrzycowej dzialania $rodowiska polskich specjalistow
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skierowane s3 na stalg poprawe opieki nad tg grupa pacjentow. Przez caly XX wiek
dzialania terapeutyczne skupialy si¢ gléwnie na ostrych i przewleklych powiktaniach
cukrzycy, a jako$¢ codziennego zycia dzieci i mlodziezy z cukrzyca i ich opiekundw,
na ktérych nakladano coraz liczniejsze obowigzki, schodzita na dalszy plan. Insulina
byla dawkowana za po-mocg strzykawek, nastepnie penéw do kazdego positku, po-
miary glikemii za pomocg glukometréw wielokrotnie w ciggu doby, positki dokladnie
wazone i przeliczane na wymienniki weglowodanowe i bialkowo-tluszczowe. Pacjent
byl obarczany kilkudziesiecioma czynnosciami w ciggu doby, a i tak nie osiggal
dobrego wyréwnania metabolicznego swojej choroby, poniewaz obliczono, ze $rednio

40 réznych czynnikéw wplywa na stezenie glukozy, z ktérych wiele jest niemozliwych

do kontrolowania, zapamig¢tania, a nawet mierzenia. Pomiary stezenia glukozy za

pomocag glukometrow pozwalajg tylko na ocene stezenia glukozy w momencie po-
miaru, nie dajagc mozliwosci retrospektywnej oceny zmian ani tez predykeji jej zmian

w ciggu najblizszych minut. Punktowa ocena nie pozwala zatem na pelne monitoro-

wanie stezenia glukozy i przewidywanie znaczacych wahan glikemii, zaréwno w kie-

runku hiper- jako i hipoglikemii. Ponadto stosowanie glukometréw znacznie obniza
jakos¢ zycia pacjentow, jest bolesne, czasochlonne i czgsto przyczynia si¢ do poczucia
stygmatyzacji chorobg z powodu braku dyskrecji w czasie pomiaru stezenia glukozy.

Dodatkowo, metoda intensywnej insulinoterapii przy pomocy penéw wprawdzie ob-

niza ryzyko wystapienia dtugotrwatych powiklan cukrzycy, ale jednoczesnie zwigksza

ryzyko wystapienia niedocukrzen, ktére sa wyjatkowo niebezpieczne dla zdrowia

i zycia pacjentow.

W ciaggu ostatnich lat nastgpil prawdziwy przetom w leczeniu i monitorowaniu
cukrzycy u dzieci i mlodziezy dzieki wprowadzeniu refundacji nowoczesnych techno-
logii w tej grupie pacjentdw.

1. Osobiste pompy insulinowe dla dzieci i mlodziezy do 26 r.z. (2011 r.).

2. System cigglego monitorowania glikemii w czasie rzeczywistym (CGM-RT) dla
dzieci i mlodziezy z cukrzycy typu 1 i typu 3 z nie§wiadomoscig hipoglikemii do
26. roku zycia (2018 r., 2021 r.).

3. System ciaglego monitorowania glikemii w czasie rzeczywistym (CGM-RT) dla
0s6b z cukrzycg typu 1 i typu 3 z nieswiadomoscig hipoglikemii leczonych inten-
sywng insulinoterapig powyzej 26. roku Zycia (2023 r.).

4. System do monitorowania stezenia glukozy Flash poprzez skanowanie (Flash Glu-
cose Monitoring, FGM) dla dzieci i mlodziezy z cukrzycg typu 1 i typu 3 w wieku
od4do18r.z. (2019r.,2021 1.).

5. System do monitorowania st¢zenia glukozy Flash poprzez skanowanie (Flash Glu-
cose Monitoring, FGM) dla 0s6b z cukrzycg typu 1 i typu 3 oraz z innymi typami
cukrzycy leczonych metodsg intensywnej insulinoterapii powyzej 18 r.z. (2023 r.).

170



Sesja 6. Kierunki reorganizacji i wdrozen

6. Utraszybkodzialajacy analog insuliny - Fiasp (2021 r.).
7. Dlugo dzialajacy analog insuliny — Degludec (2019 r.).

Dostep do nowoczesnych technologii w leczeniu i monitorowaniu cukrzycy w tej
grupie chorych poprawily znacznie stopienn wyréwnania cukrzycy i jako$¢ zycia
u dzieci i mlodziezy. W 2021 roku podczas kongreséw EASD, ATTD i ISPAD zapre-
zentowano dane Real World Evidence (RWE). Wyniki uzyskane w przedziale czaso-
wym od sierpnia 2020 roku do lipca 2021 roku od ok. 13 000 pacjentéw z kilkunastu
krajow leczonych nowoczesnymi pompami insulinowymi zintegrowanymi z syste-
mami cigglego pomiaru glikemii (CGM-RT) potwierdzily, ze pacjenci pediatryczni
z Polski naleza do najlepiej wyréwnanych metabolicznie. Osiggali bowiem $redni czas
w zakresie normoglikemii (TIR - Time in Range) na poziomie 81,2 proc. (norma
TIR>70%), a uwzgledniajac wiek dzieci z cukrzyca typu 1 ponizej 15. roku, uzyskano
w Polsce najlepsze wyniki, TIR - 82,3 proc.! Dodatkowo warto réwniez wspomnie¢
o wynikach, opublikowanych w 2021 roku przez polskich ekspertéw w dziedzinie dia-
betologii w czasopis$mie Diabetes Technology ¢ Therapeutics. Jest to pierwsza kom-
pleksowa analiza danych RWE, obejmujaca populacje polskich pacjentéw z cukrzyca,
ktéra jednoznacznie potwierdza, iz pacjenci w Polsce zdecydowanie petniej wykorzy-
stuja mozliwosci, jakie daje ciagle monitorowanie glikemii poprzez skanowanie
(FGM) niz populacja ogélnoswiatowa — skanuja sie czeéciej (21,4 skanu wobec 13,4
skanu w ciggu doby), dzieki czemu uzyskujg lepsza kontrole glikemii niz $rednia
w populagji $wiatowej. Jest to dowdd na to, ze pacjenci w Polsce bardzo dobrze wyko-
rzystujg nowoczesne technologie w monitorowaniu i leczeniu choroby i warto oprocz
populacji pediatrycznej zaopatrzy¢ osoby doroste chore na cukrzyce w wymienione
nowoczesne technologie.

W dobie dostepnosci do nowych metod monitorowania (osobiste pompy insuli-
nowe, systemy monitorowania glikemii) i leczenia cukrzycy (insuliny ultraszybko-
dzialajace, Fiasp i dlugo dziatajace - Deglutec) u dzieci i mlodziezy coraz czesciej
mowi si¢ o konieczno$ci personalizacji w leczeniu pacjentéw. Wspolczesna diabeto-
logia jest bez watpienia jednym z obszardéw, w ktdrych istnieje mozliwo$¢ dostosowa-
nia leczenia do konkretnego pacjenta. W planowaniu efektywnego leczenia i majac
dostep do wymienionych nowoczesnych technologii oraz insulin jest mozliwo$¢
uwzglednienia np.: typu cukrzycy, wieku pacjenta, innych choroby wspdlistniejacych,
trybu zycia, aktywnosci szkolnej, zawodowej i fizycznej osoby chorej na cukrzyce.
Te wszystkie czynniki maja wplyw na zmienno$¢ profilu glikemii. Jedynie odpowied-
nio czesta kontrola glikemii i poznanie trenddéw jej zmian pozwala pacjentom na
»hauczenie si¢” swojej cukrzycy, uzyskaniu bardzo dobrego wyréwnania metabolicz-
nego choroby przy zachowaniu dobrej jakosci Zycia, nie odbiegajacej od zdrowych
0sob. Systemy monitorowania glikemii staly sie nie tylko narzedziem monitorujacym
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glikemie i efekty leczenia, ale réwniez edukacyjnym, a zintegrowane z osobistag pompa
insulinowg réwniez terapeutycznym.

Ponad 70% dzieci i mlodziezy chorych na cukrzyce typu 1 korzysta z osobistych
pomp insulinowych. Wiekszo$¢ z nich korzysta tez z systeméw ciggtego monitorowa-
nia glikemii, w tym systemdéw dokonujacych pomiaréw glikemii w czasie rzeczywi-
stym bez udziatu pacjentéw (CGM-RT). Integracja tych urzadzen oraz opracowanie
algorytmoéw zarzadzajacych insulinoterapia zaczynaja przejmowac wiele funkgji, ktore
do tej pory musial wykonywa¢ pacjent lub jego opiekun. Nowoczesne bardziej zaa-
wansowane osobiste pompy insulinowe w polaczeniu z CGM-RT, tzw. hybrydowe
petle zamkniete praktycznie przez calg dobe samodzielnie dawkuja insuling, zapobie-
gajac hipo- i hiperglikemii, pacjent lub jego opiekun tylko wprowadza przed positkami
informacje o ilo$ci spozywanych weglowodandw. Pacjenci i rodzice matych dzieci nie
muszg obawia¢ sie juz hipoglikemii, osobista pompa insulinowa zatrzymuje podaz
insuliny przed wystapieniem niskiej glikemii oraz chroni przed hiperglikemig poprzez
dostosowanie podstawowej dawki insuliny, jak i automatyczne podawanie boluséw
korekcyjnych na podstawie odczytanych pozioméw glikemii z sensora CGM-RT. Tak
wiec dzigki dotychczasowym refundacjom u dzieci i mlodziezy i tym samym zwigk-
szony dostep do nowoczesnych technologii ,,sztuczna trzustka” jest juz w rekach pa-
cjentdw pediatrycznych, zwiekszajac ich komfort zycia i osiagajac poziomy glikemii
niemal jak u 0s6b zdrowych.

Refundacja nowoczesnych rozwigzan diabetologicznych u dzieci i mlodziezy do 18
i 26 roku zycia pozwolila na wprowadzenie rozwigzan telemedycznych w tej grupie
pacjentow, zapewniajac efektywng zdalng konsultacje diabetologiczng, szczegdlnie
w trudnym okresie, jakim byla pandemia, kiedy dostep osobisty pacjenta do lekarza
byl bardzo utrudniony. Pacjenci i ich opiekunowie mogli odczyta¢ w domu historie
leczenia i za pomocg chmur internetowych przesyta¢ do zespotdéw diabetologicznych
wszystkie dane z osobistych pomp insulinowych i systeméw monitorowania glikemii
dotyczace dawkowania insuliny, stezenia glukozy i w czasie teleporad wspdlnie mogli
analizowal przebieg leczenia oraz podejmowaé decyzje terapeutyczne tak samo jak
podczas osobistych wizyt w poradni. Zauwazono, ze w trakcie wizyt zdalnych pacjent
i jego rodzina znaczaco bardziej angazuje si¢ w proces leczenia co jest kluczowe dla
osiggania dlugoterminowych celow terapii.

Wedtug sprawozdan Narodowego Funduszu Zdrowia, w 2020 roku spadla o 25
procent ogolna liczba $wiadczen zdrowotnych na poziomie poradni diabetologicz-
nych dla dorostych.

Natomiast w 2021 roku odnotowano wzrost liczby §wiadczen pierwszorazowych
u dzieci w stosunku do roku 2020 o prawie 200 proc., a w stosunku do 2019 — o 135
procent. Trend wzrostowy obserwowano réwniez, w stosunku do liczby wszystkich
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porad udzielanych dzieciom i mlodziezy — w 2021 roku bylo ich o prawie 70 proc.
wigcej niz w roku 2020 oraz 109 proc. wigcej niz w roku 2019. Mozliwos¢ wykorzysta-
nia rozwigzan telemedycznych, dostepnych dzieki systemowi ciggtego monitorowania
glikemii i osobistym pompom insulinowym, stanowi praktyczng dodatkowa warto$¢
i jest istotnym ulatwianiem w dialogu lekarz — pacjent. Teleporady z réwnoczesnym
wgladem w raporty glikemii i dawkowania insuliny s3 w zakresie dotyczacym farma-
koterapii, rdwnie wartosciowe jak stacjonarne wizyty diabetologiczne. Sg one ubozsze
o element badania przedmiotowego i mozliwo$¢ bezposredniego kontaktu z pacjen-
tem, ale w odniesieniu do oceny poziomu wyréwnania glikemii i modyfikacje dawko-
wania insuliny s3 rGwnowazne. Po okresie pandemii coraz czeéciej konsultacje dzigki
dostepnym, refundowanym nowoczesnym technologiom odbywaja si¢ w pediatrycz-
nych oé$rodkach diabetologicznych réwniez w formie telekonsultacji, dzieki czemu
obserwuje si¢ mniejsza absencje pacjenta w szkole, a opiekuna w pracy.

Jedynym duzym obszarem problematycznym jest niewystarczajaca opieka nad
dzieckiem chorym na cukrzyce w placéwkach oswiatowych. Konieczne jest stworzenie
rozwigzania systemowego umozliwiajacego objecie opieka dzieci z cukrzyca w pla-
cowkach oswiatowych.

Zaréwno polskie jak i miedzynarodowe zalecenia towarzystw diabetologicznych
wskazuja, ze szkola nie moze utrudniac realizacji zalecen terapeutycznych, jakie dla
konkretnego dziecka sformulowat zesp6t diabetologiczny. Dziecko ma prawo do uzy-
skania wsparcia ze strony personelu szkoly w realizacji zalecen terapeutycznych
zaro6wno w czasie spedzanym w szkole, jak i podczas zaje¢ szkolnych odbywajacych
sie poza szkola. Personel szkoty (nauczyciele, pielegniarki, asystenci medyczni) powi-
nien by¢ zatrudniony i przeszkolony w zakresie prowadzenia lub nadzorowania reali-
zacji zalecen terapeutycznych sformutowanych przez zespot diabetologiczny.

Standardem w kazdym kraju powinno by¢ ustanowienie prawa i prowadzenie
polityki spolecznej wspierajacej uczniéw z cukrzycg w szkole. Panstwo powinno
zapewnic¢ szkotom warunki niezbedne do stworzenia bezpiecznego srodowiska i uta-
twienia optymalnego postepowania medycznego zgodnego z zaleceniami, tak by
umozliwi¢ uczniom z cukrzyca udziat w zajeciach szkolnych na réwni ze zdrowymi
rowiesnikami.

Podsumowujac, dostepne nowoczesne technologie znacznie podniosty jakos¢ zycia
dzieci i mtodziezy chorych na cukrzyce w Polsce. Nowe preparaty insuliny dzieki swo-
jej farmakokinetyce i farmakodynamice sg jeszcze blizsze fizjologii organizmu czto-
wieka. Nowoczesny sprzet dozujacy insuline oraz systemy ciggtego monitorowania
glikemii, szczegdlnie zintegrowane z osobistymi pompami insulinowymi pozwalajg na
istotng redukcje ryzyka wystepowania ostrych powiklan, w tym hipoglikemii oraz sku-
teczng kontrole stezenia glikemii, jednoczesnie zwiekszajac komfort Zycia dzieci i ich
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opiekunéw. Warunki realizacji poszczegdlnych $wiadczen ograniczaja wprawdzie

kwalifikujacg si¢ populacje, jednak nalezy przyzna¢, ze obecnie wiekszo$¢ pacjentow

pediatrycznych, u ktorych zastosowanie poszczegdlnych opcji jest klinicznie zasadne,

ma mozliwo$¢ z nich korzysta¢ w ramach refundacji. Pompy insulinowe, systemy cia-

glego monitorowania glikemii dostepne sg od wielu lat w ramach refundacji i mozna

wrecz powiedzied, ze staly si¢ standardem opieki diabetologicznej u dzieci i mlodziezy

chorych na cukrzyce.
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Moderacja: dr hab. n. med. Ninela Irga-Jaworska

Dzigkuje bardzo. Razem z panig profesor Malgorzatg Mysliwiec bylam $wiadkiem
przelomu, bo nawet nie postepu, jaki sie dokonat w leczeniu dzieci z cukrzycg. Gratu-
luje pani profesor, to naprawde jest wielka sprawa. Na pewno sg to terapie bardzo
kosztowne, natomiast jednak, jezeli si¢ policzy rachunek kosztow powiklan dotycza-
cych pacjentdw z cukrzycg, z punktu widzenia ludzkiego, i z punku widzenia ekono-
micznego, to rachunek jest prosty.

Moderator: prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Dzigki za tg pigkng, optymistyczng wypowiedz. Mowilismy o wielkim wyzwaniu,
jakim sg choroby rzadkie. Poprosimy o glos panig profesor dr hab. n. med. Aleksandre
Zurowska.

Prof. dr hab. n. med. Aleksandra Zurowska
Klinika Pediatrii, Nefrologii i Nadci$nienia
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Choroby rzadkie i opieka multidyscyplinarna

Serdecznie dzigkuje za mozliwos$¢ przedstawienia Panstwu problematyki choréb rzad-
kich. Pani Profesor Malgorzata Mysliwiec méwita o jednej chorobie. Choréb rzadkich
jest kilka tysiecy, wigc mam nieco trudniejsze zadanie. Chorobe rzadka definiujemy
jako schorzenie, ktore wystepuje u mniej niz jednej osoby na 2 tysiace. Szacuje sig, ze
w Europie populacja 0s6b z chorobami rzadkimi liczy prawie 40 milion6ow!
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Dlaczego choroby rzadkie sg tak istotne dla zdrowia dziecka w Polsce? Prawie 70%
choréb rzadkich rozpoznaje si¢ w wieku dzieciecym, czasami juz w zyciu plodowym.
Grupa tych schorzen jest przyczyna $miertelnosci dzieci; okoto 30% najcigzej chorych
umiera przed ukonczeniem 5. roku zycia. Badania statystyczne pokazuja, ze do 30%
hospitalizacji w szpitalach dzieciecych dotyczy dzieci z choroba rzadka, a 30-45% zgo-
néw przed 15. rokiem zycia s wynikiem wystepowania choroby rzadkiej. Kto si¢ tymi
chorymi zajmuje. Jak Panstwo zauwazyli Konsultanci krajowi bioracy udzial
w dzisiejszej konferencji, reprezentuja w wigkszosci waskie specjalnosci medyczne,
gdyz chorzy z chorobami rzadkimi sa na ogo6t pacjentami poradni czy szpitali specja-
listycznych.

Niezaleznie od rodzaju choroby pacjenci z chorobami rzadkimi oraz lekarze, ktérzy
sie nimi zajmujg borykaja sie z podobnymi klopotami: brakiem dostepu do informacji
o chorobie, trudno$ciami z rozpoznaniem choroby, problemem dostepu do potrzeb-
nych badan diagnostycznych, brakiem zalecen postepowania z dang choroba, brakiem
badan nad terapig celowang dla danej choroby, brakiem zainteresowania firm farma-
ceutycznych w opracowaniu nowych lekow dla matych grup chorych, trudnosciami
w organizacji opieki wielospecjalistycznej dla chorych. Jednym stowem, dos¢ spora
grupa osob z chorobg rzadka jest dyskryminowana w systemie opieki zdrowotnej. Nie
jest to celowa dyskryminacja; wynika ona z faktu ukierunkowania systemoéw opieki na
choroby czeste, choroby powszechne. Choroby rzadkie nie majac swojej klasyfikacji
w istniejacych systemach kodowania choréb, s3 w tych systemach niewidoczne.

Postaram si¢ pokaza¢ Panstwu najwazniejsze kierunki zmian, jakie nas czekajg
w najblizszym czasie, ktére powinny te sytuacje poprawi¢. Powiem o funduszach prze-
znaczonych na choroby rzadkie; o europejskich os$rodkach referencyjnych, o narze-
dziach i dokumentach, ktére wyznaczajg kierunki rozwoju w innych krajach, oraz
w Polsce, czyli o Narodowym Planie dla Choréb Rzadkich.

W mysl zasady, ze kazdy cztowiek ma prawo do takiej samej opieki medycznej
organizacje pacjentoéw reprezentujace 20 czy 30 milionéw 0séb chorych na choroby
rzadkie wymusity na Komisji Europejskiej podjecie dziatan, ktore zmniejszajg dyskry-
minowanie tej grupy chorych . W Europie w 1999 roku zadekretowano szczegélny
status, jaki maja choroby rzadkie. W Polsce problem ten byt dlugo ignorowany. Prze-
fom nastgpil wraz z powstaniem Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich, a jego
wdrozenie powinno ulatwi¢ nam dogonienie innych krajow europejskich w tej dzie-
dzinie.

Komisja Europejska przeznacza ogromne fundusze na finansowanie prac nad cho-
robami rzadkimi. Ostatni piecioletni plan realizowany jest od 2018 roku pod nazwg
European Joint Programme for Rare Diseases (EJPRD). Zachecam do odwiedzenia
strony EJPRD, ktéra zawiera mnostwo propozycji szkoleniowych, stypendialnych czy
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finansujacych badania. EJPRD stanowi konsorcjum zrzeszajace okoto 130 instytucji,
reprezentujacych 85% srodowiska, ktdre intensywnie zajmuje si¢ chorobami rzadkimi
w Europie. Konsorcjum wyznacza zaréwno dalsze kierunki badan, jak i dzialan
w zakresie chordb rzadkich. Polska bierze udzial w tym przedsiewzigciu (GUMed,
UW, IPCZD), ale w stopniu nieproporcjonalnym do wielkosci naszych mozliwosci.
Narodowe Centrum Badan i Rozwoju (NCBR) umozliwia od kilku lat finansowanie
polskich udzialowcow w programach europejskich dla choréb rzadkich. EJPRD zaj-
muje sie wszystkimi kwestiami dotyczacymi choréb rzadkich, poczawszy od proble-
mow etycznych, legalnych, regulacyjnych po badania naukowe, opracowanie specy-
ficznych dla matych grup metod statystycznych, problemy edukacyjne, prowadzenie
kurséw, poszukanie finansowania badan.

Podam kilka przyktadéw dzialania konsorcjum. Jesienia tego roku zostal przepro-
wadzony kurs uczacy zasad prowadzenia badan nad malymi grupami pacjentéw (mie-
dzy innymi wyznaczanie punktéw koficowych badania, stosowania specyficznych me-
tod statystycznych). Zorganizowano 5-tygodniowy, darmowy kurs FREE MOOC,
pokazujacy mozliwosci wykorzystywania badan translacyjnych w chorobach rzad-
kich. W koncu listopada jest organizowany (profesor Leszek Kalinowski, GUMed)
kurs dotyczacy roli biobankowania w chorobach rzadkich, a w styczniu przysztego
roku kurs dla przedstawicieli organizacji pacjenckich uczacy sposobow skutecznego
ich dziatania (prof. Jolanta Wierzba, GUMed). Serdecznie zapraszam do udzialu
w tych kursach, ktore sg dostgpne rowniez online.

Jednym z ramieni wykonawczych konsorcjum jest sie¢ Europejskich Osrodkow
Referencyjnych (ERN - European Reference Network) W ciagu ostatnich lat powota-
nie tych o$rodkow zostato okrzykniete najwiekszym sukcesem Komisji Europejskiej.
Czym sg Europejskie Sieci? Jest to sie¢ wylonionych w konkursie osrodkow specjali-
stycznych, ktdre posiadajg wieloletni dorobek w zakresie choréb rzadkich.

W pierwszym konkursie w 2017 roku wytoniono 900 wyspecjalizowanych oddzia-
16w opieki zdrowotnej zajmujacych sie chorobami rzadkimi w ponad 313 szpitalach
w Europie. W kolejnym naborze w 2020 roku dofaczyto kolejne 620 osrodkéow.
W Polsce istnieje obecnie 46 europejskich osrodkéw referencyjnych, ale potencjat
posiada znacznie wiecej osrodkdw.

Jakie s zadania o$rodkéw referencyjnych? Podam przykltad mojego Referencyj-
nego Osrodka dla Rzadkich Choréb Nerek. Posiadamy mozliwo$¢ konsultacji wirtu-
alnej trudnych pacjentéw . Mamy mozliwos¢ uczestnictwa w grupach roboczych two-
rzacych zalecenia lub organizujacych wspolne badania kliniczne. Mamy tez nalozone
rozne obowigzki, do ktorych zaliczany jest zgloszenie chorych do Europejskiego
Rejestru Rzadkich Chorob Nerek. W ciggu ostatnich trzech lat wpisano do tego reje-
stru prawie 10 tysiecy pacjentow z rzadkimi chorobami nerek. Na podstawie wykony-
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wanych co roku analiz mozna oceni¢ jako$¢ leczenia kazdego o$rodka referencyjnego
na tle innych europejskich o$rodkéw. Gdanski o$rodek pozytywnie jest oceniany za
czas do postawienia rozpoznania, ktéry jest krotszy od $redniej europejskiej. Stabo
dotychczas wypadamy pod wzgledem wskaznika chorych z potwierdzeniem genetycz-
nym choroby. JesteSmy $wiadomi trudnosci wykonania i finansowania badan gene-
tycznych w Polsce i liczymy na to, ze realizacja Planu Choréb Rzadkich poprawi te
sytuacje. JesteSmy zobowigzani do wprowadzenia kodéw ORPHA w dokumentacji
medycznej chorych i obecnie stosujemy te klasyfikacje celem dostarczenia rzetelnych
danych epidemiologicznych.

Kolejnym polem dzialania EJPRD jest porzadkowanie istniejacych w osrodkach baz
danych czy rejestréw. Celem tych dziatan jest uwidocznienie tych rejestréw tak aby
inni byli $wiadomi ich istnienia i mieli mozliwo$¢ nawigzania ewentualnej wspdt-
pracy. Rejestry krajowe posiadaja ogromng warto$¢ nie tylko epidemiologiczng, ale
réwniez praktyczng dla praktycznego postepowania z chorymi. Przykladem bardzo
dobrze wspdlpracujacego ze sobg od parunastu lat srodowiska nefrologdéw dziecigcych
bylo stworzenie Rejestru PODONET dla steroidoopornych zespotéw nerczycowych
u dzieci. W ramach jego dziatania finansowalismy przez parenascie lat kosztochlonne
badania genetyczne dla chorych, stworzylisSmy mape genetyczna dla polskich chorych
oraz wprowadzilismy do zalecenn obowigzek wykonania badania genetycznego na
wczesnym etapie rozpoznania, ktdre oszczedzaly chorym niepotrzebne proby leczenia
immunosupresyjnego. Rejestr krwinkomoczu rodzinnego umozliwil przebadanie pol-
skiej populacji i wykrycie charakterystycznej stowianskiej mutacji dla Zespolu Alporta
u 30% chorych. Mutacja ta nie tylko miata lepsze rokowanie od dotychczasowych
opisdw w literaturze, ale poddaje si¢ skutecznemu leczeniu co stanowi ogromng war-
tos¢ praktyczng dla pacjenta i dla prowadzacego lekarza.

Kolejnym niezwykle waznym wydarzeniem dla chorych z chorobami rzadkimi byto
powstanie Agencji Badann Medycznych. ABM umozliwil prowadzenie niekomercyj-
nych badan klinicznych, czyli badan inicjowanych przez naukowcow a nie przez firmy
farmaceutyczne.

Skuteczng droga prowadzenia i monitorowania skutecznosci leczenia rzadkich
choréb nerek drogimi lekami sg w Polsce programy lekowe. Jednym ze spektakular-
nych przykladéw skutecznego leczenia ultrarzadkiej choroby jest leczenie p-cialem
anty C5 atypowego zespotu hemolityczno-mocznicowego, o ktérym mdwita profesor
Danuta Zwoliniska. Choroba o wysokiej $miertelnosci i znaczacej chorobowosci jest
obecnie chorobg uleczalng przy szybkim rozpoczeciu leczenia. Program lekowy funk-
cjonuje od 5 lat i zespot koordynujacy jest tak zorganizowany, ze w ciggu kilku godzin
od zgtoszenia chorego do programu moze zakwalifikowa¢ pacjenta do leczenia.
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Problemem przed ktérym stoimy obecnie jest trudno$¢ organizacji dla chorych
dzieci z chorobg rzadka koordynowanej, wielodyscyplinarnej opieki. Opieka nad
chorym z chorobg rzadka wymaga czesto wspotpracy wielu specjalistow, wysokospe-
cjalizowanych pielegniarek, calego sztabu pracownikéw nie-medycznych. Celem tych
dzialan jest przygotowanie chorych do prowadzenia normalnego, samodzielnego
zycia i umozliwienie im udzialu w zyciu spolecznym. Kluczowg sprawg jest wprowa-
dzenie zmian systemowych, ktére umozliwilyby codzienne funkcjonowanie specyficz-
nej, ztozonej opieki nad chorymi z chorobami rzadkimi. Wedtug przeprowadzonej
w 2018 roku ankiety dotyczacej krajow z catego $wiata, az 50% panstw wprowadzito
juz organizacje opieki wielodyscyplinarne;.

W Polsce we wrzes$niu 2021 roku zatwierdzono Narodowy Plan dla Choréb Rzad-
kich. Podobnie jak w innych krajach europejskich wyznacza on kierunki rozwoju,
w tym powolanie eksperckich o$rodkéw i poprawy dostepnosci i finansowania dia-
gnostyki genetycznej chordb rzadkich. Konieczne jest kontynuacja realizacji i finan-
sowania tego Planu. Wkrdtce powstanie Narodowy Rejestr Choréb Rzadkich, ktéry
umozliwi w ciggu najblizszych lat opracowanie nieznanej dotychczas epidemiologii
chordb rzadkich w Polsce. Bedzie to stanowilo podstawe wszystkich dalszych dziatan
dla poprawy losu tej grupy chorych dzieci i dorostych. Tym pozytywnym akcentem
chciatam Panstwu podziekowac za uwage.

Moderacja: dr hab. n. med. Ninela Irga-Jaworska

Bardzo dzigkuje za przyblizenie nam tak trudnego tematu chordb rzadkich. Chcialam
zaprosi¢ panig profesor dr hab. n. med. Marie Mazurkiewicz-Beldzifiskg z Kliniki
Neurologii Rozwojowej Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego o przedstawienie pro-
blematyki budzacego emocje, poruszajacego wyobraznie, tematu rdzeniowego zaniku
migéni.

Prof. dr hab. n. med. Maria Mazurkiewicz-Beldzinska
Klinika Neurologii Rozwojowej
Gdanski Uniwersytet Medyczny

Case report: SMA, badania przesiewowe i leczenie

Bardzo dzi¢kuje za zaproszenie. Moim zadaniem jest przyblizenie tematyki jednej
z czgstszych chordb rzadkich, czyli rdzeniowego zaniku miesni. Pozwole sobie na neu-
rologiczng prywate: ponad 90% choréb rzadkich dotyczy osrodkowego uktadu ner-
wowego. Niestety, nie wszystkie choroby leczg si¢ tak doskonale jak choroba rdzenio-
wego zaniku mieéni.
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Rdzeniowy zanik migéni to postepujaca choroba neurodegeneracyjna, ktora jest
genetycznie uwarunkowana i w jej przebiegu dochodzi do zwyrodnienia neuronéw
ruchowych rogéw przednich rdzenia kregowego, co jest spowodowane niedoborem
w komérkach nerwowych biatka SMN. Konsekwencja choroby jest ostabienie i zanik
miesni, co prowadzi do postepujacej niepetnosprawnosci, a ostatecznie do $mierci.

Na slajdzie jest prezentowana krzywa spadkowa pacjenta, ktory urodzit si¢ z rdze-
niowym zanikiem miesni i jesli ma najgorszy typ, czyli typ I, to do 2. roku zycia bez
wsparcia oddechowego i zywieniowego umrze. SMN 1 to jest gtéwny gen, ktorego
dotyczy mutacja, ktéry wytwarza 90% biatka kluczowego dla przezycia neuronow
i powstania czynnosci nerwowo-mig$niowych. Drugi gen — gen siostrzany albo zapa-
sowy — gen SMN 2, ktory jest odpowiedzialny za 10% biatka. Iloé¢ kopii genu zapaso-
wego u pacjentéw — ktdrzy nie maja albo majg niesprawny gen SMN 1 - bedzie
warunkowa¢ ciezkos¢ przebiegu choroby.

To jest klasyfikacja historyczna, bo mamy nadzieje, ze juz pewnych fenotypow
nigdy nie zobaczymy. U pacjenta z typem I, kiedy$ zwana choroba Werdniga-
-Hoffmanna objawy pojawialy si¢ przed ukoniczeniem 6. miesigca zycia, a przewidy-
walna dlugos¢ zycia wynosita do 2 lat. To byl pacjent, ktory nigdy samodzielnie nie
siadal. Drugim typem byl pacjent, u ktorego objawy pojawialy sie troszeczke pdzniej,
czyli to byl pacjent, ktory siadal samodzielnie, ale nigdy nie chodzit. Typ III tzw.
tagodniejszy - pacjent, ktory chodzit samodzielnie, ale t¢ umiejetno$¢ pdzniej tracit.
Dwie postacie: typ 0 — prenatalny, o jednej kopii genu SMN 2 - pacjenci, ktorzy nie
rozwijaja sie i szybko umierajg. Posta¢ czwarta: typ dorostych - potrafi sie ujawni¢
nawet w wieku dorostym.

Mowie o diagnostyce genetycznej, czyli charakterystycznym obrazie klinicznym,
w ktorym cigzko$¢ przebiegu koreluje z liczbg kopii SMN 2. Jakie sg sygnaly ostrze-
gawcze u dziecka, ktore ma do pét roku: nie podnosi raczek do ust; ma wiotka pozycje;
nie ma podporéw; nie lubie tego okreslenia ma objaw ,,szmacianej laleczki”. Jesli
dziecko lezy w rozlozonej pozycji zabki, ma zmieniony tor oddechowy, czasem si¢
pojawiaja fascykulacje. Lekarz pierwszego kontaktu, pediatra, a potem neurolog
powinien zwrdci¢ na to uwage. Dziecko wiotkie, ktdre nie ma odruchdw $ciegnistych,
powinno by¢ natychmiast kierowane do lekarza specjalisty. Mowie o historycznych
zdarzeniach, poniewaz, mam nadzieje, takich fenotypéw juz nie bede oglada¢. A dla-
czego, zaraz powiem.

Postep w leczeniu SMA polega na tym, ze badacze zadali sobie dwa pytania: co zro-
bi¢ z mutacjg genu SMN 1? I tak powstala terapia genowa, czyli interwencja gene-
tyczna polegajaca na zastgpieniu niefunkcjonalnego genu SMN 1 genem czy transge-
nem, ktdry jest podany na wektorze wirusowym. Drugie pytanie brzmiato: jak
w cudzystowie ,,podkreci¢” gen SMN 2, zeby produkowal wiecej biatka, ktére jest
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w pelni funkcjonujace? Powstaty leki takie jak Nusinersen, czyli Spinraza oraz Rysdy-
plam, czyli Evrysdi. Te leki to jest nasza rzeczywisto$¢. Oczywiscie sa inne problemy
takie jak tzw. leczenia wspomagajace w tej chorobie, ale mygle, ze dzisiaj nie starczy
czasu na omawianie tej tematyki.

Spinraza jest pierwszym lekiem zarejestrowanym w Europie, ktory jest podawany
dokanalowo co 4 miesigce. W Polsce od 2019 roku jest dostepny w ramach programu
lekowego B.102. Dwa pozostale leki, czyli Rysdyplam, ktdry jest lekiem dzialajacym
troche podobnie jak Nusinersen, czyli jest tez oligonukleotydem antysensownym pod-
krecajacym biatko SMN 2. Podawany jest codziennie w formie doustne;j. Jest to lek
refundowany od 1 wrze$nia w ramach programu B.102. Najbardziej goracy temat,
czyli terapia genowa — Onasemnogen abeparwowek - konia z rz¢dem, kto to wymowi,
uczytam si¢ rok wymawiania tych stéw - to jest Zolgensma. Jest to zarejestrowana
w Europie terapia genowa. Jednorazowe podanie dozylne jest refundowane od 1 wrze-
$nia w ramach programu lekowego, ale z Funduszu Medycznego. Inna byta droga uzy-
skania refundacji tego leku.

Zaczne od Nusinersenu, czyli leku, ktéry juz jest dostepny dla ponad 800 pacjen-
tow. Populacja pacjentéw z SMA w Polsce wynosi okoto tysigca chorych. 800 pacjen-
tow jest leczonych skuteczng terapig w ramach programu lekowego. Polska jest na
drugim miejscu, wedlug moich dzisiejszych danych, chyba na pierwszym miejscu
w Europie, z tak szeroko dostepnym leczeniem dla wszystkich pacjentéw z SMA, bez
wzgledu na rodzaj i ciezkos¢ choroby. Pacjenci sg kwalifikowani przez zesp6t koordy-
nacyjny. W gdanskich osrodkach przebywaja doroéli i dzieci; duze osrodki warszaw-
skie przyjmuja coraz wiecej pacjentéw, cho¢ liczba miejsc jest ograniczona.

Podali$my Spinraze wszystkim pacjentom, u ktérych rozpoznano SMA. Wiedzieli-
$my z badan klinicznych, Ze mozemy zatrzymac chorobe u pacjentdw, ktdrzy cierpia
na rdzeniowy zanik mie$ni, ale po utraceniu motoneuronéw trudno bedzie pacjentom
,»p0oj$¢ do przodu”, W zwigzku z tym zadano sobie pytanie: co zrobi¢, Zeby jak naj-
wczesniej wlaczy¢ leczenie, czyli co zrobié, zeby rozpozna¢ pacjenta, ktory jeszcze nie
ma objawdéw choroby?. Neurolodzy mdwia: ,,Czas to mézg” w odniesieniu do udaru,
to my mowimy: ,,Czas to motoneuron” w odniesieniu do rdzeniowego zaniku miesni.

W 2021 roku odnieslismy kolejny sukces. Oprocz funkcjonujgcego programu leko-
wego, powstalego dzieki nieprawdopodobnym staraniom Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie oraz pana doktora Macieja Ottarzewskiego i pani profesor Haliny Wos
zostalo zrefundowane kolejne badanie w ramach programu badan przesiewowych.
Naprawde nie wygladamy zle w kwestii badan przesiewowych. W Polsce przesiewa si¢
w tej chwili 29 chordb. Dla poréwnania, w Wielkiej Brytanii badania przesiewowe
dotyczg 20 choréb. W latach 2009-2013 zdiagnozowalismy 280 dzieci rocznie w ra-
mach badan przesiewowych. Szacujemy, ze przy poszerzeniu badan przesiewowych
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o rdzeniowy zanik migéni grupa bedzie liczy¢ okoto 350 dzieci na rok. Wszystkie ba-
dania w kierunku SMA s3 wykonywane w Instytucie Matki i Dziecka. To sg jedne
z najbardziej szybkich badan, ktore wymagaja zgody rodzicéw. W innych badaniach,
np. w kierunku fenyloketonurii czy mukowiscydozy zgoda rodzicéw nie jest wyma-
gana, natomiast przy badaniach genetycznych zgoda rodzicéw czy opiekundw jest
wymagana. Niestety sa przypadki, ze niektorzy rodzice si¢ nie zgadzajg na badania, ale
one na szczescie s3 marginalne.

Program jest wdrazany od kwietnia 2021 roku. Stopniowo wszystkie wojewddztwa
byly dotaczane i od marca 2022 roku badaniami zostala objeta cala Polska. Prosze zo-
baczy¢, ze na slajdzie kolorem zielonym s oznaczone kraje, ktdre przesiewaja SMA.
Polska jest czwartym krajem w Europie, ktory dofaczyt do badan przesiewowych.
Oproécz Norwegéw, Niemcow, Beneluksu i Danii zaden kraj nie przeprowadza badan
przesiewowych.

Dane z 30 wrzes$nia, z Instytutu Matki i Dziecka wskazuja, ze mamy 49 potwierdzo-
nych pacjentéw, w tym 1 pacjent pochodzenia ukrainskiego. Z typem II, czyli z naj-
ciezszym - 16 pacjentéw, z typem III — 20, z czterema kopiami - 10 pacjentéw
i z piecioma - 3 pacjentéw. To mniej wiecej potwierdza czesto$¢ zachorowan: jedna
osoba na 6-7 tysiecy. Bedziemy madrzejsi, jak zobaczymy wyniki z catego roku.

Sciezka diagnostyczna pacjenta wyglada nastepujaco: dziecko sie rodzi, w 3. dobie
zycia ma pobrang krew na bibulke. Wynik badania genetycznego jest podawany
w ciggu 7 dni roboczych i osrodek, ktéry miatby prowadzié leczenie, jest informowany
o tym, ze bedzie mial pacjenta z SMA. Prosimy rodzicéw do siebie i informujemy ich
o rozpoznaniu choroby; o opcjach leczenia; o tym, ze trzeba badanie powtdrzy¢, zeby
doktadnie przeanalizowa¢, z jaka liczbg kopii genu SMN 2 mamy do czynienia, co
bedzie warunkowa¢ podanie leczenia. W tym miejscu wlacza si¢ program lekowy
i refundacja terapii genowej, poniewaz refundacja terapii genowej w przypadku ist-
nienia przesiewu ma niebywaly sens. Wedlug dostepnych danych, terapia genetyczna
stosowana raz w zyciu jest rownie skuteczna jak podawanie lekéw Nusinersen
i Evrysdi. Wprowadzenie refundacji od 1 wrzesnia pozwala na to, by w przysztosci
kazde urodzone dziecko w Polsce bedzie mialo mozliwos¢ wyboru. Terapia genowa
mu jest podana na wektorze wirusowym. Przy jej stosowaniu nie moze by¢ przeciwciat
przeciw temu wirusowi itd., ale to sg kryteria kwalifikacji do programu, o ktérych juz
nie bede mowita.

Chcialabym powiedzie¢ o najistotniejszej rzeczy. Refundacja trzech preparatéw na
rdzeniowy zanik mie$ni powoduje to, ze wszyscy pacjenci w Polsce maja zapewnione
skuteczne leczenie. Wszyscy. Jesli Panistwo styszg, ze kto$ nie ma dostepu do leczenia,
to jest to nieprawda. W tej chwili Risdiplam jest refundowany dla wszystkich pacjen-
tow, ktdrzy nie mogli by¢ leczeni Nusinersenem ze wzgledu na trudno$¢ podawania
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leku. Powtdrze: wszyscy pacjenci sg leczeni. Terapia genowa jest zarezerwowana dla
pacjentow najmlodszych, bo jest dla nich najbezpieczniejsza. Wedlug wszelkich da-
nych terapia genowa nie moze by¢ podawana u dzieci starszych i u dzieci ci¢zszych.
W programie lekowym zdecydowano, ze pacjenci mogg by¢ leczeni terapia genowa do
6. miesigca zycia, pod warunkiem, ze nie byli leczeni innymi lekami.

Moéwie o ogromnym sukcesie srodowisk pacjenckich, pana profesora Piotra Czau-
derny, Funduszu Medycznego, neurologéw dzieciecych, genetykéw - wszystkich
0sob, ktérzy postanowili wykluczy¢ te chorobe. OczywiScie musimy pamigtaé
o mutacjach punktowych i o tym, ze nie mozemy traci¢ czujnoéci. Za 5 czy 6 lat
mozemy obserwowa¢ kompletnie zmieniony fenotyp tej choroby. Wierze, ze z cho-
roby $miertelnej stanie si¢ choroba przewlekla. By¢ moze dzieci badane przesiewowo
i leczone, z dwoma kopiami, bedg mogly chodzi¢. Prosze mi wierzy¢, ze traktuje te
programy i projekty jako przelom i niebywaly sukces medycyny. Po 30 latach pracy
i przeprowadzeniu tysiecy diagnoz chordb z rdzeniowym zanikiem migéni, kiedy nie
mieliémy rodzicom absolutnie nic do zaoferowania oprdcz wielospecjalistycznej
opieki paliatywnej, widze przyszlos¢ w jasnych kolorach.

Historia rozwoju terapii rdzeniowego zaniku migéni jest zakoniczona ewidentnym
sukcesem. Leczenie choroby do tej pory nieuleczalnej jest, po pierwsze, mozliwe, a po
drugie, co wazniejsze — skuteczne. Dla mnie jako neurologa dziecigcego daje nadzieje,
ze inne choroby réwnie ciezkie, réwnie trudne, zakonczg si¢ sukcesem. W tej chwili,
w bazie badan klinicznych dotyczacych choréb neurologicznych uwarunkowanych
genetycznie, jest zarejestrowanych ponad 300 prdb terapii genowych. Mysle, ze jak sie
spotkamy na nastepnym kongresie, to bedziemy mogli powiedzie¢, ze zostalo wpro-
wadzonych wigcej skutecznych terapii genowych. Tego i sobie, i Panistwu zycze. Bar-
dzo dziekuje.

Moderacja: prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Bardzo dzigkujemy. Cieszg sig, ze koficzymy sesje z tak optymistycznym przestaniem.
Decyzja o refundacji zapadta w czasie jednego spotkania, w ktérym obydwoje bralismy
udzial. Dzieki finansowaniu z Funduszu Medycznego i pomocy Ministerstwa udalo
sie stworzy¢ kompleksowy system leczenia. Nie chodzito przeciez o refundacje jed-
nego leku, tylko trzech lekéw w jednym programie lekowym. Mysle, ze jest si¢ z czego
cieszy¢.

Moderacja: dr n. hum. Joanna Sliwinska

Rozpoczynamy debate pt.: ,,Czy potrzebujemy ustawy o zdrowiu dzieci?”. Debate po-
prowadzi pani profesor Jozefina Hrynkiewicz. Zapraszam naszych panelistow: rzecz-
nika praw dziecka, pana mgr Mikolaja Pawlaka; profesora dr hab. n. med. Jarostawa
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Wrhadyslawa Peregud-Pogorzelskiego, prezesa Polskiego Towarzystwa Pediatrycz-
nego; panig profesor dr hab. n. med. Anne Fijatkowska z Instytutu Matki i Dziecka;
pana profesora dr hab. Tomasza Zdrojewskiego, reprezentujacego Komitet Zdrowia
Publicznego PAN. Wspomniany juz rzecznik praw pacjenta, pan Bartlomiej Chmie-
lowiec skierowal do nas kilka stow, ktére za moment odtworzymy.
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DEBATA

Czy potrzebujemy ustawy o zdrowiu dzieci?

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak
Szanowni Panstwo.

w trakcie dzisiejszej konferencji uslyszelismy o wielu sukcesach polskiej medycyny.
Mielismy okazje wystucha¢ referatow prezentujacych diagnoze dotyczaca systemu
dbania o zdrowie naszych dzieci. Na zakonczenie konferencji, w formie debaty eks-
perckiej, mozemy porozmawia¢ o wnioskach i rekomendacjach na przyszlos¢. Orga-
nizatorzy konferencji zasugerowali, Zeby tytulem debaty bylo pytanie ,,.Czy potrzebu-
jemy ustawy o zdrowiu dzieci?”. Jest to bardzo dobre pytanie. Poprosze o glos rzecz-
nika praw dziecka, pana mgr Mikolaja Pawlaka. Gdyby zechcial Pan wskaza¢,
w jakim stopniu urzad rzecznika praw dziecka jest zaangazowany w system opieki
nad dzieckiem i w jakim stopniu zglaszane do urzedu klopoty, watpliwosci czy pro-
blemy zwigzane sg ze zdrowiem polskich dzieci?

Mgr Mikotaj Pawlak
Rzecznik Praw Dziecka

Prosze pozwoli¢, ze w dwodch stowach podziekuje wszystkim specjalistom
z bardzo wielu dziedzin medycyny, pielegniarkom, pracownikom opieki szpitalnej za
pomoc, wrazliwos¢ i wsparcie okazane w ciggu ostatnich dwoch trudnych lat. Nalezy
Wam sie poklon, uklon i podzigkowanie za to, co si¢ dzialo. Dzigkuje, ze moglismy
sie wreszcie spotka¢ na konferencji dotyczacej zdrowia dzieci. Przez pandemie
COVID-19 nie mogli$my prowadzi¢ rozméw, wymienia¢ doswiadczen i uwag.
Wracajagc do postawionego pytania, jakie sprawy wplywaja do rzecznika praw
dziecka i czy potrzebna jest ustawa o zdrowiu dzieci, moze zaczne¢ od przepiséw
prawa. Nie $miem wypowiada¢ si¢ na temat SMA, choréb rzadkich. Pozwole sobie
powiedzie¢ o najwazniejszych przepisach dotyczacych zdrowia i praw dziecka.
Mamy przepisy o wyzej randze niz ustawa w naszym systemie prawnym. Mysle
o Konwencji o prawach dziecka, napisanej w latach 70. XX wieku przez polskich
prawnikow, ktora pozniej zostala przyjeta przez wigkszo$¢ krajow na $wiecie. Mozna
powiedzie¢, ze Konwencja o prawach dziecka jest jednym z najbardziej rozpo-
wszechnionych aktéw prawnych chronigcych prawa czlowieka. Pozwdlcie Panstwo,
ze przeczytam jeden przepis, ktdry w zasadzie mdglby podsumowaé pytanie, czy
potrzebna jest ustawa. Artykul 24 lub art. 21 konwencji, ktory stanowi, ze: ,kazde
dziecko ma prawo do jak najwyzszego poziomu zdrowia i udogodnien w zakresie
leczenia choréb oraz rehabilitacji zdrowotnej, w szczegdlnoéci poprzez zapewnienie
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koniecznej pomocy oraz profilaktyki opieki zdrowotnej wszystkim dzieciom, ktére
s3 pozbawione prawa do dostepu do tego rodzaju opieki zdrowotne;j”.

Czy potrzebujemy cos wiecej? Oczywiscie w kazdym aspekcie, w kazdej dziedzinie
medycyny pojawiaja sie nowe wynalazki, nowe rozstrzygniecia, jak by mozna praw-
niczym jezykiem powiedzie¢, nowe mozliwosci, tak jak chociazby bylo z chorobami
rzadkimi, z SMA. Jest wiele innych choréb, na przykltad mukowiscydoza, ktéra za
jaki$ czas by¢ moze przestanie by¢ chorobg nieuleczalng, a stanie si¢ chorobg ule-
czalna. Pani profesor dr hab. Maria Mazurkiewicz-Beldziniska méwila, ze gdy zaczy-
nala kariere dzieciom z rdzeniowym zanikiem migéni oferowano jedynie opieke
paliatywna. Teraz uznajemy w Polsce te chorobe za uleczalng. By¢ moze z innymi
chorobami tez tak bedzie, tylko czy da si¢ to zapisaé jezykiem prawniczym. Prze-
strzegalbym, zeby$my jednak nie pisali, nie tworzyli ustawy, nie dawali prawnikom
asumptu, ze trzeba napisac ustawe o zdrowiu dzieci, bo moze to sta¢ sie niebezpiecz-
ne. Prawo idzie za zyciem. Pomiedzy Zyciem a prawem jestescie wy — medycy, leka-
rze i wiele innych osob, ktore wczesniej pomoze temu mlodemu cztowiekowi niz
prawnik.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Reasumujac, nalezy zatem zorganizowal opieke nad dzie¢mi, znalez¢ pienigdze,
ustali¢ formy leczenia i uporzadkowad instytucje niezbedne do diagnostyki
ileczenia pacjentéw. Sama deklaracja nie wystarcza i do tego potrzebna jest ustawa.

Mgr Mikotaj Pawlak

Zgoda, tylko nalezy zada¢ pytanie: czy jesteSmy w stanie jednym przepisem udo-
wodni¢, ze kazda terapia jest terapig najskuteczniejsza, bo w wielu przypadkach do-
piero trwaja badania. Moze inaczej: czy mozemy podja¢ wspolng decyzje, wlacznie
z decyzja ministra zdrowia, pana prezydenta RP, Funduszu Medycznego, ze jesteSmy
w stanie prawnie zapisa¢ skutki medyczne? Bardzo bym si¢ obawial. W kazdej dzie-
dzinie medycyny, nawet w stomatologii, powstajg rozwigzania, ktore nie potrzebuja
przepisu prawnego, tylko wchodza w zycie poprzez praktyke. Nie potrzebujemy
przepisu, bo przepis w pewien sposéb mdglby ograniczy¢ nasza aktywno$¢é. Uwazam,
ze powinien obowigzywaé przepis, ktory najlepiej podsumowuje prawo dziecka do
zdrowia, do skorzystania z kazdej nowoczesnej terapii. Podam przyklad. Ztozytbym
urzad rzecznika praw dziecka, gdyby w Polsce dopuszczono takie przypadki, jak
dzieje si¢ w Belgii, gdzie grupa pediatréw rekomendowala wprowadzenie eutanazji
dzieci. Aberracja i zaprzeczenie misji z strony medykow i prawnikéw. Z Konwencji
praw dziecka wynika, ze kazdemu nalezy si¢ najlepszy dopuszczalny i znany na $wie-
cie w danym momencie sposob leczenia danego schorzenia.
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Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Poprosze o glos pana profesora dr hab. n. med. Jarostawa Peregud-Pogorzelskiego,
prezesa Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego. W 2019 roku uchwalono ustawe
o medycynie szkolnej, dokladnie rzecz biorac, ustawe o opiece szkolnej nad ucznia-
mi, ktéra dotyczy wylacznie czasu spedzonego przez dzieci w szkole, od 6smej do
ewentualnie pietnastej godziny po potudniu. Panie Profesorze, czy pana zdaniem,
dzisiejsza sytuacja wymaga zmian formalno-ustawowych. Nalezy zada¢ sobie naj-
wazniejsze pytanie: Co trzeba zmieni¢ w systemie opieki nad dzie¢mi?

Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Peregud-Pogorzelski
Pomorski Uniwersytet Medyczny w Szczecinie

Klinika Onkologii Dzieciecej Samodzielnego Publicznego Szpitala Klinicznego
nr 1 PUM
Prezes Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego

Szanowni Panstwo,

prezesem Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego jestem od ponad 8 lat, a kieruje
nim od 12 lat, w tym przez 4 lata jako I wiceprezes, kiedy to wspieralem Prezesa
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego Pa-nig profesor Alicje Chybicka, ktora ak-
tywnie w tym czasie dzialala jako posel w parlamencie. Musze powiedzie¢, ze wspol-
nie z profesor Alicja Chybicka i z Zarzadem Towarzystwa wielokrotnie powolywali-
$my sie na Konwencje¢ praw dziecka. Niestety nasze odwolywania si¢ na Konwencje¢
nie byly slyszalne wérdd waznych, odpowiedzialnych decydentéw. Ratyfikowana
Konwencja nie stanowi aktu prawnego, ktéry mialby sprawcze dziatanie w Polsce.
Nie zgodzilbym si¢ z rzecznikiem praw dziecka. Dobrze, ze Polska ratyfikowala
Konwencje, ktora powinna by¢ przestrzegana réwniez w naszym kraju, ale nie zaw-
sze tak jest.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak
W naszej konstytucji tez sg zapisane te prawa.

Prof. dr hab. n.med. Jarostaw Peregud-Pogorzelski

Zawsze powolujemy sie na Konstytucje RP, na odpowiednie artykuly, choé nasze
powolywania byly réznie interpretowane i oceniane. Co jest niezmiernie istotne,
w momencie tworzenia ustawy, ktérg bym nie nazwal ustawa o zdrowiu dziecka,
tylko pewnym fragmentem ustawy dotyczacej opieki nad dzieckiem nikt nie pytat
srodowiska pediatréow polskich, jak ona ma funkcjonowaé. Jednoznacznie moge
powiedzie¢, ze uchwalenie ustawy o medycynie szkolnej odbyto sie poza Srodowi-
skiem pediatrycznym. Na mocy tej ustawy, w opiece szkolnej, ktora jest fragmentem
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opieki nad zdrowiem dziecka decydujaca role przyznano lekarzowi POZ-u i piele-
gniarce. Jezeli chcemy zadbad o zdrowie dzieci, to musimy mysle¢ o szerokim obsza-
rze zdrowia, a nie o fragmentarycznych czesciach. Nie polaczymy $ciezek w opiece
pediatrycznej w spdjng calos¢, jezeli nie bedziemy mieli kompleksowego systemu
wyspecjalizowanej opieki nad dzieckiem. Mysle, ze nie jesteSmy zwolennikami
uchwalonej ustawy o medycynie szkolnej. Projektowane ustawy musza wygladaé
zupelnie inaczej.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Ustawa o medycynie szkolnej pojawila sie¢ w odpowiedzi na raport Najwyzej Izby
Kontroli, ktéry byt przeprowadzony na lata 2015-2017. W zaleceniach NIK zapisa-
no, ze trzeba: ,,zapewni¢ kompleksows i skoordynowang opieke nad dzie¢mi. Doty-
czy to promocji zdrowia, profilaktyki, leczenia i rehabilitacji”.

Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Peregud-Pogorzelski

Nie zgadzam si¢ z opinig, ze profilaktyka dziecka moze zajmowac¢ si¢ tylko lekarz
podstawowej opieki zdrowotnej. W wyspecjalizowang opieke nad dzieckiem powin-
ny by¢ zaangazowane rdzne instytucje, eksperci z danych dziedzin medycyny, spe-
cjalisci, pielegniarki, psychologowie, psychiatrzy itp. Ich za-daniem jest profilaktyka,
diagnostyka, leczenie, rehabilitacja, wskazywanie nowych kierunkéw terapii, okre-
$lanie pryncypioéw, analiza danych, Kompleksowa, wysokospecjalistyczna opieka nad
dzieckiem jest jedynym, sensownym dzialaniem. Tworzenie utamkowych, fragmen-
tarycznych rozwigzan nie przynosi zadnych efektow. Pediatrzy na przyktad tworzyli
grupy dyspanseryjne majace na celu wyodrebnienie okreslonych grup zagrozen,
ktére powinny ustalonymi $ciezkami by¢ skierowane do okreslonych specjalistow
i poddane opiece. Ustawa o medycynie szkolnej i priorytetowa pozycja lekarza pod-
stawowej opieki zdrowotnej nie spetnilo zamierzonej roli.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

W trakcie dzisiejszej konferencji moéwilismy wielokrotnie o koniecznosci stworzenia
kompleksowej opiece nad dzieckiem.

Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Peregud-Pogorzelski

Nie méwimy tylko o kompleksowej opiece nad dzieckiem. W opiece pediatrycznej
mamy $wietnie zorganizowang opieke noworodkowa, ktdrej nie musimy si¢ wsty-
dzi¢. W Polsce bardzo dobrze przeprowadzamy rozwini¢te badania przesiewowe.
Jeste$my trzecim panstwem na $wiecie pod wzgledem liczby badan przesiewowych.
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W trakcie konferencji mieliSmy okazje postucha¢ o znakomitych wynikach i osia-
gnieciach w opiece nad chorobami rzadkimi. Mamy $wietnie rozwinie¢ta opieke
onkologiczng, jesli chodzi o dzieci. Jezeli posktadamy okreslone dzialki, to utozymy
znakomite ,,puzzle medyczne”. Niestety ciagle dzialamy w rozproszeniu, w poszcze-
golnych dziatach pediatrycznych, nie tworzac spdjnej caloéci. Najwyzszy czas, aby
powotaé, nie wiem, Agende, Akademig, Konsorcjum, ktére koordynowaloby jednoli-
ta opieke nad dzieckiem, a nie zajmowaloby sie poszczegélnymi dziedzinami pedia-
trii. Moze na wzér Amerykanskiej Akademii Pediatrii nalezy powota¢ Polska Aka-
demi¢ Zdrowia Dzieci, czyli agende, ktérej czlonkami bylyby wszystkie towarzystwa
pediatryczne. Powinni$my spowodowa¢ by Polska Akademia Zdrowia Dzieci zatwier-
dzala opracowywane przez towarzystwa naukowe rekomendacje i uznawala je jako
jako obowigzujace w naszym kraju , ktére bytyby publikowane w Polish Jurnal of Pe-
diatrics lub Przegladzie. Mogliby$my sie chwali¢ polskimi osiagnieciami; publikacja
stataby sie forum dla wymiany réznych pogladéw. Poddaje to pod Panstwa rozwage.
Stworzylismy rézne podspecjalizacje, ale pamigtajmy, ze pediatria jest jedng dziedzing
medycyny, ktorej zadaniem jest zar6wno leczenie przewlekle chorych dzieci, jak i pa-
cjentow, ktorzy wymagaja opieki pediatryczne;.

Moderacja: Krzysztof Jakubiak

Pan profesor dr hab. n. med. Piotr Czauderna chciatby zabrac¢ gtos ad vocem.

Prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Mam zblizony poglad jak pan profesor dr hab. Jarostaw Peregud-Pogorzelski. Nie
bedagc prawnikiem, chciatbym sie¢ odwotaé¢ do innego dokumentu niz Konwencja
praw dziecka. Konstytucja RP w art. 68 gwarantuje dzieciom i mlodziezy prawo do
szczegolnej opieki zdrowotnej, podobnie jak kobietom w cigzy i osobom w wieku
podeszlym. W zwigzku z tym, ustawa, ktora by uporzadkowala sytuacje i stworzyla
ramy dla powstania jednolitego systemu opieki nad dzieckiem wydaje sie niezbedna.
Istnieje wiele interpretacji, ktére moéwia, ze szczegdlna opieka wymaga stworzenia
systemu, ktdry ja wygeneruje. Opieka nad dzieckiem musi by¢ wpisana w ramy or-
ganizacyjne i prawne. Cieszy mnie to, ze prawnik przestrzega przed naduzyciami
prawa, ale przywolujac opinie Jurgena Habermasa, stynnego filozofa i socjologa,
mamy obecnie do czynienia z kolonizacja Zycia poprzez prawo. Niekoniecznie jest to
szcze$liwy proces, ale obawiam sig, ze jest on w pewnym sensie nieodwracalny i w
zwigzku z tym starajmy sie prawo wykorzysta¢ w szlachetnych celach.

W chwili obecnej jestem zaangazowany w tworzenie, w Kancelarii Prezydenta,
ustawy o szczegoOlnych formach opieki geriatrycznej majacej na celu zbudowanie
systemu opieki dla oséb w wieku podesztym. W podobny sposéb mozna bytoby
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skonstruowa¢ ustawe dla dzieci i mlodziezy, po to, zeby stworzy¢ ramy organizacyj-
ne i prawne systemu opieki nad dzieckiem. Wydaje mi sig, ze to bylby dobry pomyst
i wzmiankowana Polska Akademia Zdrowia Dzieci stalaby si¢ zwartym elementem
tej ustawy. Tym bardziej, ze kwestie zdrowia dzieci s3 bardzo bliskie panu prezyden-
towi. Wiele inicjatyw pojawilo si¢ w Kancelarii Prezydenta: powstanie Funduszu
Medycznego, ktorego znaczna czes$¢ jest przeznaczona na choroby rzadkie i onkolo-
gie; inwestycje pediatryczne; finansowanie diagnostyki genetycznej i molekularnej
dla dzieci w chorobach rzadkich; finansowanie przez Fundusz Medyczny choréb
nowotworowych; stworzenie Narodowej Sieci Onkologicznej wraz z onkologia dzie-
ciecg. Mysle, ze warto si¢ zastanowi¢, czy nie rozpoczaé prac w tym zakresie.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Panie Profesorze, powolano Fundusz Medyczny, uchwalono ustawe refundacyjna,
Agencje Oceny Technologii Medycznych itd., itd. Fundusz Narodowy wspomagt
finansowanie szpitali pediatrycznych i opieki nad dzie¢mi oraz refundacje najdroz-
szych lekow na choroby rzadkie i na choroby onkologiczne.

Prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Tak si¢ dzieje z powolaniem kazdej nowej instytucji. Poczagtkowo wprowadzenie
nowego rozwigzania generuje wiele obaw, niepewnosci i czasem niezbyt przychyl-
nych komentarzy. Prosze sobie przypomnie¢ Agencje Badan Medycznych. Dzisiaj
jesteSmy zachwyceni, ze mamy $ciezke finansowania nie-komercyjnych badan kli-
nicznych, ktdre sg szansg dla pacjentow, ktorzy nie majg juz innych opcji leczenia.
Podobnie byto z Funduszem Medycznym, ktéry potrzebowal czasu na rozpoczecie
funkcjonowania. Pewnego rodzaju warunkowe finansowanie wczesnego dostepu do
nowych terapii w wielu krajach funkcjonuje — w Wielkiej Brytanii, we Francji, to sg
standardowe rozwiazania. W Polsce brakowalo takiego Funduszu. Mysle, ze w in-
nych obszarach tego rodzaju rozwigzania by sie przydaty.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak
Pan Profesor jest za tworzeniem nowych rozwigzan.

Prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Jestem za. Moze dlatego, ze jako chirurg dzieciecy, widz¢ konieczno$¢ podazania za
nowoczesnymi metodami terapii, leczenia, farmakologii.
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Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Wydaje mi si¢, ze rzucenie hasta uchwalmy nowa ,,ustawe” nie rozwigzuje problemu.
Ustawa musi by¢ zinstytucjonalizowana i zwigzana z powolaniem ciala doradczego,
instytucji, agencji. Pytanie brzmi: kto albo jaka instytucja stanie si¢ koordynatorem
okreslonych dziatan. Chcialabym zada¢ pytanie pani profesor dr hab. n. med. Annie
Fijalkowskiej. W trakcie dzisiejszej konferencji przede wszystkim dyskutujemy
o medycynie naprawczej czy medycynie interwencyjnej, ale zdrowiem dzieci nie
zajmuje sie tylko medycyna naprawcza.

Prof. dr hab. n. med. Anna Fijatkowska

Wiasciwie wyjal mi pan ten komentarz z ust. Méwimy caly czas o medycynie na-
prawczej. Ne jestem pediatra, ale jako kardiolog dorostych pracujacy w Instytucie
Matki i Dziecka z pediatrig stykam si¢ na co dzien. Moja dzialalno$¢ zawodowa jest
zwigzana ze zdrowiem publicznym dzieci i mlodziezy. Mozna by postulowaé wyda-
nie dekretu, ze dzieci majg by¢ zdrowe i w aktach wykonawczych dekretu wpiszemy
przepisy dotyczace prewencji i medycyny naprawczej. Ale méwigc powaznie, dysku-
towaliémy o ustawie o medycynie szkolnej, ktéra nie spelnita zamierzonych oczeki-
wan. Istnieja proste rozwigzania, ktére doprowadzilyby do utworzenia organu
posiadajacego ramy organizacyjne, ktore moglby sie przetozyé na poprawe dziatan
prewencyjnych. W ustawie o medycynie szkolnej zapisano, ze dzieci rokroczne sg
badane w szkolach przez pielegniarke. Do Instytutu Matki i Dziecka dziecko przyno-
si karteczke, ze ma si¢ zglosi¢ na bilans. W mniejszych o$rodkach czasami si¢ zdarza,
ze pielegniarka umawia wizyte bilansowa. Na sali siedzi pani doktor Hania Nalecz,
ktéra jest szefowg dzialu medycyny szkolnej w Instytucie Matki i Dziecka, czyli oso-
ba odpowiedzialng za zbieranie wszystkich danych. Zapewniam, Ze pani doktor Na-
tecz moze godzinami opowiada¢ o marnowaniu pieniedzy i czasu. Wystarczytoby
scyfryzowa¢ dane. Pielegniarka szkolna powinna wpisywac dane dziecka na istnieja-
cg platforme P-1. zeby lekarz POZ-u mogl z niej korzystaé. Automatycznie bylyby
umawiane badania bilansowe.

Mowilismy o dostepie do pojedynczych danych milionéw dzieci. Kiedy mamy 300,
350 tysiecy dzieci w roczniku razy 12, tylko dzieki cyfryzacji danych pozyskujemy in-
formacje o stanie zdrowia populacji. Dzieki cyfryzacji mozemy te dane zebra¢. To jest
przyktad pokazujacy mozliwo$¢ uporzadkowania pewnych zasad.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Pani profesor dr hab. Anna Fijatkowska uzyla zdania: ,,pilnie potrzebne sg interwen-
cyjne dziatania transsektorowe”. W ustawie, o ktérej moéwimy, nalezaloby uja¢ watek
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kompleksowych, transsektorowych dzialan, a nie waskiego wycinka pediatrii, z ca-
tym szacunkiem dla wszystkich pediatrow.

Prof. dr hab. n. med. Anna Fijatkowska

Pani profesor Aleksandra Zurowska opowiadajgc o problemie dzieci z chorobami
rzadkimi i wadami, podkreslala, Ze bardzo trudnym momentem jest przekazywania
pacjenta z medycyny pediatrycznej do medycyny dorostych. W wielokierunkowych
dzialaniach prewencyjnych i programach profilaktycznych nalezy dziala¢ po pierw-
sze srodowiskowo, a po drugie w réznych obszarach funkcjonowania czlowieka, jego
stylu zycia oczywiscie, zapewniajgc mu wsparcie emocjonalno-psychologiczne. Nie
mowie o interwencji psychiatrycznej, tylko o budowaniu zasobéw emocjonalno-
spolecznych. Plus oczywiscie tworzy¢ infrastrukture do takich dziatan.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Powoli kolejne rozdzialy tej ustawy zaczynaja si¢ nam klarowac¢. Chciatbym zada¢
pytanie panu profesorowi dr hab. Tomaszowi Zdrojewskiemu. Pan profesor dr hab.
Bartosz Molik, rektor Akademii Wychowania Fizycznego, mdéwit o tragicznych, jego
zdaniem, wynikach badan kondycji fizycznej dzieci i mlodziezy, o tym, ze o kilkana-
$cie procent pogorszyla si¢ wydolno$¢ krazeniowo-oddechowa dzieci i miodziezy.
Za 20 lat nastapi epidemia schorzen kardiologicznych. Jezeli dzieci majace coraz
gorsza wydolno$¢, wejda w wiek dorosty, wydarzy sie tragedia.

Prof. dr hab. Tomasz Zdrojewski

Wryklad pana profesora dr hab. Bartosza Molika byl bardzo dynamiczny i interesuja-
cy. Stosujac narzedzia statystyczne, mozemy modelowaé efekty pewnych proceséw
za 10, 20 lat. Dzigki inicjatywie pani profesor dr hab. Jozefiny Hrynkiewicz i pani
profesor dr hab. Ewy Szurowskiej dzisiejsza konferencja stala si¢ okazja do interdy-
scyplinarnej narady i spotkania ekspertow réznych dziedzin; od statystyki publicznej
po Rzadowg Rade Ludnosciows; od najlepszych polskich demograféow po ekspertow
medycyny, kultury fizycznej, nauk spolecznych, ekonomii. Nie powinni$my sie¢ spo-
tykac raz na 10 lat, przy okazji Kongresu Demograficznego, tylko wprowadzi¢ staly
mechanizm debat przygotowujacych w sposob zintegrowany wiedze o tym, jak
zmienia sie, jak moze si¢ zmienia¢ polityka zdrowotna polskich dzieci. Zdecydowa-
nie potrzebne sg rozwigzania prawne, ktdre wzorem innych krajéw beda kreowa¢
polityke senioralng. Tak jak glosi konstytucja: dbajmy o najstarszych i o najmtod-
szych. W niektérych krajach parlament otrzymuje raz do roku sprawozdania i pro-
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gnozy. To samo powinno si¢ dzia¢ w polskim parlamencie. Srodowisko powinno
mie¢ instrumenty i $rodki, by prowadzi¢ wspdlng dyskusje i debate.

Reprezentujac, Komitet Zdrowia Publicznego, ktéry monitoruje stan zdrowia
i epidemiologie, powiem, Ze bezwzglednie potrzebujemy nowelizacji polskiego prawa
w celu lepszego wykorzystania wiedzy statystycznej. Miedzy instytucjami panstwo-
wymi wystepuja trudnoéci w wymianie danych. Nie moze tak by¢, ze Panstwowy
Zaklad Higieny nie ma dostepu do niektdrych statystyk kluczowych dla udziatu Pol-
ski w modelowaniu sytuacji w skali miedzynarodowej. Potrzeby sa naprawde duze,
a konferencja pokazata, ze Polska Akademia Zdrowia Dzieci, czyli inny podmiot
powinien szybko zaistnie¢.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Dzigki pana staraniom Polska bierze udzial w projekcie Global Burden of Disease,
ktdrego zadaniem jest gromadzenie informacji medycznych i mozliwoséci odnoszenia
sie do zamieszczonych danych.

Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Peregud-Pogorzelski
Prosz¢ Panstwa,

chcialbym zasygnalizowa¢ jeszcze jeden problem. W trakcie konferencji mowilismy
o tzw. transition care, czyli okresie przej$cia grupy pacjentéw z oddziatéw pedia-
trycznych do oddzialéw dla dorostych. W Stanach Zjednoczonych sg tzw. oddziaty
mlodziezowe, ktdre zajmuja si¢ opieka nad mtodziezg dorastajacg od 12 do 24 roku
zycia. Nie mowie, ze w Polsce musimy od razu takie oddzialy wprowadzaé. Moze
wystarczy zainicjowal tzw. zespoly opieki koordynowanej dla tej grupy pacjentdw,
w skiad ktorych wejdzie lekarz POZ, lekarz pediatra, lekarz internista, pielegniarka
srodowiskowa. Stworzenie takiego systemu jest duzo tansze.

Dlaczego to jest tak wazne? W oddzialach mlodziezowych w Stanach Zjednoczo-
nych pacjenci sg przez kilkanascie lat przygotowywani do decydowania o wlasnym
zdrowiu. Pacjenci wchodzacy w okres dojrzewania, w czasie burzy hormonalnej czy
buntu, zupetnie inaczej pojmujg rzeczywisto$¢. W tej grupie pacjentéw nalezy poto-
zy¢ duzy nacisk na tzw. poszanowanie indywidualno$ci, wsparcie fizyczne i emocjo-
nalne rozwoju, edukowanie, wzmacnianie postaw nastolatkéw, by mogli decydowa¢
o swoim leczeniu. Stwarzane sg specjalne programy, ktére pomagaja im w osiagnie-
ciu zamierzonych celéw. Powtdrze jeszcze raz, ze warto stworzy¢ takie zespoly,
zwlaszcza, ze przezywalno$¢ pacjentéw z chorobami przewleklymi bedzie sie zwigk-
szala. W Polsce pacjenci z chorobami przewleklymi stanowig problem dla interni-
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stow, ktorzy boja sie ,,po prostu” tych pacjentéw. W tzw. zespolach mlodziezowych
nauczymy pacjentéw dbac o siebie, o swoje zdrowie.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Panie Profesorze, rozumiem, Ze jest pan zwolennikiem stworzenia instytucji czy
platformy wspotpracy wszystkich srodowisk i stron zaangazowanych w opiece nad
zdrowiem dzieci i modyfikacji tytutu ustawy o zdrowiu dzieci i mlodziezy. Mlodziez
mozna zdefiniowad, tak jak to czynig Amerykanie, jako osoby do 21. roku Zycia, bo
w tym wieku czlowiek jest juz w miare dojrzaty.

Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Peregud-Pogorzelski

Tak, mysle, Ze to nalezy zrobi¢.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Na zakonczenie chcialbym poprosi¢ o glos Rzecznika Praw Dziecka i Rzecznika
Praw Pacjenta. Panowie, jak myslicie, gdyby$my mieli rozpoczaé prace nad ustawa,
kto lub jaka instytucja mogtaby by by¢ instytucja koordynujaca?

Mgr Mikotaj Pawlak

Odpowiadajac na pytanie, kto lub jak instytucja powinna koordynowa¢ ustawe
o zdrowiu dzieci, powiem, ze Akademia Zdrowia Dzieci albo organ o kompetencjach
przyznanych instytucji czy akademii. W roznych krajach akademie rozwijaja si¢
znakomicie i faktycznie w dziedzinie pediatrii i wielu innych specjalizacjach nie zai-
nicjowali$my stworzenia podobnych instytucji. Inicjatywe ustawodawcza ma pan
prezydent jako organ doradczy. Prezydentowi stuzy zaréwno Rada, jaki i rzecznik
praw dziecka.

Wracajac do pytania, ktore padlo na poczatku panelu: jaka jest skala tych spraw?
Pan profesor dr hab. Artur Mazur méwil o najnowszych badaniach jakosci zycia
dzieci w Polsce. Mowilismy o najtrudniejszych przypadkach, o liczbie zgonéw dzieci.
Szesciuset kilkadziesigt zgonéw mozna podzieli¢ na pro-centy: % zgondéw spowodo-
waly okolicznosci zewnetrzne, pozostale zgony zwigzane sg z rdznego rodzajami
dolegliwosci. Okoto 1/3 wszystkich spraw indywidualnych, jakie wptywaja do rzecz-
nika praw dziecka dotyczg spraw medycznych. Szczegdlnie w czasie pandemii, kiedy
byt utrudniony dostep do chorego dziecka w szpitalu. Zapewne wiecej spraw wply-
neto do rzecznika praw pacjenta, ale w innych aspektach. Rzecznik praw pacjenta ma
swoich konsultantéw w kazdym wojewddztwie, w kazdym szpitalu. Do rzecznika
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praw dziecka okolo 1/3 czy % spraw, jakie splywaja, dotycza spraw spotecznych,
a wérdd nich m.in. medycznych.

Wracajac do ustawy o zdrowiu dzieci. Zaczynam by¢ przekonany, ze faktycznie
mozemy pomoc jako organy doradcze instytucji majacej inicjatywe ustawodawcza.
Mamy rézne podmioty: parlament, rzad. Glos pana prezydenta i projekty prezy-
denckie zwykle s3 mocno uzasadnione i maja swoja wage w par-lamencie.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

Nie moge sie powstrzymac¢ od komentarza, ze niestety nie wszystkie ustawy sg od-
powiednio konsultowane i czasami niestety s3 wprowadzone za szybko. Panie Profe-
sorze, ostatnie stowo jako podsumowanie.

Prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna

Przedstawie swoj osobisty poglad, ktory jest niekonsultowany ani z panem prezyden-
tem, ani z Kancelarig Prezydenta. Wydaje mi sig, ze byloby mozliwe wykorzystanie
inicjatywy legislacyjnej lezacej w kompetencjach i prerogatywach pana prezydenta,
aby przygotowa¢ tego rodzaju ustawe. Mamy juz precedensy, jesteSmy w trakcie
pisania ustawy o formach opieki geriatrycznej i jakby naturalnym krokiem bytaby
ustawa o szczegolnych formach opieki pediatrycznej czy o Polskiej Akademii Zdro-
wia Dzieci. Bardzo istotnym elementem tego rodzaju dzialan jest powotanie czy
wyznaczenie instytucji, ktéra by nadzorowata tego typu dzialania. Kancelaria Prezy-
denta nie ma kompetencji merytorycznych, aby si¢ podja¢ takich dziatan. Biuro
Rzecznika Praw Dziecka réwniez nie jest powolane do podejmowania takich czyn-
nosci. To jest dobry pomyst, owoc tej konferencji, by stworzy¢ cialo eksperckie. Mo-
ge powiedzied, ze z calg pewnoscig zdrowie dzieci, problemy dzieci sg bardzo bliskie
parze prezydenckiej. Styszeli Panstwo nagranie slow pani prezydentowej. Moge za-
deklarowa¢, ze w Kancelarii Prezydenta od-bedzie si¢ dyskusja na temat zdrowia
i dobra dzieci.

Moderacja: red. Krzysztof Jakubiak

To jest bardzo dobre podsumowanie debaty i dzisiejszej konferencji, poniewaz zna-
my juz odpowiedZ na pytanie: co powinni$my jeszcze uczynié, aby rozwigzaé czy
poprawi¢ system opieki nad dzieckiem?
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Barttomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta

Szanowni Panstwo,

na wstepie chcialbym serdecznie podzigkowaé za zaproszenie na III Kongres Demo-
graficzny. Jestem zaszczycony, ze moge zabra¢ glos. Jednoczesnie przepraszam, ze
nie moge uczestniczy¢ osobiscie, ale zaplanowane wcze$niej zobowigzania nie po-
zwolity mi przyjecha¢ do Panistwa. Niemniej ,,zdrowie dzieci” to tak wazny temat, ze
chcialem Panstwu przedstawi¢ kilka kwestii, ktore w mojej ocenie s3 nie-zwykle
istotne, jesli chodzi o opieke nad naszymi pociechami.

W ostatnim czasie stangliSmy przed wyjatkowymi wyzwaniami, czyli pandemia
COVID-19 i napa$cig Rosji na Ukraing. Te dwa czynniki spowodowaly réznego
rodzaju problemy w systemie ochrony zdrowia. To, co obserwowalismy, jesli chodzi
o pandemi¢ COVID-19 w zakresie opieki nad dzie¢mi i mlodzieza, to problemy
zwigzane przede wszystkim z dostepno$cia do $wiadczen opieki zdrowotnej. Brak
dostepnosci na poziomie podstawowej opieki zdrowotnej — to m.in. brak mozliwosci
dodzwonienia si¢ celem rejestracji na wizyte, czy brak mozliwosci odbycia wizyty
w dniu zgloszenia, badz w innym terminie ustalonym z rodzicami. W czasie pande-
mii pojawialy si¢ réwniez problemy zwigzane z réznego rodzaju odwolywaniem
zabiegéw planowych w szpitalach, z brakiem mozliwosci uczestnictwa w porodzie,
czyli brakiem porodéw rodzinnych, z niemozliwoscig odwiedzenia zony, partnerki
i najmlodszej pociechy tuz po porodzie, z nieprawidtowosciami zwigzanymi z sepa-
rowaniem dzieci od ma-tek. We wszystkich tych sytuacjach jako Rzecznik Praw
Pacjenta reagowalem i gdyby sie one powtarzaly, to oczywiscie reagowaé bede, bo
mozna ograniczy¢ prawa pacjenta, ale nie mozna pacjentéw tych praw catkowicie
pozbawi¢. Niejednokrotnie placowki medyczne szly na swoiste-go rodzaju skroty,
calkowicie pozbawiajac pacjentow ich praw. Ale, aby nie méwié tylko o problemach,
chce powiedzie¢ o paru istotnych sukcesach.

Po pierwsze, powolanie przez Pana Prezydenta Funduszu Medycznego, ktéry
pozwolil uruchomié¢ subfundusze i nielimitowane $wiadczenia dla najmtfodszych
pacjentow do 18. roku zycia. Do dnia dzisiejszego sfinansowano $wiadczenia zdro-
wotne na kwote ponad 1 miliarda ztotych. Mysle, ze dzialania Funduszu Medyczne-
go przynosza pozytywne efekty zwigzane z pokrywaniem kosztéw zakupu nowocze-
snych terapii w chorobach rzadkich. Wielkim sukcesem, o ktérym trzeba powiedzie¢
byla refundacja az trzech lekéw w SMA, co w polaczeniu z badaniami przesiewowy-
mi noworodkdw absolutnie ustawia Polske w czotéwce panstw, ktére majg opraco-
wany kompleksowy program pomocy dzieciom z SMA. Trzeba to uzna¢ za wielkie
osiggniecie. Kolejnym sukcesem byl dostep do kompleksowego leczenia przyczyno-
wego, jesli chodzi o dzieci, ktore chorowaly na mukowiscydoze. Oczekujemy wszy-
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scy, ze beda wdrazane kolejne kompleksowe programy leczenia choréb dotykajacych
najmlodszych pacjentow, szczegdlnie cierpigcych na choroby rzadkie.

Oproécz tych niewatpliwych sukceséw, jakie odniosla polska medycyna trzeba
sobie powiedzie¢ o wyzwaniach, ktdre przed nami stojg, z ktérymi powinnismy sobie
poradzi¢ jako panstwo, jako system ochrony zdrowia. Sg to wyzwania zwigzane
z tym, aby jak najlepiej odpowiada¢ na potrzeby dzieci, naszych najmlodszych
pacjentow. Mysle, ze bardzo wazna kwestia, ktdra jest mozliwa do rozwigzania, to
kwestia przejscia dzieci z opieki pediatrycznej do opieki dla 0séb dorostych. Organi-
zacje pacjentow i sami rodzice postulujg, abysmy przyjeli strategie, czy procedure,
ktéra ulatwitaby przej$cie 17-to i 18-latkom z opieki pediatrycznej do opieki dla
dorostych. Taka procedura, system czy model, opracowany wspélnie z organizacjami
pacjentow, zostal juz wczesniej przekazany do Ministerstwa Zdrowia. Narodowa
Strategia Onkologiczna réwniez wskazuje na potrzebe opracowania dobrych praktyk
przejécia z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych. Mamy zapewnienia ze stro-
ny Ministerstwa Zdrowia, Ze trwaja intensywne prace, aby taki model wprowadzi¢
wlasnie w Narodowej Strategii Onkologicznej.

Drugie wyzwanie dotyczy zdrowia psychicznego dzieci i mlodziezy. Najwazniejsza
kwestia jest konsekwencja we wdrazaniu reformy opracowanej przez specjalistow,
okreslajacej trzystopniowy model funkcjonowania placowek wsparcia w zakresie
pomocy najmlodszym, jesli chodzi o kryzysy zwigzane ze zdrowiem psychicznym.
Konsekwentnie powinni$my wdraza¢ te reforme, ale jednoczesnie pamietaé¢ o wyzwa-
niach zwigzanych z zapewnieniem odpowiedniego finansowania i wlasciwej kadry,
ktéra zajmowalaby si¢ najmlodszymi pacjentami. Powinni$my pamieta¢ jednak o tym,
ze niezaleznie od reformy - w dalszym ciggu niezbedne sg placowki majace charakter
calodobowy. Aktualnie zostal otwarty nowy osrodek w Bialymstoku. Mamy informa-
cje o tym, Ze od 1 listopada rdwniez wznowi swoja dziatalno$¢ osrodek w Otwocku. To
s3 dobre informacje. Finansowanie psychiatrii dzieci i mlodziezy na przestrzeni lat
faktycznie wzrasta, ale mysle, ze w tym zakresie rownie? jest jeszcze wiele do zrobienia.

W koncu trzeci element zwigzany z edukacja - edukacja rodzicéow i dzieci juz od
najmlodszych lat. Edukacjg dotyczaca zdrowego trybu zycia, z radzeniem sobie
z problemami dotyczacymi kwestii psychicznych, psychologicznych, profilaktycz-
nych. Mamy wprowadzone juz pewne elementy tej edukacji. Mam tu na mysli poje-
dyncze godziny wychowawcze w szkotach podstawowych, podczas ktérych nauczy-
ciel omawia zagadnienia zwigzane ze zdrowiem i zdrowym stylem Zycia. Jest juz
zatem mozliwos¢, aby wychowawca rozmawial z dzie¢mi na temat np. narastajacego
problemu otylosci.

Szanowni Panstwo, chcialbym zadeklarowa¢, ze 2023 rok bedzie czasem, kiedy
szczegblng uwage bedziemy zwracaé na naszych najmlodszych, na pacjentéow pedia-

198



Zdrowie dzieci

trycznych. Jednoczesnie pragne zapewnié, ze ich problemy beda dla mnie zawsze
najwyzszym priorytetem. Rzecznik Praw Pacjenta w ramach swoich kompetencji
bedzie czynil wszystko, aby opieka pediatryczna byla w Polsce na jak najwyzszym
poziomie i aby$my mogli sobie powiedzie¢, ze jest to opieka naszych marzen. Tak jak
powiedziatem, z uwagi na natlok obowigzkéw nie moge Panstwu towarzyszy¢
w dzisiejszej dyskusji, zatem zycze owocnych obrad, trafnych diagnoz, wypracowa-
nia jak najlepszych rozwiazan. Ze swojej strony deklaruje absolutne wsparcie i pomoc
we wszystkich obszarach, w ktérych bede mégt Panstwa wspomagaé. Dziekuje Pan-
stwu bardzo serdecznie.
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Bardzo trudno jest podsumowac¢ tak wazng konferencje. Bedziemy prosi¢ wszystkich
uczestnikow dzisiejszej konferencji, aby przystali artykuly i materialy. Owocem kon-
ferencji bedzie publikacja, ktéra pozwoli nam na rozpoczecie wielkiej debaty publi-
cznej.

Jestem zwolenniczkg uchwalenia ustawy o zdrowiu dzieci. Praca nad ustawg pozwo-
li nam uswiadomi¢ sobie, jak ogromny obszar spraw powinien by¢ uporzadkowany
i wpisany w ramy organizacyjno-prawne, aby pomoc medyczna i dbalo$¢ o zdrowie
dzieci tworzyla kompleksowy, wielokierunkowy, wysokospecjalizowany system.
Styszymy o réznych rozwigzaniach lepszych czy gorszych. W debatach powotujemy
sie na Konwencje o prawach dziecka. Naszym zadaniem jest najlepsze wykorzystanie
informacji prezentowanych w badaniach, analizach, systemie cyfrowym. Powinni-
$my skorzysta¢ z nowoczesnych technologii, cyfryzacji danych, systeméw informa-
tycznych.

Nie bede nikogo przekonywaé o wadze i randze debaty poswieconej zdrowiu dzie-
ci. Pomyst stworzenia Polskiej Akademii Zdrowia Dzieci o charakterze spolecznym,
catkowicie apolitycznym, oddzielonym od biezacych spordw i probleméw wydaje sie
ideg bardzo interesujacg, Zagadnienie zdrowia dzieci staje si¢ priorytetowym zada-
niem naszego panstwa. Patrzac na dane statystyczne wskazujace na coraz mniejsza
liczbe dzieci, musimy dba¢ o kazde zycie i stworzy¢ warunki, ktére umozliwialyby
mlodym ludziom zakladanie rodziny, jej powigkszanie i rozwéj. Nie godzi si¢, zeby
rodzice, jesli pojawi si¢ dziecko, ktore bedzie wymagalo szczegélnej troski, pozostali
sami, bezradni, bez pomocy i wsparcia. Wszystkie obawy zwigzane z brakiem pomo-
cy ze strony wladz publicznych, ze strony srodowisk medycznych musza by¢ ograni-
czone. To jest kwestia niezwyklej wagi.

Chcialabym wszystkim bardzo serdecznie podziekowaé, szczegdlnie pani profesor
Edycie Szurowskiej, ktéra zorganizowala konferencje.

Dzisiejsza konferencja pokazala, zZe odnieslismy bardzo duzo osiagnigc¢ i sukce-
sOw, ze poszerzamy wiedze na temat sytuacji zdrowotnej dzieci. Pytanie do wszyst-
kich Panstwa: jak promowa¢ wiedze i jak ja propagowacd? Jak dotrze¢ do dzieci? Jak
dotrze¢ do rodzicdw? W ostatnim dziesi¢cioleciu ponad polowa matek ma wyzsze
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wyksztalcenie. To jest zupelnie inna populacja niz ta, ktora urodzita obecnych 50-cio
czy 60-latkéw. Musimy si¢ zastanowi¢ sig, w jaki sposob dotrze¢ do szkoly, w jaki
sposob dotrze¢ do ministra zdrowia, do ministra edukacji, do ministra rodziny, do
wojta gminy, starosty i marszatka, do spoleczenstwa, do medidéw, zeby problemy
dotyczace dzieci staly si¢ problemami najwyzszej wagi. Statystycznie rzecz biorac,
dzieci bedzie coraz mniej i musimy o nie zadba’. Jezeli bedziemy o nich dbali, to
moze zobaczy wzrost mtodej populacji. Demografia to nie jest matematyka, chociaz
demografia statystyczna stosuje bardzo wyrafinowane metody matematyczne.

Dzisiejsze spotkanie traktuje jako pewien wstep do wielkiej debaty publicznej na
ten temat. Owocem publicznego dyskursu powinno by¢ przekonanie spoteczenstwa
o ochronie zdrowia dla wszystkich dzieci. Moim marzeniem jest, przy zyczliwym
stosunku pary prezydenckiej do tego zagadnienia, aby wszystkie wyzwania w obsza-
rze edukacji, profilaktyki, diagnozowania, jak i leczenia czy rehabilitacji ziscily sie
i przeistoczyly si¢ w praktyke. Jeéli tego nie zrobimy, jesli nasze pokolenie tego nie
zrobi, to nastepne pokolenia bedg nas krytykowaé i przeklina¢. Musimy mysle¢ juz
o nastepnych pokoleniach, a nie o wlasnych sporach czy animozjach .

Wszystkim Panstwu bardzo serdecznie dziekuje.

Prof. dr hab. J6zefina Hrynkiewicz
Przewodniczaca Rzagdowej Rady Ludnosciowej
Uniwersytet Warszawski

Pani profesor Jézefina Hrynkiewicz doskonale podsumowala caly dzien naszych
spotkan. Zakoncze konferencje jednym zdaniem: Zdrowe dziecko dzisiaj, to zdrowy
dorosty jutro. Powinnis$my sie pochyli¢ nad debatg i nad ustawg o zdrowiu dzieci.
Pomyst pana profesora, zeby stworzy¢ Polska Akademia Zdrowia Dzieci i obja¢ dzie-
ci opieka wieloresortows, wielosystemowa, sadze, jest bardzo dobry.

Dzigkuje Panstwu bardzo za przybycie, za wyklady. Wszystkie wykltady dostepne
s3 w internecie, tak Ze mozna do nich zajrze¢. Osobom, ktére do nas przyjechaly,
zycze szczesliwego powrotu do domu. Dzigkuje bardzo.

Prof. dr hab. n. med. i n. o zdrowiu Edyta Szurowska
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Monografia zawiera materiaty konferencji naukowej pt. ,Zdrowie dzieci”, zorganizowanej
22 pazdziernika 2022 roku w ramach Ill Kongresu Demograficznego w Gdariskim
Uniwersytecie Medycznym. Ill Kongres Demograficzny, ktérego inicjatorka byta Rzadowa
Rada Ludnosciowa, odbywat sie w latach 2021-2022 pod Honorowym Patronatem
Prezydenta Rzeczypospolitej Polski Andrzeja Dudy. W Kongres zaangazowali sie tez:
Gtowny Urzad Statystyczny, Polskie Towarzystwo Statystyczne, wojewddzkie urzedy
statystyczne, komitety naukowe Polskiej Akademii Nauk, uczelnie, wojewodowie,
samorzady, instytuty naukowe oraz administracja rzadowa i samorzadowa. Konferencje
kongresowe odbywaty sie w catym kraju we wszystkich miastach wojewdédzkich oraz
w wybranych miejscowosciach, powiatach i gminach. Kongres koncentrowat sie na
waznych zagadnieniach zwigzanych ze zmianami demograficznymi oraz ich kon-
sekwencjami dla rozwoju spotecznego i ekonomicznego Polski. Jego program
obejmowat m.in. prezentacje wynikdw Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci
i Mieszkan 2021 oraz ich pogtebione analizy, co pozwolito na szerokie upowszechnienie
rzetelnej wiedzy o zmieniajacej sie sytuacji oraz wyzwaniach demograficznych XXl w.

Konferencje pt. ,Zdrowie dzieci” zorganizowat Gdanski Uniwersytet Medyczny we
wspotpracy z Rzadowa Rada, Ludnosciowa, Gtéwnym Urzedem Statystycznym, Polskim
Towarzystwem Statystycznym. Z recenzji prof. dr hab. Barbary Kaminskiej (Konsultant
ds. pediatrii woj. pomorskiego): ,Monografia porusza w bardzo ciekawy sposéb
zagadnienie dotyczace jednego z najwazniejszych zadan przed jakim stoja decydenci
odpowiedzialni za zdrowie dzieci i mtodziezy dzisiaj i w kolejnych pokoleniach.
Wszystkie artykuty w niej zawarte sg niezwykle interesujgce, wysoce merytoryczne,
napisane przystepnym dla czytelnika jezykiem. Publikacje warto poleci¢ kazdemu
zainteresowanemu tematyka holistycznie przedstawionej opieki nad mtodym
pokoleniem od czasu poczecia, wykraczajgc niekiedy poza 18 rok zycia” W monografii
zwraca uwage bardzo szerokie spojrzenie na wszelkie aspekty zdrowia dziecka, na
nowoczesne narzedzia diagnostyczne, sprawne rejestry, wspotprace z osrodkami
europejskimi. Monografia jest niezwykle bogata merytorycznie, wskazuje narzedzia
doskonalenia opieki nad zdrowiem dzieci.

Il KONGRES DEMOGRAFICZNY

Polska XXI w. — wyzwania demograficzne
Honorowy Patronat

Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej
Andrzeja Dudy
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