Stanowisko Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym ds.
zdrowia z dnia 26 marca 2025 roku

W sprawie propozycji utworzenia Rejestru Onkologii i Hematologii Dzieciecej

Rada Organizacji Pacjentdw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowiawyraza poparcie
dla propozycji utworzenia Rejestru Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Rada dostrzega potrzebe
wprowadzenia rozwigzania systemowego, ktére umozliwi podniesienie jakosci, skutecznosci oraz
bezpieczenstwa opieki nad pacjentami pediatrycznymi chorujacymi
na nowotwory. Zdaniem Rady powotanie dedykowanego narzedzia, tj. Rejestru Onkologii
i Hematologii Dzieciecej (OiHD), ma szanse przyczynic sie do poprawy sytuacji najmtodszych pacjentow
onkologicznych. Funkcjonujagcy w Polsce Krajowy Rejestr Nowotwordéw ma charakter gtéwnie
epidemiologiczny, a 99% danych dotyczy nowotworéw dorostych.

Nowotwory dzieciece sg znaczaco rézne od nowotworéw dorostych. Réznig sie etiologia, typem,
przebiegiem, sposobem leczenia, rokowaniami, lecz réwniez p6znymi skutkami leczenia onkologicznego.

Ze wzgledu na odmiennos$¢ nowotwordéw dzieciecych od nowotworéw, dominujacych wsréd dorostych
pacjentow onkologicznych, wskazane jest utworzenie odrebnej, kompleksowej, szerokiej bazy danych i
wiedzy, obejmujacej wszystkie aspekty choréb onkologicznych u dzieci. Rejestr OiHD powinien by¢
dostosowany do specyfiki onkologii dzieciecej i dostepny dla lekarzy, specjalistéw i badaczy oraz catego
srodowiska onkologii i hematologii dzieciecej w Polsce.

Celemrejestru jest m.in.:

- uzyskanie kompleksowych, aktualnych i wiarygodnych danych o nowotworach dzieciecych
w Polsce, ich diagnozy, leczenia oraz efektéw i péZznych skutkéw leczenia,

- zwiekszenie potencjatu badawczego i szkoleniowego polskich naukowcéw w obszarze onkologii i
hematologii dzieciece;j.

Narzedzie pozwoli réwniez na opracowanie bardziej precyzyjnych wytycznych, zalecen oraz
rekomendacji, przynoszac w ten sposdb istotne korzysci spoteczne w  postaci
m.in. podniesienia standardéw opieki nad dzie¢mi z chorobami nowotworowymi.

Rada z nadziejg przyjeta zapowiedzZ minister zdrowia lzabeli Leszczyny z listopada ubiegtego
roku dotyczacg utworzenia Rejestru Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Zdaniem srodowiska
organizacji pacjentow to  inicjatywa o  szczegélnym  znaczeniu, ktére  wynika
z konstytucyjnego obowigzku zapewnienia odpowiednie] opieki dla dzieci i mtodziezy przez instytucje
publiczne sektora ochrony zdrowia.

Rekomendujemy, aby rejestr powstat w oparciu o juz istniejacy i funkcjonalny system
bazodanowy ,Hope for Children”, a podmiotem przy ktérym powinien on dziata¢ jest Polskie
Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciece;j.

Stanowisko przyjete przez
Rade Organizacji Pacjentéw
przy ministrze wtasciwym do
spraw zdrowia w formie
uchwaty w dniu 26.03.2025 .

Do wiadomosci:

1. Panilzabela Leszczyna — Minister Zdrowia

2. PanJerzy Szafranowicz — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia

3. Pan Konrad Korbiniski — Dyrektor Departamentu Opieki Koordynowane;j

4. Pan prof. Jan Styczynski — Konsultant Krajowy ds. Onkologii i Hematologii Dzieciecej.



