Wprowadzenie

Kazdego roku w Europie u ponad 35 000 dzieci i nastolatkéw! diagnozowany jest nowotwor.
Nowotwory wieku dzieciecego sg na pierwszym miejscu wsréd pozawypadkowych przyczyn
zgondw dzieci i mtodziezy w Europie. Wszystkie sg rzadkie i w ciggu catego okresu leczenia
wymagajg specjalnego podejscia:

Uratowanie wiekszej liczby istnien ludzkich dzieki lepszym metodom leczenia

Nowotwory wieku dzieciecego stanowig gtéwna pozawypadkowq przyczyne zgondw dzieci

powyzej pierwszego roku zycia w Europie. Co roku umiera przez nie 6000 mtodych pacjentow?.

Brak innowacyjnych lekéw objawia sie tym, ze w ciggu ostatnich 10 lat zatwierdzono jedynie
16 lekow przeznaczonych do leczenia nowotworow dzieciecych,

K w poréwnaniu do ponad 150 lekdw na nowotwory u dorostych?. j

\

Wspieranie powrotu do zdrowia dzieci i mlodziezy po leczeniu

v Szacuje se, e czba osob ~ Europe, «lore przezyly nowoltwor zV0S Hy  Heku
dz ececego wynos okolo 500 000 rosne kazdego roku. Co namne; dwe lrzece
2 nch doswmadcza diugolrralych, nepozadanych  skutkowmw ubocznych  n wmeku
dorostym3.

““ Da jakosc zyca 0zdrow enco/ ogromne znaczen e ma zape#nene odpow edn ego, ciagtego
wsparcia psychospotecznego medycznego.

- J

Eliminacja nierownos$ci wsréd dzieci i nastolatkéw chorych na nowotwory

.+ Siacuje s g, zeneronnosc dostepedo eczena opek protokolo badawczych  calej Europ e
po 1/0duja, z€ TOZN €a 1e HSkazn kach przezy +a Nosc No HotHoTo r u dz ec 1ynos az 20%:4.

W ciggu ostatnich pieciu lat w Unii Europejskiej wdrozono szeroko zakrojone inicjatywy dotyczace
nowotwordéw u dzieci, w tym m.in. Europejski plan walki z nowotworami i Misje Nowotwor, co
byto wyrazem politycznego zaangazowania w podjecie konkretnych dziatan w tym obszarze.
Niezwykle wazne jest utrzymanie dynamiki tych dziatan i zapewnienie ciggtego wsparcia.

Wezwanie do dziatania
Jak moZecie pomoc?

Jako nowi cztonkowie Parlamentu Europejskiego macie Paristwo mozliwos$¢ odegrania
kluczowej roli w obronie potrzeb dzieci i nastolatkédw chorych na nowotwér, wptywajac
na inicjatywy legislacyjne i polityczne, ktére prowadzg do realnych zmian dla mtodych
pacjentéw, ocalatych i ich rodzin w catej Europie.

@ WSPARCIE INICJATYW LEGISLACYJNYCH

Commas

By pomagac dzieciom i mtodziezy z chorobami nowotworowymi wymagany jest szereg
dziatan legislacyjnych, m.in. pozwalajacych na realizacje ich potrzeb medycznych i
eliminacje nieréwnosci w dostepie do najlepszych lekdéw, a takie przyjecie strategii
rozwoju lekdw obejmujgcej wsparcie dla innowacji. Zasadnicze znaczenie ma takze
prawodawstwo umozliwiajace transgraniczng wspoétprace naukowa z wykorzystaniem
danych zdrowotnych zaréwno do celéw badawczych, jak i na potrzeby swiadczenia opieki.

Jako MEP mozesz nas wesprzec w : \

~” Wspiera¢ przyjecie ustawodawstwa farmaceutycznego, ktére uwzglednia niezaspokojone

potrzeby medyczne dzieci chorych na nowotwdér, stymuluje rozwdj lekdw specjalnie dla dzieci
i promuje réwnos¢ dostepu do niezbednych i nowo zatwierdzonych lekéw dla wszystkich
dzieci w Europie.

~/  Zapewnienie szybkiego przyjecia i wdrozenia Europejskiej Przestrzeni Danych Dotyczacych
Zdrowia, by umozliwi¢ bezpieczne gromadzenie duzych ilosci danych oraz uprawnic¢
transgraniczng wymiane danych na potrzeby badan naukowych i $wiadczenia opieki w
onkologii dzieciece;j.

" Wystosowanie apelu do Komisji Europejskiej, by zadbata o ciggtos¢ projektéow dotyczacych
sztucznej inteligencji i duzych zbioréw danych w zakresie nowotwordw dzieciecych (takich jak
UNCAN.eu i UNICA4EU) poprzez wykorzystanie opracowanych w ich ramach wynikéw i wnioskéw

w szeroko zakrojonej nowej inicjatywie dot. europejskich danych nt. nowotwordw u dzieci.
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WYKORZYSTANIE BUDZETU UE

5 Bardzo waine jest przyspieszenie rozowju badan naukowych i innowacji w zakresie

nowotworow dzieciecych w catej Europie, ze szczegélnym uwzglednieniem obszardw,
w ktérych konieczne s3 pilne dziatania —zaréwno od strony medycznej, jak i badawczej

Aby uzupetni¢ mape badan pediatrycznych, potrzebne jest specjalne, wszechstronne
finansowanie badan i innowacji, z uwzglednieniem niezaspokojonych potrzeb medycznych w
zakresie nowotwordow u dzieci. Dla naszej spotecznosci ogromna warto$¢ miaty inwestycje
publiczne w konkretne interwencje w zakresie nowotwordw wieku dzieciecego, prowadzone
w ramach programéw EU4Health, Horizon Europe i Digital Europe. Finansowanie i przetargi w
dziedzinie badan i innowacji, zdrowia psychicznego i kwestii zwigzanych z funkcjonowaniem
po wyijsciu z choroby majg bardzo duze znaczenie dla instytucji i oséb zajmujgcych sie
chorobami nowotworowymi.

‘J/;:ko MEP mozesz nas wes \

=¥ Zadbanie o to, by walka z nowotworami u dzieci nadal byta odpowiednio
uwzgledniona w budzecie unijnym, m.in. w kolejnych wieloletnich ramach
finansowych (2028-2034).

Kontynuowanie dotychczasowych inwestycji, ktére napedzajg rozwdj badan,
innowacyjnych terapii i diagnostyki dla dzieci i mtodziezy chorych na nowotwory oraz
pozwalajg na opracowywanie specjalistycznych metod leczenia.
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JAK ZOSTAC RZECZNIKIEM DZIECI Z NOWOTWORAMI

Rozpowszechnianie swiadomosci o potrzebach i priorytetach naszej spotecznosci oraz
kontynuowanie walki z nieréwnosciami w badaniach i opiece wymaga statego wsparcia.
Mozesz zosta¢ Championem naszej sprawy, wspierajac obszary zainteresowan naszych

pacjentéw.

" Promowaniu wdrazania europejskich standardéw opieki, takich jak te opracowane przez

Jako MEP mozesz nas wesprzec w :

SIOPE i CCI-E, aby zapewni¢ réwny dostep do najlepszych dostepnych metod leczenia.

" Apelu o wdrozenie europejskiej akredytacji osrodkéw oferujgcych wysokiej jakosci opieke i
badania nad nowotworami u dzieci i miodziezy, w tym tworzenie kompleksowych
infrastruktur onkologii dzieciecej oraz amplifikacje programéw blizniaczych.

Promowaniu badan nad przyczynami i czynnikami ryzyka zachorowan na nowotwory

dzieciece, w tym czynnikami S$rodowiskowymi i predyspozycjami genetycznymi, z
\ dostepnoscia testow i poradnictwa dla wszystkich pacjentow. j




Wasze wsparcie jest kluczowe

Okres 2024-2029 stanowi wyjatkowa okazje do zbieznosci obecnych inicjatyw europejskich
oraz do utrzymania i rozwijania strategicznego programu dotyczacego nowotworéw u
dzieci, ktdry uratuje zycie, poprawi jakosc zycia ocalatych i zlikwiduje nieréwnosci. Jako nowi

cztonkowie Parlamentu Europejskiego macie Panstwo okazje odegrac¢ kluczowg role w
realizacji projektow, ktére mogg zmienic zycie dzieci i mtodziezy chorych na nowotwory.

Zapraszamy do ratyfikacji tego manifestu i wsparcia nas w celu zapewnienia

najlepszej opieki i mozliwych perspektyw dla wszystkich dzieci i nastolatkéw
chorych na nowotwory w Europie
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Europejskie Towarzystwo Onkologii Dzieciecej (SIOPE lub SIOP Europe)
to jedyna ogdlnoeuropejska organizacja reprezentujgca wszystkich
specjalistéw zajmujgcych sie nowotworami wieku dzieciecego. Zrzeszajgc
ponad 2 500 cztonkéw w 35 krajach, SIOPE zapewnia mozliwie najlepszg
opieke wszystkim mtodym pacjentom w Europie cierpigcym na
nowotwory.

www.siope.eu

Childhood Cancer International — Europe (CCI-E lub CCl Europe) to
stowarzyszenie na rzecz walki z nowotworami u dzieci, zrzeszajgce
rodzicéw, pacjentdw i osoby, ktdre zakoriczyty leczenie onkologiczne, a
takze inne europejskie organizacje zajmujgce sie nowotworami wieku
dzieciecego. Do CCI-E nalezy ponad 65 organizacji w 34 krajach w Europie.
CCl Europe wspdtpracuje ze wszystkimi zaangazowanymi stronami,
ktdrym przyswieca ten sam cel: pomdc dzieciom i mtodziezy chorym na
nowotwory w dojsciu do zdrowia bez dfugoterminowych probleméw
zdrowotnych lub przy ich mozliwie najwiekszym ograniczeniu

www.ccieurope.eu
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