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Warszawa, 20.08.2018 r.

SZ.P. Minister Zdrowia
tukasz Szumowski
Ministerstwo Zdrowia
ul. Miodowa 15
00-952 Warszawa

Dotyczy: opinii na temat koncepcji Krajowej Sieci Onkologicznej zawartej w dokumencie pt.: ,KONCEPCJA
ORGANIZACIJI | FUNKCJONOWANIA KRAJOWEIJ SIECI ONKOLOGICZNEJ”, tom |, czerwiec 2018 r.

Szanowny Panie Ministrze,

Fundacja MY Pacjenci jako think tank pacjencki i obywatelski opiniujacy rozwigzania systemowe w ochronie zdrowia
pragnie sie odnies¢ do propozycji rozwigzan zaprezentowanych w dokumencie ,KONCEPCJA ORGANIZACII
| FUNKCJONOWANIA KRAJOWEJ SIECI ONKOLOGICZNEJ”, dotyczacych uporzadkowania i poprawy jakosci opieki
onkologicznej. Ubolewamy, ze tak istotny dokument dotyczacy tak waznego dla pacjentéw i obywateli obszaru nie
zostat poddany konsultacjom spotecznym. Brak tych konsultacji sprawia, ze moze on stanowié podstawe do wdrozen,
ktdre nie bedg optymalne z perspektywy interesu publicznego, a wzrost publicznego finansowania moze nie da¢ efektu
pod postacig oczekiwanej poprawy skutecznosci leczenia onkologicznego.

Nalezy doceni¢ propozycje zawarte w dokumencie Koncepcji KSO, dotyczgce centralizacji/decentralizacji leczenia,
a takze budowania systemu koordynacji leczenia. Fundacja MY Pacjenci miata okazje w zwigzku z dostepnoscia
srodkow unijnych zajac¢ sie dwoma aspektami opieki onkologicznej — organizacjg systemu informacji o zachorowanych
i leczeniu nowotwordw (rejestréw onkologicznych) oraz poprawg zgtaszalnosci do programéw profilaktyki
onkologicznej. W ramach tych projektéw powstaty we wspdtpracy z ekspertami, organizacjami pacjentéw oraz
w wyniku przeprowadzonych badan opinii pacjentéw i obywateli dwa raporty, dostepne na stronie fundacji pod
linkami:

http://mypacjenci.org/images/raporty/Raport_KRN_final.pdf
http://mypacjenci.org/images/articles/Audyt_Raport.pdf

Oba podkreslaty znaczenie uporzadkowania wiedzy o skutecznosci leczenia nowotwordw jako podstawy wszelkich
dziatan reformujacych ta dziedzine i gwarantujacych, ze planowane zwiekszone finansowanie zostanie wykorzystane
dla poprawy przezy¢ i zmniejszenia umieralnosci z powodu nowotwordow. Uwazamy, ze dopdki nie zostang
uporzadkowane, zintegrowane i uzupetnione trzy bazy wiedzy o nowotworach jakie istniejg w Polsce — Krajowy Rejestr
Nowotwordw, Rejestr Leczenia Chordb prowadzony przez NFZ oraz baza SIMP dotyczaca profilaktyki onkologicznej,
nie bedzie mozliwe zbudowanie opartej na danych struktury Krajowej Sieci Onkologicznej, gdyz nie bedzie mozliwe
wyltonienie najlepszych osrodkéw onkologicznych. Zarzgdzanie onkologia w oparciu o rzetelne publicznie dostepne
dane dokument koncepcji KSO pomija.

Zanim zbudujemy sie¢ osrodkow referencyjnych zajmujacych sie leczeniem nowotwordw, ktére bedg organizowaty
pacjentom koordynowang opieke na swoim terenie, musimy wiedzie¢ jaka jest skutecznosé¢, bezpieczenstwo i jakosc
leczenia nowotworéw w kazdym z tych osrodkéw. Zanim przekazemy tym osrodkom zwiekszone srodki na dziatalnos¢
leczniczg musimy mieé pewnosé, ze to placowki w ktérych przestrzegane sg standardy leczenia nowotwordw.
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Przestrzegamy przed popetnieniem w przypadku KSO btedu, ktéry zostat popetniony w przypadku tworzenia sieci
szpitali. Sie¢ stworzono zanim powstat system monitorowania jakosci skutecznosci i bezpieczenstwa leczenia
w placédwkach wtgczonych do sieci. Onkologia w Polsce bedzie poprawiata swojg skutecznosé nie w wyniku zbudowania
sieci placéwek referencyjnych, do ktérych poptynag wieksze publiczne srodki, ale w wyniku skierowania strumienia
finansowania do osrodkéw obiektywnie a nie uznaniowo najlepszych. Tego elementu evidence based healthcare
istotnie brakuje w koncepcji KSO i jest to naszym zdaniem powazny defekt w tej koncepcji, sprawiajacy, ze dobdr
placéwek do KSO bedzie uznaniowy i cato$¢ rozwigzania moze nie da¢ w efekcie poprawy w zakresie przezyc
i umieralnosci z powodu nowotwordw pomimo istotnego wysitku organizacyjnego i zwiekszenia nakfadow.

Proponujemy rozpoczecie porzgdkowani onkologii od uporzadkowania baz wiedzy o nowotworach i skutecznosci ich
leczenia na poziomie osrodkdéw. Bedzie to mozliwe w wyniku zintegrowania trzech baz wiedzy i uzupetnieniaich o dane
dotyczace rozpoznan histopatologicznych w zakresie klasyfikacji TNM. Szczegdtowa propozycja dotyczaca
uporzadkowania rejestru nowotworéw znajduje sie w naszym raporcie na ten temat, ktéry zostat przestany w 2016r.
do Krajowej Rady Nowotwordw, ale nie mieliSmy sygnatdow $wiadczacych o zainteresowaniu tego gremium naszymi
konstruktywnymi propozycjami. http://mypacjenci.org/images/articles/Audyt_Raport.pdf

Zachecamy Pana Ministra do wdrozenia logicznej sekwencji dziatarh rozpoczynajgcej zmiany w obszarze onkologii od
zapewnienia rzetelnego zrdédta danych o leczeniu nowotworéw, i dopiero na tej podstawie dokonania wyboru
osrodkow do KSO (byé moze nie bedzie to tak liczna grupa podmiotdow) oraz okreslenia warunkdw przyznawania
publicznego finansowania jako pochodnej jakosci realizowanych s$wiadczen. Takie dziatanie bedzie zgodne
z promowang przez resort zdrowia koncepcjg value based healthcare, zmierzajgcg do ptacenia i nagradzania za
osiggane wyniki leczenia. Tak zaplanowana sekwencja zmian daje nadzieje na wykorzystanie publicznych srodkéw dla
poprawy parametrow przezywalnosci i umieralnosci z powodu nowotwordéw.

Uwazamy takze, ze korzystny dla wszelkich koncepcji zmian jest otwarty proces dialogu towarzyszacego ich
powstawaniu obejmujacy jak najszersze grono interesariuszy. Dobdr z grona licznych organizacji pacjentéw zaledwie
jednej organizacji parasolowej, ignorujgcy rozproszony i zréznicowany charakter tych srodowisk i rezygnacja
z konsultacji spotecznych nie jest wtasciwym sposobem na dochodzenie do najlepszych rozwigzan. Sugerujemy zmiane
modelu dialogu z organizacjami pacjentdw, ktdre poza organizacja parasolowa obejmujg gtéwnie organizacje
dziatajgce indywidualnie, grupy nieformalne, think tanki oraz niezrzeszonych pacjentéw. Warto korzystaé
z réznorodnosci doswiadczen oferowanych przez te Srodowiska w celu wspdlnego tworzenia lepszych rozwigzan
w onkologii i innych dziedzinach ochrony zdrowia.

Deklarujemy wsparcie prac dotyczacych porzadkowania wiedzy o nowotworach i reorganizacji profilaktyki
nowotworéw naszymi doswiadczeniami, opisanymi w opracowanych przez fundacje raportach.

Bedziemy zobowigzani za uwzglednienie naszej prosby.

Z powazaniem,

Ewa Borek
Fundacja MY Pacjenci
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