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Warszawa, 30.10.2018r.

SZ.P. Minister
Stawomir Gadomski
Ministerstwo Zdrowia
ul. Miodowa 15
00-952 Warszawa

Dotyczy: konsultacji spotecznych projektu rozporzgdzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu
pilotazowego opieki nad swiadczeniobiorcg w ramach sieci onkologiczne;.

Szanowny Panie Ministrze,

W zwigzku z trwajgcymi konsultacjami spotecznymi projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w
sprawie programu pilotazowego opieki nad swiadczeniobiorcg w ramach sieci onkologicznej uprzejmie
prosze o przyjecie nastepujgcych uwag i sugestii:

1. Jako cel pilotazu okreslono ocene organizacji, jakosci i efektéw opieki onkologicznej w ramach
sieci onkologicznej na terenie wybranych do pilotazu wojewdédztw. Nie wskazano jednak w projekcie
rozporzadzenia co bedzie punktem odniesienia do wyzej wymienionej oceny, nie wskazano osrodkéw
czy modelu z ktérym ma zostaé poréwnany nowy model proponowanej w ramach pilotazu opieki. Nie
bedzie mozliwe zrealizowanie celu pilotazu bez wskazania modelu referencyjnego do poréwnan.
Proponujemy wykorzystanie jako grupy kontrolnej realizujgcej opieke onkologiczng zgodng z obecng
praktyka w dwdch wojewddztwach i porédwnanie jej z proponowanym nowym modelem opieki
onkologicznej wdrozonym w dwéch innych wojewédztwach.

2. Horyzont czasowy pilotazu jest zbyt krétki, aby mozna byto oceni¢ efektywnos¢ interwencji
onkologicznych. Nalezy obserwacje prowadzié przynajmniej przez 5 lat od zakonczenia leczenia
wigczonych do pilotazu pacjentéw, aby méc ocenié piecioletnie przezycia w wybranych wskazaniach,
co powinno by¢ gtdbwnym parametrem oceniajgcym skutecznosé nowej interwencji.

3. Osrodki koordynujgce majg za zadanie ustalenie Sciezki postepowania w diagnostyce i leczeniu
nowotworéw ztosliwych dla rozpoznan objetych pilotazem, zgodnie z aktualng wiedzg medyczna.
Uwazamy, ze zadaniem osrodkéw koordynujgcych nie powinno by¢ ustalanie wtasnych ale wdrazanie
standardéw diagnostyki i leczenia nowotwordw, przyjetych przez towarzystwa naukowe. Ustalanie
zasad postepowania w objetych pilotazem wskazaniach przez osrodki koordynujgce moze stanowic
zagrozenie dla zdrowia i zycia pacjentéw i nie gwarantuje, ze zasady te bedg w ramach pilotazu
jednolite, a wiec mozliwe bedzie poréwnanie grupy obecnej praktyki z grupg nowego modelu opieki.
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4. Zaproponowano katalog 13 nastepujgcych miernikdw stuzgcych ocenie pilotazu:

1) odsetka zgondéw w okresie 30 dni od daty przeprowadzenia zabiegu operacyjnego, w podziale na
stopnie zaawansowania nowotworu;

2) odsetka zgondw w okresie roku od rozpoznania nowotworu ztosliwego, w podziale na stopnie
zaawansowania nowotworu;

3) odsetka zgonéw w okresie 30 dni od daty zakornczenia radioterapii paliatywnej, w podziale na
stopnie zaawansowania nowotworu;

4) odsetka Swiadczeniobiorcéw, ktérzy ukonczyli leczenie onkologiczne zgodnie z ustalonym planem
leczenia;

5) odsetka swiadczeniobiorcéw wymagajgcych ponownej, nieplanowanej hospitalizacji w okresie 30
dni od daty wypisu ze szpitala;

6) odsetka $wiadczeniobiorcow wymagajacych hospitalizacji z powodu powiktan po radioterapii
onkologicznej;

7) odsetka Swiadczeniobiorcéw, u ktérych wykonano badania genetycznych i molekularnych
czynnikéw predykcyjnych;

8) odsetka $wiadczeniobiorcow, ktérzy otrzymali chemioterapie w trybie hospitalizacji stacjonarnej;

9) czasu od przeprowadzenia wielodyscyplinarnego zespotu terapeutycznego do rozpoczecia
pierwszego etapu leczenia;

10)odsetka kompletnych diagnostyk wstepnych i pogtebionych;
11)odsetka swiadczeniobiorcéw z Il i IV stopniem zaawansowania nowotworu;
12)odsetka swiadczeniobiorcéw objetych profilaktykg zdrowotng z zakresu choréb nowotworowych;

13)czasu, ktéry uptynat od dnia wystawienia swiadczeniobiorcy skierowania na badanie diagnostyczne
(obrazowe lub patomorfologiczne) do dnia uzyskania wyniku tego badania

Dla pacjentdw istotne sg mierniki opieki onkologicznej nalezgce do trzech kategorii:

Mierniki efektywnosci leczenia —tu mozna uznac ze w krétkim okresie trwania pilotazu mozliwa bedzie
ocena jednorocznej umieralnosci dla pacjentéow dla ktérych rozpoczecie pilotazu nastgpito w okresie
pierwszych 6ciu miesiecy trwania pilotazu. Pacjenci wtaczeni po 31 maja 2019 roku nie bedg mogli
zosta¢ uwzglednieni w tej ocenie.
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Warto mierniki efektywnosci monitorowac po zakonczeniu pilotazu przez okres 5ciu lat od przyjecia
ostatniego pacjenta w celu okreslenia piecioletniej umieralnosci. Warto poza wspodtczynnikiem
umieralnosci monitorowac przyczyny umieralnosci, a takze czas do wystgpienia wznowy.

Mierniki procesu — tu jako miernik zaproponowano analize czasu jaki uptynat od wystawienia
skierowania do otrzymania wyniku badania obrazowego lub patomorfologicznego oraz czas jaki
uptynat od zorganizowania konsylium do rozpoczecia pierwszego etapu leczenia. Warto te mierniki
zastosowaé do wszystkich badan obrazowych i patomorfologicznych realizowanych dla pacjentéw
objetych pilotazem. Szczegdlne znaczenie ma pomiar czasu od pobrania biopsji do otrzymania jej
wyniku, ktory w polskich warunkach jest niepotrzebnie diugi. Warto takze mierzy¢ czas od postawienia
rozpoznania do rozpoczecie pierwszego i kolejnych etapdw leczenia a takze od rozpoczecia diagnostyki
do postawienia rozpoznania. W Polsce z uwagi na trudnosci w dostepie do badan obrazowych i opieki
specjalistycznej, mierzenie parametrow procesu ma szczegdlnie wazne znaczenie dla oceny tego, czy
proponowany nowy model opieki onkologicznej okaze sie lepszy niz dotychczasowe rozwigzania.

Mierniki standardu — tu zaproponowano jako mierniki pomiar odsetka $wiadczeniodawcow ktérzy
ukonczyli leczenie zgodnie z ustalonym planem leczenia, odsetek pacjentéw u ktérych wykonano
badania genetycznych lub molekularnych czynnikéw predykcyjnych czy odsetka kompletnych
diagnostyk wstepnych czy pogtebionych. Odsetek ten warto oceniaé przed rozpoczeciem pierwszego
etapu leczenia. Warto w ramach pilotazu mierzy¢ stopien przestrzegania zalecen diagnostyczno-
terapeutycznych dla wskazan objetych pilotazem, zalecanych przez towarzystwa naukowe. Tu nalezy
takze zwrdci¢ uwage na odsetek operacji oszczedzajacych a takie procedur chirurgicznych
realizowanych w ramach opieki jednodniowej, procedur chemioterapii i radioterapii realizowanych w
trybie opieki ambulatoryjnej lub jednodniowej.

Warto ponadto wiedzie¢, jaki odsetek pacjentéow trafit do pogtebionej diagnostyki i leczenia z
populacyjnych programéw profilaktyki onkologicznej.

Pozostate mierniki jako nie wptywajgce na wynik leczenia mozna pomingé.

5. Z uwagi na problemy z monitorowaniem stanu pacjentdw po zabiegach chirurgicznych,
podczas chemioterapii lub radioterapii realizowanych w trybie ambulatoryjnym warto oceni¢ w
ramach pilotazu nowego modelu opieki odsetek pacjentéw objetych zdalnym monitoringiem po
zabiegach lub $wiadczeniach onkologicznych. Wykazano, ze monitoring z zastosowaniem narzedzi
ezdrowia poprawia stosowanie sie pacjenta do zalecen zespotu terapeutycznego i wptywa na poprawe
wynikéw leczenia pod postacig czasu przezycia. Zastosowanie monitoringu stanu zdrowia pacjenta
powinno by¢ elementem wdrozonym i ocenianym w ramach nowego modelu opieki onkologicznej.

6. Jako jeden z miernikdw wskazano w projekcie odsetek pacjentédw objetych profilaktyka
zdrowotng z zakresu choréb nowotworowych. Domyslamy sie, ze chodzi o wdrozenie w ramach
nowego modelu opieki edukacji dla pacjentéw z rozpoznaniem choroby nowotworowej w celu
modyfikacji stylu zycia i budowania czujnosci w zakresie wczesnych objawdéw wznowy. W ramach
nowego modelu opieki warto pacjentéw poddawanych terapii onkologicznej edukowac z zakresu
znaczenia diety i ruchu dla profilaktyki wznowy. Pacjenci z chorobami onkologicznymi czesto korzystajg
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z alternatywnych metod leczenia. Warto w ramach szkolen dla pacjentdw wskaza¢ jakie s3 dowody na
skutecznosé stosowanych metod medycyny niekonwencjonalnej w poréwnaniu do zastosowanego
leczenia przeciwnowotworowego. Edukacja z zakresu monitorowania wczesnych objawéow wznowy
powinna uzupetnia¢ zakres wiedzy potrzebnej pacjentom z chorobami onkologicznymi.

7. Pilotaz powinien by¢ rozwigzaniem testujgcym nie tylko nowy model opieki onkologicznej ale
takze nowy model finansowania tej opieki. Osrodki realizujgce opieke w ramach nowego modelu
powinny prowadzi¢ analize kosztéw zwigzanych z realizacjag nowego modelu opieki. Ustalanie stawek
,»up front” dla osrodkéw realizujgcych pilotaz nie jest wtasciwym sposobem wykorzystania srodkéw
publicznych. Jesli istnieje budzet ktdry jest przeznaczony na pilotaz, powinien on umozliwiac
dofinansowanie osrodkéw realizujgcych nowy model opieki na podstawie przedstawionych przez
osrodki okresowych raportow z poniesionych wydatkow.

8. Nie powinny byé wdrazane rozwigzania w ochronie zdrowia bez towarzyszgcego im systemu
informatycznego. Pilotaz powinien posiada¢ wiasny system gromadzenia danych dotyczacych
miernikéw, ktory powinien by¢ interoperacyjny z systemami informatycznymi realizatoréw pilotazu.
Nalezy przeznaczyé w budzecie projektu odrebng kwote na biezgce i okresowe analizy efektéw pilotazu
i poréwnan zestawu miernikéw nowego modelu opieki z grupg kontrolng.

9. Zachecamy do wprowadzenia w projekcie pilotazu zmian, ktére sugerujemy. Bez grupy
kontrolnej, nowego zestawu miernikdw i systemu informatycznego projekt pilotazu jest wadliwy i nie
powinien by¢ finansowany ze sSrodkéw publicznych.

10. Po wprowadzeniu w zatozeniach pilotazu proponowanych zmian ma on szanse na dostarczenie
wiedzy na temat mozliwosci gromadzenia i analizy danych dotyczgcych skutecznosci bezpieczenstwa i
jakosci opieki onkologicznej oraz by¢ praktycznym testem zestawu podstawowych miernikéw ktéry w
przysztosci powinien stanowi¢ kryterium doboru os$rodkéw do planowanej Krajowej Sieci
Onkologicznej. Dobdér osrodkéw do KSO powinien by¢ oparty na wynikach miernikéw dla tych
osrodkéw. Do KSO powinny trafi¢ osrodki osiggajgce najlepsze wyniki w ocenianych w ramach pilotazu
miernikach. W swietle rekomendacji WHO 2016 ,Action plan to strengthen the use of evidence
information and research for policy making in the WHO EU region” z zakresu wykorzystania danych dla
proceséw podejmowania decyzji nalezy stosowaé zasade najpierw dane potem decyzje. Zastosowanie
innych, niz merytorycznie oparte na analizie danych kryteriéw doboru os$rodkéw do Krajowej Sieci
Onkologicznej finansowanej z publicznych srodkow, nie bedzie stuzyto interesom pacjentdéw.

Z powazaniem,

Ewa Borek
Fundacja MY Pacjenci
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