Relacja ze spotkania , Dialog oparty na faktach”

Przedstawiamy relacje ze spotkania on-line ,,Dialog oparty na faktach” (Evidence-Based Dialogue),
ktore poswiecone byto Krajowej Sieci Onkologicznej. W spotkaniu wzieli udziat przedstawiciele
organizacji pacjentéw oraz zespotu z Dolnoslagskiego Centrum Onkologii, ktére uczestniczy w
pilotazu KSO. Organizatorem spotkania byta firma Roche Polska.

Ramowa agenda spotkania w dniu 12.03.2021 r.:

1. Otwarcie Spotkania, powitanie uczestnikéw.

2. "Dialog oparty na faktach" — cel i ksztatt platformy wymiany opinii.

3. Pilotaz Krajowej Sieci Onkologicznej — kluczowe zatozenia i wnioski.

4. Obiektywnie o Sieci Onkologicznej: wady i zalety, obawy i nadzieje pacjentéw i ich zrodta na
podstawie przestanych wczesniej pytan od reprezentantow PAGs.

5. Fakty i mity dotyczace pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej — dyskusja live (mozliwosé
zadawania pytan online i via Q&A chat).

6. Wyzwania dla uczestnikdw procesu leczenia — jakie i czyje realne zaangazowanie jest
potrzebne, aby zmieniac rzeczywistos¢ (spojrzenie pacjenta, lekarza, systemu) - dyskusja live.

7. Podsumowanie, wnioski.

8. Zakonczenie.

Odpowiedzi na pytania uczestnikdw spotkania udzielali dr hab. Adam Maciejczyk, dyrektor
Dolnoslaskiego Centrum Onkologii, prezes Polskiego Towarzystwa Onkologicznego oraz lek.
Aleksandra Sztuder, koordynator projektu iPAAC w Dolnoslgskim Centrum Onkologii.

Innowacyjne artnerstwo na rzecz walki z rakiem (iPAAC) zrzesza 24 partneréw z catej Europy. Ich
gtownym celem jest rozwijanie rezultatow projektu CANCON oraz promocja i wdrazanie
innowacyjnych podejs¢ do zwalczania nowotwordw. Rezultatem wspdlnych dziatan bedzie
strategia wdrazania i trwatosci dziatan w zakresie zwalczania nowotwordw, majacy pomodc
panstwom cztonkowskim UE we wdrazaniu zalecen iPAAC i CANCON.

Z tytutu udziatu w spotkaniu cztonkowie zespotu Dolnoslgskiego Centrum Onkologii oraz Polskiego
Towarzystwa Onkologicznego nie otrzymali wynagrodzenia.

Lista pytan zadanych przez organizacje pacjentow oraz odpowiedazi:

. Z przedstawionych danych wynika, ze pacjenci wysoko oceniajg call center. Jaki odsetek
pacjentow korzystajacych z call center nie dostat sie do opieki do szpitala? (Elzbieta
Kozik, Prezes, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny)



Infolinia telefoniczna, czyli call center (CC) zostata wprowadzona w ramach Pilotazu
Krajowej Sieci Onkologicznej jako jedna z form komunikacji z pacjentem. CC rozszerzono
takze o nowe formy kontaktu:
e ONKOSCOPE — dla pacjentéw z kartg DiLO - http://www.dilo.dco.com.pl/dilo/
e BRAMKE SMSOWA - dla pacjentéw bez karty DiLO - https://www.dco.com.pl/bez-
dilo/

Kazdy z pacjentow, ktory chciat sie zarejestrowac zostat umoéwiony na wizyte (100%).

Zasadg dziatania call center jest rejestracja do wszystkich jednostek wspdtpracujgcych w
ramach pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej na terenie danego wojewddztwa przez
jeden numer telefonu.

W ramach monitorowania procesu raportujemy nastepujgce wskazniki:
e liczbe potaczen w ramach infolinii telefonicznej — call center,
e liczbe zgtoszen do bramek internetowych, w tym ONKOSCOPE,
e czas oczekiwania na pierwszg wizyte w kazdym ze szpitali — w dniach.

Ponizej przedstawiono wskazniki w formie graficznej i tabelaryczne;.

REJESTRACJA - potgczenia telefoniczne i zgtoszenia bramka internetowg w 2020 r.

Miesigc 2020 r. OBSLUZONE OBSLUZONE OBSLUZONE ZGLOSZENIA
POLACZENIA POLACZENIA ONKOSCOPE
ccbco CC PILOTAZ
(miesiecznie) (miesiecznie)
styczen 5618 1089 18
luty 4698 1254 21
marzec 6406 2116 26
kwiecien 5286 1419 64
Maj 7521 1596 43
Czerwiec 7895 1650 75
Lipiec 7830 1449 62
Sierpien 6749 1339 52
Worzesien 8235 1491 47
pazdziernik 7192 1748 68
67430 15151 513
83094



http://www.dilo.dco.com.pl/dilo/
https://www.dco.com.pl/bez-dilo/
https://www.dco.com.pl/bez-dilo/

CZAS OCZEKIWANIA NA PIERWSZA WIZYTE (na czerwono pola, ktore nie mogq by¢ wypetnione, bo
w danym szpitalu nie zajmujq sie danym nowotworem).
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2. Jaka role spetnia koordynator chorego, inaczej: przewodnik po systemie? (Elzbieta Kozik,

Prezes, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny)

W pilotazu sieci onkologicznej pacjenci doceniajg rozszerzong i wzmocniong role koordynatora
opieki onkologicznej. W odrdznieniu od pakietu onkologicznego — koordynator pojawia sie juz na
etapie diagnostyki, a nie dopiero na konsylium. Koordynator nie jest lekarzem, to osoba, ktéra
pomaga pacjentowi odnalez¢ sie w systemie, pomaga mu uméwié sie na badania, zebraé w
odpowiednim czasie wyniki, umoéwié pacjenta na kolejne wizyty u lekarza. Dzieki temu pacjent nie
jest ,,wrzucony na gtebokg wode”, jest prowadzony za reke, ma wsparcie i pomoc na kazdym
etapie opieki. Sg to osoby pozostajgce w statym kontakcie z pacjentami i odpowiadajgce na ich
pytania i potrzeby (kazdy pacjent ma udostepniony bezposredni numer telefonu do
koordynatora). Koordynatorzy znajg doskonale strukture opieki onkologicznej w regionie, wiedza
do kogo trzeba zadzwoni¢ i gdzie skierowac pacjenta, by w jak najkrétszym czasie otrzymat
pomoc.

Podsumowujac, do zadan koordynatora nalezy:
e udzielanie pacjentowi informacji o organizacji procesu diagnostyki i leczenia oraz
koordynacja tego procesu (pomoc w terminowej organizacji procesu diagnostyki i lecenia),
e kompletowanie dokumentacji przed konsylium,
e organizacja konsylium,
Dane koordynatora leczenia onkologicznego sg kazdorazowo umieszczone na karcie DiLO:
e imie i nazwisko,
e numer telefonu stuzbowego,
e adres stuzbowej poczty elektronicznej.



Celowa jest takze koniecznos¢ publikacji na stronie szpitala wykazu aktualnie pracujacych
koordynatoréw, dla przyktadu na stronie Dolnoslgskiego Centrum Onkologii -
https://www.dco.com.pl/adresy-kontakt-i-telefony/.

W Pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej jest wymédg, aby na jednego koordynatora przypadto
maksymalnie 40 nowych pacjentéw w miesigcu. W Dolnoslgskim Centrum Onkologii po
wprowadzeniu pilotazu zwiekszono zatrudnienie koordynatoréw do 16 osob.

Ze wzgledu na specyfike potrzeb pacjentéw z réznymi typami nowotwordow koordynatorzy w DCO
podzieleni sg narzgdowo - taki podziat w znacznym stopniu poprawit jakos¢ realizowanych
Swiadczen.

. Dziatania niepozgdane - co jest mierzone w sieci i jak to wyglada? (Krystyna Wechmann,
Prezes Federacji Stowarzyszern ,Amazonki” i Prezes Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych)

W ramach Pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej mierzymy nastepujace mierniki jakosci
leczenia onkologicznego zwigzane z dziataniami niepozgdanymi:
e wystgpienie nieszczelnosci zespolen po zabiegach operacyjnych wykonywanych u
pacjentéw z rakiem jelita grubego,
e odsetek ponownych hospitalizowanych z powodu powiktan po leczeniu
systemowym, operacyjnym oraz radioterapii.

Ponizej przedstawiono wizualizacje miernika jakosci (zgodna z catym systemem
MONITOROWANIA JAKOSCI stworzonym dla potrzeb Pilotazu Krajowej Sieci
Onkologicznej) - Odsetek $wiadczeniobiorcow wymagajacych hospitalizacji z powodu
powiktan po leczeniu chirurgicznym w raku jelita grubego, przedstawiono odsetek powiktan w
Dolnoslgskim Centrum Onkologii w stosunku do odsetka w wojewddztwie dolnoslgskim — dane
taczne dla wszystkich szpitali w Pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej na Dolnym Slgsku.
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4. Kiedy zostanie opublikowane sprawozdanie z pilotazu? (Aleksandra Rudnicka, Rzecznik
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych)

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 18 sierpnia 2020 r. zmieniajgcym
rozporzadzenie w sprawie programu pilotazowego opieki nad Swiadczeniobiorcg w
ramach sieci onkologicznej (Dz.U. 2020 poz. 1433) pilotaz zostat przedtuzony do 31
grudnia 2021r.

Natomiast zgodnie z zarzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 24 lutego 2020 r.
(Dz.Urz.MZ.2020.13), w sprawie powotania Komitetu Sterujgcego do spraw
monitorowania programu pilotazowego opieki nad swiadczeniobiorcg w ramach sieci
onkologicznej — do dnia 31 grudnia 2021 r. Komitet ma przedstawi¢ Ministrowi Zdrowia
petny raport z realizacji pilotazu.

W zwigzku z pandemia pilotaz zostat przedtuzony i nadal trwa, dlatego ostateczne
sprawozdanie z jego realizacji ukaze sie do 31 grudnia 2021 r.

Raporty okresowe sg sprawozdawane do Narodowego Funduszu Zdrowia — obejmujg one
mierniki jakosci zbierane w sposdb narastajgcy od poczatku trwania Pilotazu Krajowej Sieci
Onkologicznej w danym wojewddztwie.



Natomiast regularnie na otwartych spotkaniach i konferencjach przedstawiane sg wyniki
z poszczegolnych etapdw realizacji pilotazu. Wszystkie materiaty dostepne sg na stronie:
www.pto.med.pl/krajowa-siec-onkologiczna.

. Prosze odpowiedziec¢ na zarzut, ze w KSO poszczegdlne placowki bedg sie same oceniaty.
(Aleksandra Rudnicka, Rzecznik Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych)

Podmiotem zobowigzanym do wdrazania, finansowania, monitorowania i ewaluacji
pilotazu — zgodnie z Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 13 grudnia 2018 r. w sprawie
programu pilotazowego opieki nad swiadczeniobiorcg w ramach sieci onkologicznej (Dz.U.
2018 poz. 2423) — jest Narodowy Fundusz Zdrowia.

Naszym zdaniem, niezaleznie od struktury KSO, placowki powinny réwniez same stale
obserwowac i dokonywad oceny swojej dziatalnosci leczniczej oraz na podstawie danych i
miernikdw reagowaé poprzez wdrazanie dziatan naprawczych, na nieprawidtowosci.
Standardy swiatowe jednoznacznie wskazujg taki kierunek dziatan (vide ECC certyfikacja).
Dane z KSO bedg mogty by¢ wykorzystywane przez organ nadzorujgcy na wielu
ptaszczyznach w celu kontroli jakosci: w ramach samego szpitala, do porédwnania szpitali
w danym regionie oraz na poziomie catego kraju, a nawet przy zastosowaniu
odpowiednich miernikdw na poziomie miedzynarodowym.

Warto zaznaczyé, ze wszystkie dane zawarte w KSO to ,dane surowe”, wynikajgce
bezposrednio z dokumentacji medycznej pacjenta. Wszelka manipulacja w tym zakresie
jest niezgodna z prawem.

. llu zatrudniono koordynatoréw dla pacjentéow z rakiem jelita grubego? (Iga Rawicka,
wiceprezes Fundacji EuropaColon Polska)

W Dolnoslgskim Centrum Onkologii mamy 3 koordynatoréw zajmujgcych sie pacjentami z
rakiem jelita grubego. W Dolnoslgskim Centrum Onkologii zatrudnionych w sumie jest 16
koordynatoréw.

. Dlaczego inne pracownie nie chcg uzywac szablonéw do badania kolonoskopii? (/ga
Rawicka, wiceprezes Fundacji EuropaColon Polska)


http://www.pto.med.pl/krajowa-siec-onkologiczna

Standaryzacja badan kolonoskopowych nie byta przedmiotem Pilotazu krajowej Sieci
Onkologicznej. Pilotaz Krajowej Sieci Onkologicznej pokazat jednak potrzebe koordynacji
dziatan w raku jelita grubego, w tym konieczno$¢ standaryzacji badan kolonoskopowych.
Na Dolnym Slgsku wystano propozycje opisu do kilkunastu pracowni, niestety nie
otrzymano odpowiedzi lub otrzymano odpowiedz odmowng (za przyczyne podano
pandemie).

Po wprowadzeniu Krajowej Sieci Onkologicznej na terenie catego kraju NFZ powinien
wymagac standaryzacji opisu badan histopatologicznych, obrazowych i endoskopowych w
ramach kontraktu. Wszystkie opisy powinny zawiera¢ uzyteczne dla klinicysty informacje
w celu podjecia decyzji o planie leczenia.

. Jaki jest prog zabiegdbw dla raka jelita grubego? (lga Rawicka, wiceprezes
Fundacji EuropaColon Polska)

Zdaniem wspotautoréw koncepcji Krajowej Sieci Onkologicznej wtasciwym minimalnym
progiem zabiegdw w zakresie jelita grubego jest liczba 75, za optymalng przyjmuje sie
wartosc 100 zabiegéw, tzw. ,,duzej chirurgii” raka jelita grubego.

Dla wyznaczenia tych wartosci autorzy przeanalizowali nastepujgce dane:

e opracowanie analityczne AOTMIT - 18.06.2019 r. Kompleksowa opieka
onkologiczna — model organizacji diagnostyki i leczenia raka jelita grubego.
https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2018/883-materialy-
2018/5529-89-2018-zlc - 75 ZABIEGOW;

e zalecenia ECCO - European CanCer Organisation - Beets G., et al. ECCO Essential
Requirements for Quality Cancer Care: Colorectal Cancer. A critical review. Critical
Reviews in Oncology/Hematology. Volume 110, February 2017, Pages 81-93.
https://doi.org/10.1016/j.critrevonc.2016.12.001 - 50 ZABIEGOW z powodu raka
okreznicy i 20 z powodu raka odbytnicy;

e wytyczne Europejskiej certyfikacji kompleksowych centréw onkologii ECC -
EUROPEAN CANCER CENTERS ECC CERTIFICATION PROGRAMMIE. Catalogue of
Requirements Colorectal Cancer Centres. 2021. Data Sheet Colorectal Cancer
Centres. http://ecc-cert.org/certification-system/organ-cancer-centre/ - 30
ZABIEGOW z powodu raka okreznicy i 20 z powodu raka odbytnicy.



https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2018/883-materialy-2018/5529-89-2018-zlc
https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2018/883-materialy-2018/5529-89-2018-zlc
http://ecc-cert.org/certification-system/organ-cancer-centre/

9. Czy zostaly wprowadzone te same standardy dla badan diagnostycznych i opisow we
wszystkich placéwkach w pilotazu sieci onkologicznej? (Joanna Frqtczak-Kazana,
Fundacja Onkologiczna Alivia, Menadzerka ds. programéw pomocowych)

W ramach pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej, osrodek koordynujacy we wspétpracy z
towarzystwami naukowymi i konsultantem krajowym w dziedzinie patomorfologii,
opracowano protokoty badan histopatologicznych oraz protokoty szablonéw
radiologicznych. Wszystkie dokumenty zostaty przekazane do osrodkéw wspodtpracujgcych
w celu ujednolicenia opiséw.

Wypracowany zostat takze standard opisu badan radiologicznych, dobrowolnie wdrazany
w poszczegolnych rodzajach nowotwordow. Obserwujemy duze zainteresowanie ze strony
catego Srodowiska zajmujgcego sie radiologig procesem standaryzacji opisdw badan
radiologicznych. Jest to pierwsza préba unifikacji opisdéw radiologicznych w onkologii w
Polsce.

10.Czy zwiekszyta sie liczba pacjentéow operowanych w jednostkach centralnych i czy
zwiekszyta decentralizacja chemioterapii i radioterapii? (Joanna Frgtczak-Kazana,
Fundacja Onkologiczna Alivia, Menadzerka ds. programoéw pomocowych)

W ramach pilotazu monitorujemy liczbe $wiadczen medycznych realizowanych w
poszczegdlnych szpitalach. Na Dolnym Slasku zaobserwowaliémy koncentracje leczenia
operacyjnego w:
e raku piersi - do 4 osrodkéw, w tym jeden zdecydowanie dominujgcy pod wzgledem
liczby pacjentéw,
e raku ptuca - do 2 osrodkéw, w tym jeden zdecydowanie dominujgcy pod wzgledem
liczby pacjentéw,
e raku prostaty - do 5 osrodkow,
e raku jajnika - do 1 osrodka,
e raku przewodu pokarmowego - do 7 osrodkow.

W zakresie radioterapii na Dolnym Slasku, zgodnie z Mapami Potrzeb Zdrowotnych,
znajduja sie 4 osrodki - we Wroctawiu, w Legnicy (filia Dolnoslgskiego Centrum Onkologii),
Jeleniej Gorze (filia Dolnoslgskiego Centrum Onkologii) oraz w Watbrzychu, ktdre
zapewniajg optymalny dostep do tej metody leczenia dla wszystkich pacjentéow z
wojewddztwa.



W zakresie leczenia systemowego na Dolnym Slasku jest 14 oérodkéw.

11.Jaki jest wptyw pandemii — czy szpitale w sieci byty przygotowanie na pandemie, jaka
byta liczna procedur odwotywanych czy przektadanych. Czy na czas pandemii wdrozono
jednolite procedury w zakresie obstugi pacjentéw, ktorych wizyty byty odwotywane lub
przektadane? (Joanna Frgtczak-Kazana, Fundacja Onkologiczna Alivia, Menadzerka ds.
programow pomocowych)

Pandemia wprowadzita w stuzbie zdrowia zawirowania i problemy, ktére odbity sie na
organizacji catej opieki medycznej. Pilotaz sieci onkologicznej okazat sie bardzo pomocny
w monitorowaniu sytuacji pacjentow i realizacji $wiadczen medycznych. Pandemia nie
zatrzymata pilotazu ani go nie przerwata. Nie odnotowano w zadnym szpitalu wydtuzenia
czasu oczekiwania na pierwszg wizyte u onkologa. Pierwsze dwa miesigce byty okresem
przystosowawczym. Wdrozono zalecenia i rekomendacje do walki z Covid 19. Zakres
wprowadzonych dziatan to m.in.:

e uruchomienie laboratoriow do testowania obecnosci Covid 19 personelu i
pacjentow onkologicznych,

e zmiana organizacji pracy szpitali ($luzy, modyfikacja procedur, przebudowanie
zasad komunikacji i organizacji, zastosowanie e-ustug itd.) szpitale w zakresie
onkologii zostaty w szybkim tempie przystosowane do pracy w tych trudnych
warunkach,

e rozbudowanie systemu komunikacji z pacjentami (bramki sms, szablony
dokumentéw online potrzebnych do przejscia przez $luze do szpitala,
informatyzacja konsyliow).

Leczenie onkologiczne jest skomplikowang i ztozong procedurg. W pilotazu Krajowej Sieci
Onkologicznej analizujemy rowniez realizacje poszczegdlnych rodzajow nowotwordw i
procedur, co lepiej oddaje obraz sytuacji pacjentéw i szpitali. Zupetnie inaczej przedstawia
sie sytuacja pacjentéw z rakiem pfuca, piersi czy tez raka jelita grubego lub prostaty.
Inaczej wyglada sytuacja w zaleznosci od wykonywanych procedur: chirurgia,
chemioterapia czy radioterapia. Inaczej sytuacja wyglagda w dostepie do leczenia
onkologicznego w kompleksowych szpitalach onkologicznych, wytgczonych z aktywnej
walki z pandemia a inaczej w szpitalach wielospecjalistycznych z ,,oddziatami
covidowymi”.

Przyktadowo
1. Jezeli bierzemy pod uwage strukture organizacji osrodkdw to:
e W Dolnoslgskim Centrum Onkologii nie wstrzymano wykonywania procedur,



e W pozostatych osSrodkach w poréwnaniu do lat wczes$niejszych w 2020 roku z
powodu stanu epidemii zauwazalny jest spadek liczby rozliczonych procedur D02
(kompleksowe zabiegi klatki piersiowej) z rozpoznaniem z pilotazu sieci
onkologiczne;.

e Natomiast w raku jelita grubego, liczba rozliczonych procedur F31 (kompleksowe
zabiegi jelita grubego) z rozpoznaniem z pilotazu sieci onkologicznej jest na
podobnym poziomie.

2. Jezeli bierzemy pod uwage poszczegdlne nowotwory to w przypadku:

e Raka ptuca w Dolnoslgskim Centrum Onkologii odnotowano w czasie pandemii
wzrost wykonywanych zabiegdw tych nowotwordéw, natomiast w innych szpitalach
w przypadku raka ptuca znaczny spadek,

e Raka jelita grubego zarowno w Dolnoslgskim Centrum Onkologii, jak i w innych
szpitalach poziom realizowanych procedur zostat zachowany jak w okresie przed
pandemia,

e Raka piersi - w Dolnoslgskim Centrum Onkologii nie nastgpit spadek wykonywanych
procedur, natomiast w innych osrodkach spadek jest na poziomie ok. 10 %.

Wszystkie wstrzymane w czasie pierwszej fali wizyty follow-up (kontrolne, obserwacja po
leczebiu) zostaty zrealizowane w pdzniejszym okresie.

W ramach telekonsultacji (gtéwnie wydawanie skierowan na badania obrazowe w trakcie
przygotowywania pacjentéw do leczenia) w 2020 roku odbyto sie w:

e poradniach chirurgicznych - 5% konsultacji,

e poradniach chemioterapii i radioterapii - 10% konsultacji.

Obecnie w Dolnoslgskim centrum Onkologii tylko w wyjatkowych sytuacjach korzystamy z
teleporad.

W Wojewddzkim Osrodku Koordynujgcym — Dolnoslgskie Centrum Onkologii —
odnotowano niewielki spadek liczby operowanych pacjentéw onkologicznych tylko w
trakcie | fali pandemii. Natomiast w pozostatych szpitalach spadek liczby operacji pojawit
sie rowniez w trakcie drugiej fali pandemii.

Szersza ocena wpltywu pandemii na opieke onkologiczng na Dolnym Slasku, z

uwzglednieniem poszczegdlnych zakresdow dziatalnosci onkologicznej, bedzie zawarta w
aktualnie przygotowywanej publikacji.
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12. Zgodnie z opublikowang "koncepcjq organizacji funkcjonowania KSO (Tom.l) z 29 czerwca 2018

roku jednym z celéw KSO ma by¢ poprawienie profilaktyki onkologicznej. Wg zatozen ustawy o
KSO, przygotowanej przez Departament Oceny Inwestycji MZ uruchomienie KSO ma wptyng¢
na wzrost efektywnosci profilaktyki pierwotnej i wtérnej nowotworéw. W zwigzku z tym
zadajemy pytanie o to, czy w ramach pilotazu zostaty podjete dziatania w tym kierunku? Jezeli
tak, to jakie sg efekty tych dziatan? llu pacjentéw dzieki badaniom profilaktycznych miato
zdiagnozowanego raka we wczesniejszym stadium lub statystycznie w poréwnaniu do danych
ogolnopolskich wykrywalnosci raka? Jezeli pilotaz nie objat tych dziatan, to z jakiej przyczyny?
(brak imienia i nazwiska autora pytan - pytanie nadestane drogq mailowq po spotkaniu)

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 13 grudnia 2018 r. w sprawie programu
pilotazowego opieki nad Swiadczeniobiorcg w ramach sieci onkologicznej (Dz.U. 2018 poz. 2423)
opieka onkologiczna w ramach pilotazu objeta swiadczenia diagnostyki onkologicznej i leczenia
onkologicznego. Profilaktyka onkologiczna nie zostata ujeta w przepisach.

Jednak, pomimo braku zapiséw dotyczacych profilaktyki w rozporzgdzeniu, Dolnoslgskie Centrum
Onkologii, majac dostep do danych o pacjentach onkologicznych, w szczegélnosci do informacji o
trendach w liczbie nowych pacjentdw oraz stopniu zaawansowania w poszczegdlnych
nowotworach, podjeto szereg dziatarn w zakresie profilaktyki onkologicznej, w tym m.in.:

e Dolnoslaskie Centrum Onkologii podpisato porozumienie z lekarzami rodzinnymi, celem
usprawnienia wczesnego wykrywania choréb nowotworowych (forma profilaktyki
wtornej). W ramach wspotpracy prowadzimy szkolenia na temat organizacji opieki
onkologicznej w Polsce i szczegétowych rozwigzan oraz narzedzi dostepnych na Dolnym
Slasku, epidemiologii i etiologii choréb nowotworowych, profilaktyki onkologicznej,
diagnostyki i leczenia onkologicznego oraz opiekg nad pacjentem w trakcie i po leczeniu
onkologicznych, ze szczegélnym uwzglednieniem roli lekarza rodzinnego. Powstajg takze
zespoly robocze, ktorych zadaniem bedzie wypracowanie rozwigzan usprawniajgcych
codzienng wspodtprace lekarzy rodzinnych i onkologéw. W DCO zostat uruchomiony
dodatkowy numer telefonu i adres mail do bezposredniej komunikacji lekarzy z innych
osrodkéw onkologicznych realizujgcych pilotaz KSO i lekarzy POZ, w celu poprawy

komunikacji, bezposredniej konsultacji w sprawie terapii i mozliwosci sprawnego
»przekazania” pacjenta do innego szpitala w sytuacji braku mozliwosci kontynuacji
leczenia.

e Dolnoslaskie Centrum Onkologii uruchomito aplikacje dla pacjentéw ,Mobilne DCO”,
dzieki ktdrej pacjent po wypetnieniu krétkiej ankiety kierowany jest na odpowiednie
badania profilaktyczne (e-screening). Po wpisaniu podstawowych danych takich jak wiek,
pte¢ oraz wypetnieniu krétkiej ankiety, aplikacja wskazuje, w jakich badaniach
profilaktycznych powinnismy wzig¢ udziat (np. mammografia, cytologia, kolonoskopia,
badanie przesiewowe na krew utajong). Aplikacja podpowie tez, w ktérych osrodkach na
terenie wojewddztwa dolnoslgskiego takie badania sg wykonywane. Lista dostepnych
badan oraz punktdw realizujgcych badania jest stale aktualizowana,
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e Uzyskane podczas pilotazu dane (rejestry narzgdowe) wskazaty zakres koniecznych
dodatkowych aktywnosci w zakresie profilaktyki raka ptuca i jelita grubego. We
wspotpracy z Urzedem Marszatkowskim w 2020 roku DCO wdrozyto dodatkowe badania
profilaktyczne w zakresie wykrywania krwi utajonej w kale. W zakresie raka ptuca
przygotowano szybkg sciezke diagnostyki, ktérg wdrozono w grudniu 2020 roku.

e We wspétpracy z Prezydentem Wroctawia przygotowalismy w 2021 roku kampanie
informacyjna w zakresie profilaktyki onkologiczne;j.

13. Czy w zwigzku z trwajacg epidemia sytuacja pacjentow onkologicznych, zgtaszajacych sie

pierwszorazowo i kontynuujacych leczenie w osrodkach biorgcych udziat w pilotazu KSO, ulegta
zmianie w zakresie dostepu do diagnostyki i leczenia? Czy s3 dostepne dane dot. ilosci
odwotanych i przetozonych procedur? Jak sytuacja zmieniata sie w czasie? Wg danych
zaprezentowanych przez fundacje Alivia, pozyskanych w ramach ogdlnopolskiego badania
ankietowego, 1/3 wszystkich procedur w osrodkach onkologicznych w Polsce byta odwotywana
lub przektadana w czasie 1-szej i drugiej fali epidemii. W czasie 1-szej fali wyniki dot. placéwek
uczestniczacych w KSO byty o kilka punktow procentowych gorsze niz pozostatych placowek
(42% ankietowanych w placéwkach KSO i 36% ankietowanych w placowkach poza KSO
potwierdzito odwotywanie lub przektadanie leczenia lub diagnostyki). Uprzejmie prosimy o
komentarz. (brak imienia i nazwiska autora pytan (pytanie nadestane drogg mailowg po
spotkaniu)

Odpowiedzi w rozbiciu na poszczegdlne pytania:

e Czy w zwigzku z trwajgcy epidemia sytuacja pacjentow onkologicznych, zgtaszajacych sie
pierwszorazowo i kontynuujacych leczenie w osrodkach bioracych udziat w pilotazu KSO,
ulegta zmianie w zakresie dostepu do diagnostyki i leczenia?

a) Na podstawie obiektywnych danych zbieranych w ramach Pilotazu Krajowej Sieci
Onkologicznej w czasie pandemii COVID-19 odnotowano spadek zgtaszalnosci pacjentéw
pierwszorazowych do osrodkéw onkologicznych. Pilotaz Krajowej Sieci Onkologicznej
pozwolit wdrozy¢ dziatania, ktére zapobiegty temu spadkowi w czasie drugiej fali
pandemii.
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Liczba pacjentow wiaczonych do Pilotazu Onkologicznego na Dolnym Slasku

b) Na podstawie obiektywnych danych zbieranych w ramach Pilotazu Krajowej Sieci
Onkologicznej w czasie pandemii COVID-19 odnotowano wydtuzenie czasu oczekiwania na
badanie histopatologiczne w szpitalach poza Wojewddzkim Osrodkiem Koordynujgcym —

przyktad — czas oczekiwania na badanie histopatologiczne.

O )

DOLNY SLASK 18 dni

. /—-0—0
DCO 9 dni

e (Czy sg dostepne dane dot. ilosci odwotanych i przetozonych procedur?

W ramach pilotazu zbieramy dane o wykonanych procedurach.
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Wg danych zaprezentowanych przez fundacje Alivia, pozyskanych w ramach
ogdblnopolskiego badania ankietowego, 1/3 wszystkich procedur w osrodkach
onkologicznych w Polsce byta odwotywana lub przektadana w czasie 1-szej i drugiej fali
epidemii. W czasie 1-szej fali wyniki dot. placowek uczestniczacych w KSO byty o kilka
punktéw procentowych gorsze niz pozostatych placowek (42% ankietowanych w
placéwkach KSO i 36% ankietowanych w placowkach poza KSO potwierdzito
odwotywanie lub przektadanie leczenia lub diagnostyki).

Cytowane dwie ankiety zostaty poddane eksperckiej analizie:

Ocena badania przeprowadzonego wsrdd pacjentéw z placéwek KSO:

Cytat z wynikéw ankiet: ,,47% respondentow negatywnie ocenifo przygotowanie osrodka
do leczenia i diagnostyki pacjentow w trakcie epidemii koronawirusa (SARS-CoV-2). To o
16 p.p. wiecej niz w placowkach poza KSO”. Na pytanie ,,Czy w Twojej opinii szpital jest
dobrze przygotowany do leczenia i diagnostyki pacjentdéw w trakcie epidemii
koronawirusa (SARS-CoV-2)? [placdwka objeta KSO] — odpowiedzi udzielito tgcznie 36
pacjentow. Przy probce 36 osdb, btagd statystyczny przy odpowiedziach TAK/NIE jest na
poziomie 13-16 p.p. Zatem wszystkie wyniki nalezy traktowac jako +/- 16 p.p. Ponadto, 36
0sbb przy takiej liczbie ogdlnej pacjentéw nie stanowi préby statystycznej i jakiekolwiek
podsumowania procentowe nie powinny by¢ publikowane i analizowane.

/ Czy w Twojej opinii szpital jest dobrze przygotowany do leczenia i diagnostyki pacjentéw

w trakcie epidemii koronawirusa (SARS-CoV-2)2
[Placéwka objeta KSO]

tak
B nie

czesciowo

Laczna iloéé odpowiedzi [N): 36

Ocena badania przeprowadzonego wsréd personelu medycznego:

Zgodnie z informacjami z raportu wielko$é proby liczyta 35 przedstawicieli personelu
medycznego. Jest to proba dalece niereprezentatywna dla wyciggania wnioskéw dla
catego kraju i obarczona ogromnym btedem pomiarowym. Nie ma mozliwosci, zeby tak
mata proba, przy znanej wielkosci populacji, mogta pokry¢ w jakimkolwiek rozsgdnym
stopniu wszystkie placéwki z zapewnieniem reprezentatywnosci (choéby w ujeciu
wojewddztw, typow szpitali, itd.).
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W wyjasnieniach do wynikéw z ankiet spotykane sg komentarze, ktére mogg by¢ odebrane
jako manipulacja, np.:

»Na pytanie o to czy, w ocenie respondenta placowka zapewnia odpowiedni poziom
zabezpieczenia dla personelu i pacjentéow — ponad potowa respondentéw odpowiedziata
negatywnie (54%). Zupetnie inaczej wyglada wykres modwigcy, ze 19 przedstawicieli
personelu medycznego zgtosito taki fakt (dla pordwnania Dolnoslgskie Centrum Onkologii
zatrudnia ponad 1000 pracownikéw). Przedstawianie procentowane w tym przypadku
moze stanowi¢ manipulacje danymi z ankiet. Zatem w wyjasnieniach do wynikéw ankiet
nie powinno sie pisa¢ o procentach, ale o liczbie odpowiedzi.

Kolejna mozliwo$¢ popetnienia manipulacji przy wynikach z ankiet widoczna jest na
ponizszym wykresie - badanie dotyczy personelu medycznego, a cytat to gtos pacjentéw:

/ Czy w Twoim miejscu pracy wprowadzono procedury koordynacji leczenia pacjenta w innej
placowce w czasie, gdy jest to niemozliwe w Twoim miejscu pracy z powodu zakazenia
wirusem, przeksztalcenia oddziatu, brakdw kadrowych lub innych?

tak
B nie

inne

Laezna iloéé odpowiedzi [N): 35

—

Nie podano mi kropléwki, ktéra powinnam mieé zlecons,
z powodu pandemii.

n—

Ocena badania przeprowadzonego wsrod pacjentow:

Podana préba to okoto 500 osdb, co wydaje sie wystarczajgco duze jak na Polske. Btad
pomiaru wynosi okoto 6%. Ale wielkos¢ to jeszcze nie jest reprezentatywnosc.

Niestety w tym przypadku rowniez mamy do czynienia z mozliwoscig popetnienia
manipulacji. Czesto przy pozytywnym wyniku badania, pojawia sie zaprzeczajgcy mu cytat
z ankiet:
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‘ / Czy w miejscach gromadzenia si¢ pacjentéw w szpitalu (rejestracja, poczekalnie, itp.) byt thok,
ktéry powodowal, ze nie byto mozliwe zachowanie 2 m. odstepu od innych pacjentéw?

#drugafala: .

| 3%
‘ h #pierwszafala:
m tak I
‘ ® nie
‘ ®  czeiciowo

Laczna iloé¢ odpowiedzi (N): 515 taczna iloéé odpowiedzi [N): 463

—
Jestem przerazona iloscig oséb czekajacych w poradniach, (...) chory
cztowiek bez odpornosci, przy cztowieku. Kolejki wielogodzinne.
Thumy pacjentéw do podania chemii dziennej.

”n—

Okoto 70% pacjentdw odpowiedziato, ze w rejestracji/poczekalni NIE BYtO ttoku, ktory
uniemozliwiatby zachowanie 2-metrowego odstepu. Tymczasem wykresy zostaty opatrzone
cytatem z relacji pacjentki, ktéra doswiadczyta odwrotnej sytuacji — dotyczyto to 30%
pacjentéw. Wiele osdb, ktére nie przeczytajg uwaznie wykreséw i procentdw, uzna ten cytat
za podsumowanie pytania.

Ponadto pojawiajg sie watpliwosci co do metodyki:

1. W raporcie napisano, ze ankieterzy poprosili osoby chore i ich opiekunéw o udziat w
ankiecie — wobec czego powstaje watpliwos¢ czy badania opisujg okoto 500, czy okoto 250
przypadkdéw chordéb i wizyt?

2. Kiedy i w jakiej formie ankietowani uzupetniali ankiety? Pojawity sie np. dwie takie
odpowiedzi na pytania otwarte:
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14.

15.

“Oddziat hematoonkologii w szpitalu Y {do wiadomosci Fundacji] po raz drugi ma zostaé prze-
ksztalcony na szpital jednoimienny. Za pierwszym razem szum medialny wstrzymal decyzje
o przeksztatceniu szpitala (temat poruszony w Faktach TYN w pofowie pazdziernika 2020), burza
w mediach ucichta, a zaczelo sie dzisfanie po cichu. Na oddziat zndw nie sg przyjmowani pacjen-
ci, wsfrzymywane s wizyty kontrolne (ktére i tak byly juz przekladane), konsultacje i zabiegi, zero
informacji co dalej. Wielu pacjentéw z cigzkimi nowotworami ztosliwymi (biataczki, szpiczaki) jest
pozostawionych samym sobie, a lekarze specjalisci, cho¢ gotowi do pomocy, rozkladaja rece
i radza szuka¢ opieki na wlasna reke, poniewaz nie wolno im dziataé. Mama od czerwca nie miata
zadnej wizyty kontrolnej, juz kilka miesiecy czeka na autologiczny przeszczep szpiku kostnego,
ktéry jeszcze w sierpniu powinien odby¢ sie w szpitalu Z [do wiadomosci Fundacji). Aktualnie
najbardziej optymistyczny scenariusz zaktada, ze odbedzie sie dopiero w 2021 roku. Poniewaz
rzad planuje zamkniecie oddziatu w szpitalu Y (do wiadomosci Fundacji), szpital na ul. W (do
wiadomosci Fundacji] ma przejaé ich pacjentéw. Niestety ten szpital jest nie przystosowany na
takie ilosci pacjentéw, lekarze nie wiedzg, jak to zrobié, nie otrzymali nawet danych pacjentéw.
Skutkiem takiego dziatania jest to, ze przestaly funkcjonowaé oba oddziaty hematoonkologiczne.
Kolejne wizyty pacjentéw w obu placéwkach s3 odwolywane, nie mozna sie nigdzie dodzwo-
ni¢, poniewaz bardzo rzadko ktos odbiera telefon. Aby uzyskac jakiekolwiek informacje pacjen-
cie sami poczta pantoflowa i przez swoje znajomosci staraja sie zdoby¢ jak najwiecej informacji
o aktualnie panujacej sytuacji. Lekarze ,po cichu’ prosza pacjentéw, aby szukali miejsc w innych
placéwkach w wojewddztwie, sami nie wiedzg, jak mogliby nam poméc. Jak to mozliwe, ze w mi-
lionowej aglomeracji, migjsca, w ktérym leczy sie pacjentéw z catej Polski, prowadzi wazne ba-
dania kliniczne, sg wstrzymane z dziataniem na tak diugi czas i nie ma zadnego planu co dalejé
W imieniu chorych pacjentéw oraz ich bezsilnych rodzin prosimy o drazenie tematu i pomoc. ”

Wobec powyiszego fragmentu powstaje pytanie, w ktérym momencie pacjenci pisali tak dtugie
relacje? Czy pacjenci pisali je wychodzac ze szpitala? Czy pisali je w trakcie wizyty? Jezeli tak, to
jak odpowiadali na pytania zwigzane z zakonczeniem leczenia?

W zwigzku z powyzszym bardzo trudno jest odnies¢ sie do zaprezentowanych danych, poniewaz
zawiera btedy metodyczne. Istnieje rowniez mozliwosé¢ popetnienia manipulacji przy
opracowywaniu wnioskow do ankiet.

Czy dane z pilotazu beda widoczne/skorelowane z e-KRN? (brak imienia i nazwiska autora
pytan, pytanie nadestane drogqg mailowq po spotkaniu)

Decyzja ta pozostaje w gestii Ministra Zdrowia. W naszej opinii wszystkie dane onkologiczne
powinny by¢ ze sobg zintegrowane. Kluczowe jest, aby nie tworzy¢ nowych systemoéw, lecz tak jak
w przypadku pilotazu sieci onkologicznej, taczy¢ rézine zrodta danych. Systemy informatyczne,
ktore pozwalajg na pozyskiwanie danych z juz istniejgcych systemodw, integrujg je i pozwalajg na
szerokie analizy. Takie dziatania zabiegajg generowaniu nadmiernej biurokracji. Warto
przypomnieé, ze wprowadzony w ramach pilotazu system gromadzenia danych onkologicznych
usprawnit prace personelu i nie zwiekszyt biurokracji.

Jak pilotaz sieci onkologicznej wptynat na sytuacje pacjentéow z innych powiatéw niz stolice
wojewddztw? Jaki odsetek pacjentow onkologicznych z tych powiatéw zostat witgczony do
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pilotazu? (brak imienia i nazwiska autora pytan, pytanie nadestane drogg mailowq przed
spotkaniem)

Ponizsze wykresy przedstawiajg procent pacjentéw wigczonych do pilotazu Krajowej Sieci
Onkologicznej z powiatédw innych niz wroctawski, w podziale na poszczegdlne rozpoznania
nowotworowe, z uwzglednieniem odsetka pacjentéw z poszczegdlnych powiatéw wojewddztwa
dolnoslaskiego.

Miejsce zamieszkania pacjentdw w Pilotazu Onkologicznym
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16. Czy Panskim zdaniem najpierw powinno zosta¢ opublikowane sprawozdanie z pilotazu sieci
onkologicznej, a pdéiniej dopiero opracowana ustawa o Krajowej Sieci Onkologicznej? (brak
imienia i nazwiska autora pytan, pytanie nadestane drogg mailowg przed spotkaniem)

Pilotaz sieci onkologicznej w naturalny sposéb powinien przejs¢ w ogdlnopolskg siec
onkologiczng. Pilotaz miat za zadanie rozpoznanie podstawowych barier wdrozeniowych oraz
zebranie know-how niezbednego do realizacji KSO. Realizacja projektu okazata sie skuteczna i
mozliwa do wdrozenia w catym kraju. Udato sie zintegrowac¢ dane z NFZ, stworzy¢ system
monitorujacy dane z czterech wojewddztw oraz stworzyé rejestr narzagdowy. Pilotaz Krajowej Sieci
Onkologicznej zostat doceniony przez ekspertdw zajmujgcych sie koordynowang opieka
onkologiczng, obejmujgcy certyfikacje europejskich osrodkéw onkologicznych w ramach projektu
finansowanego przez Unie Europejska iPACC - The Innovative Partnership for Action Against
Cancer.
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