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Stanowisko Fundacji Onkologicznej Alivia w sprawie przedstawionych przez

w . Ministerstwo Zdrowia informacji w sprawie funkcjonowania pilotazu Krajowej Sieci
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W nawigzaniu do informacji przedstawionych przez Ministra Gadomskiego oraz prof.
Maciejczyka na posiedzeniu Parlamentarnego Zespotu ds. Onkologii w dn. 22.01.2020 r.
ws. funkcjonowania pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej (KSO), Fundacja Alivia
przedstawia ponizej swoje stanowisko w przedmiotowej sprawie.

Uwagi krytyczne:

a) Niemierzalnos¢ rezultatow.
Zgodnie z przedstawionymi przez Ministra informacjami, zatozeniami KSO sa m.in.
~odejicie od fragmentyzacji opieki”, ,zaopiekowanie sie zagubionym pacjentem”,
.zapewnienie  nadzoru nad  stosowaniem  optymalnych  procedur
terapeutycznych”,  ,zwiekszenie  efektywnosci  finansowej”.  Niestety
pomystodawca KSO nie stworzyt miernikow pozwalajacych na odpowiedz na
pytanie czy w/w cele sa realizowane w ramach pilotazuy, a jesli tak, to w jakim
stopniu. Przedstawione dane nie odpowiadaja zatem na pytanie czy pacjenci
odniesli jakakolwiek korzys¢ z wprowadzenia nowego rozwiazania opieki na nimi.

b) Problem z rekrutacjg osrodkéw do sieci.
Czes¢ osrodkdw znajdujgcych sie na terenie wojewddztw objetych pilotazem nie
wyrazita zainteresowania wzieciem udziatu w KSO. Dzialo sie tak pomimo tego, ze
wyceny $wiadczen oferowanych osrodkom bioracych udziat w pilotazu sa
znacznie wyzsze od normalnych. Kluczowa jest wiedza o przyczynach takiego
stanu rzeczy. Minister nie umiat odpowiedzie¢ dlaczego tak jest, ani jaka jest skala
tego problemu.

c) Brak danych o procentowym udziale pacjentéw w pilotazu.
Ministerstwo Zdrowia nie przedstawito danych, ktére umozliwialyby ocene jak
duza czesé z ogdtu pacjentdw w wojewddztwach objetych pilotazem szta Sciezka
pilotazows, a jak duza byta poza ta Sciezka. To bardzo wazne pytanie w kontekscie
pkt. a) i b) powyzej.

d) Brak dostepu do danych.
W trakcie pilotazu niektérym osrodkom (np. Dolnoslaskiemu Centrum Onkologii
we Wroclawiu) udato sie zebraé wiele interesujacych danych dotyczacych
proceséw leczenie pacjentow. Niestety dane te zostaly zaprezentowane bardzo
fragmentarycznie i nie zostaty upublicznione. Zatem nie jest mozliwa ich analiza
przez niezaleznych ekspertéw, organizacje pozarzadowe, itp.

e)] Manipulacja danymi oraz brak precyzji.

WWW.al ivia.org.pl NIP: 5272630752  REGON: 142435498  KRS: 0000358654  Konto bankowe: Alior Bank 93 2490 0005 0000 4520 1698 1881



b

ALIVIA

www.alivia.org.pl

f

e)

h)

3)

W informacjach prezentowanych przez pana Ministra nie brakowato elementéw
kontrowersyjnych - przykladowo wg Ministerstwa Zdrowia w ramach KSO udato
sie skrécié czas oczekiwania na konsultacje pierwszorazowa w przypadku raka
ptuca z 2 miesiecy do 2 dni. Zabrakto jednak informacji w ilu odrodkach taka
zmiane udato sie uzyskad i w jakim okresie czasu. Trudno tez okresli¢ za jakiego
zrédha pochodzily dane o wartosciach poczatkowych. Mozna tez bardzo szybko
zweryfikowaé prawdziwo$¢ w/w danych - wystarczy zadzwoni¢ pod numer
uruchomionej infolinii onkologicznej (71368 94 83) i sprébowad sie umowié na
wizyte. Fundacja Alivia przeprowadzita taki eksperyment i na dzien 28.01

najwczesniejszy zaproponowany mozliwy termin to 3.02 czyli nie 2, a 6 dni.

Niska zawartos¢ sieci w sieci

Jednym z gtdwnych postulatow pomystodawcéw KSO byto wprowadzenie
koordynacji opieki onkologicznej wraz z centralizacjg chirurgii oraz decentralizacja
pozostatych dziedzin (m.in. chemioterapii i radioterapii). Niestety przedstawione
wyniki blisko rocznego pilotazu nie pozwalajg na ocene czy faktycznie dochodzito
do koordynacji leczenia. Czy placowki medyczne wspdtpracowaly ze sobg, a jesli
tak to z jaka intensywnoscia i w jakim zakresie? Brak jest zdefiniowanych miernikéw
pozwalajacych na obiektywng ocene czy pacjent nie jest nadal zagubiony w sieci.
Fundacja Alivia poszukata fragmentarycznej odpowiedzi na wyzej stawiane pytanie
poprzez kontakt z w/w infolinia onkologiczna (71368 94 83) i zapytanie o
mozliwo$¢ umdwienia konsultacji pierwszorazowej w przypadku podejrzenia raka
ptuca dla mieszkanca Ktodzka. Zgodnie z uzyskana informacja najblizszy szpital,
do ktérego pacjent powinien sie zgtosi¢ jest we Wroctawiu (blisko 100 km od
miejsca zamieszkania).

Brak sprawozdawczosci

Zgodnie z przekazywanymi wczesniej informacjami dane sprawozdawane przez
osrodki koordynowane przez DCO w pilotazu sieci byly niepetne i nie byly
wystarczajgce do sporzgdzenia raportu z pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej,
ktéry zgodnie z rozporzadzeniem miat zostal przedstawiony po kazdych 6
miesigcach funkcjonowania pilotazu. Raportu nie ma do dzi§, a Ministerstwo
Zdrowia podaje w mediach wyrywkowe, korzystne dla nich dane, a opinia
publiczna nie ma petnej informacji o wynikach pilotazu.

Brak mechanizméw zapewniajacych wiarygodnosé i jakos¢ danych.

Brakuje mechanizmdw uwiarygodniajacych dane - raportuja je same osrodki i nie
ma mechanizmbw sprawdzajacych ich zbiezno$¢ z rzeczywistoicia, co rodzi
ryzyko manipulacji. Warto réwniez podkresli¢, ze prezentowane wskazniki nie s3
wskaznikami jakosci leczenia. Sg wskaznikami proceséw i dopiero skorelowanie ich
ze wskaznikami wynikowymi - przezyciami, aktywnoscia zawodowa po chorobie,
satysfakcja pacjenta itp. moze stanowi¢ pomiar jakosci leczenia.

Uwagi pozytywne:

Z przedstawionych fragmentarycznych danych wynika, ze w pojedynczych
osrodkach udato sie wdrozyé mechanizmy zbierania i analizy danych dot. procesu
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diagnostyczno-terapeutycznego. To wielki przetom w polskiej onkologii, ktéra do
tej pory pozbawiona byta danych pozwalajgcych na sprawne zarzadzanie.

b) Na pochwate zastuguje wdrozenie pomiaru satysfakcji pacjentéw. To bardzo
wazny czynnik, ktéry powinien w przysztosci mie¢ rbwniez wptyw na finansowanie
osrodkdw. Szkoda, ze na razie niewiele wiadomo n/t metodologii i wynikdw tych

badan.

Podsumowanie:

W ocenie Fundacji Alivia przedstawione informacje nt. blisko rocznego funkcjonowania
pilotazu KSO nie umozliwig oceny czy przyczynit sie on do realizacji zatozonych celdw.
Analiza przedstawionych informacji sugeruje, ze pomystodawcy KSO nie potrafili
zaplanowa¢ projektu tak, aby odpowiadat on fundamentalnej wiedzy i dobrym praktykom
z obszaru zarzadzania strategicznego i operacyjnego. Przy skali tego projektuy,
niepokojacy jest brak zdolnosci autoréw do precyzyjnego i mierzalnego wyznaczania
celéw oraz ich dalszego kaskadowania. Przedstawione dane sg przede wszystkim danymi
dot. funkcjonowania poszczegdlnych proceséw (tzw. KPI - key performance indicatiors),
brakuje miernikdw rezultatu (outcome based indicators). Smutne sa wyniki prostego
sprawdzenia funkcjonowania pilotazu przez Fundacje Alivia z perspektywy chorego -
pacjent z podejrzeniem raka ptuca z Ktodzka musi jechaé blisko 100 km, aby odby¢ wazng
i pilng wizyte u onkologa. Czy to jest sie¢¢ Czy to jest oczekiwana koordynacja leczenia?

Na wielkg pochwate zastuguje wysitek poszczegdlnych osrodkéw onkologicznych, ktdre
potrafity wdrozyé system zbierania danych. To wiasnie dane, ich kompleksowos¢ i
rzetelno$¢ sg najwazniejsze z punktu widzenia mozliwosci zarzadzania polska onkologia w
sposéb nowoczesny i efektywny. Jest to jedyna droga do poprawy sytuacji polskiego
pacjenta onkologicznego.

Postulaty:

Fundamentalna rewizja Narodowej Strategii Onkologicznej, ktérej KSO
jest czescia. Sugerujemy siegniecie nie tylko po autorytety w dziedzinie
medycyny, ale réwniez zarzadzania. Fundacja Alivia przedstawi swoje
stanowisko dot. NSO w oddzielnym dokumencie.

e Upublicznienie zbieranych i analizowanych przez osrodki danych (np.

poprzez umieszczenie ich na portalu internetowym).

e Redefinicja celéw KSO i zaprojektowanie miernikéw odnoszacych sie do
nich.

o Gleboka analiza przyczyn rezygnacji osrodkdw z udziatu w KSO.

e Jak najszybsze opublikowanie zalegtego sprawozdania - nawet jesli
bedzie zawieraé braki.

o Zaprojektowanie mechanizméw pozwalajgcych na bezstronny i
transparentny audyt danych sprawozdawanych przez osrodki (w oparciu o
instytucje panstwowe lub organizacje pozarzadowe).

e Rozwijanie czesci projektu, ktéra odpowiada za zbieranie danych.
Nabycie zdolnosci wieloptaszczyznowej analizy zebranych danych oraz
wdrozenie sprzezen zwrotnych, ktére spowoduja, ze wskazniki jakosci
beda ulega stopniowej poprawie.



