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dziekujemy za odpowiedz z dnia 22 czerwca 2026 r. na nasz wniosek z dnia 9
czerwca 2026 r. dotyczqcy readlizacji zadan 22.1 i 22.2 Narodowej Strategii
Onkologicznej na lata 2020-2030, odnoszqcych sie do rozwoju Krajowego
Rejestru  Nowotwordw, rejestrbw narzgdowych oraz rejestrow badan
przesiewowych.

Po zapoznaniu sie z przekazanymi informacjomi musimy jednak stwierdzi¢, ze
odpowiedz jedynie czgsciowo odnosi sie do zadanych pytan i nie pozwala ocenié
stopnia realizacji celdow okreS§lonych w Narodowej Strategii Onkologiczne.

Nasz wniosek nie dotyczyt wyiqcznie funkcjonowania Polskiego Rejestru
onkohematologicznego (PROH), lecz przede wszystkim realizacji zadan 22.1i 22.2
NSO, ktérych celem jest budowa systemu nowoczesnych rejestrow jakosciowych
obejmujqcych rézne nowotwory oraz monitorowanie catej §ciezki pacjenta.

W zwiqzku z tym prosimy o doprecyzowanie nastgpujgcych kwestii.
1. Rejestry narzgdowe

Zadanie 22.2 NSO zaktada, ze do 2030 r. bedg tworzone i rozwijane rejestry
narzgdowe oraz rejestry badan przesiewowych.

Tymczasem odpowiedz Narodowego Instytutu Onkologii ogranicza sie do
wskazania, ze decyzje dotyczgce kolejnych rejestrow pozostajg w gestii Ministra
Zdrowia.

Odpowiedz ta nie wyjasnia jednak najistotniejszych kwestii:

1. czy trwajq prace nad uruchomieniem kolejnych rejestréw,
2. jakie nowotwory majq zosta¢ objete kolejnymi rejestrami,
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3. jaki jest harmonogram realizacji zadania 22.2 NSO,

czy zostaty opracowane wymagania funkcjonalne dla kolejnych rejestrow,

5. czy prowadzone sq prace analityczne lub informatyczne przygotowujgce
ich wdrozenie.

»

Jednocze$nie zdajemy sobie sprawe z trwajgcych prac nad wdrozeniem e-DILO
oraz z zatozenia, ze od przysztego roku jego stosowanie ma mie¢ charakter
obowigzkowy. Oceniomy ten kierunek pozytywnie, poniewaz uporzgdkowanie
i cyfryzacja informacji o Sciezce diagnostyczno-terapeutycznej pacjenta sq
niezbedne dla poprawy zarzgdzania onkologiq.

ChcielibySmy jednak podkresli¢, ze e-DILO i rejestry narzgdowe petniq odrebne
funkcje i nie powinny by¢ traktowane jako rozwigzania wzajemnie sig zastepujqce.
Rejestry narzgdowe powinny wykorzystywa¢ dane gromadzone w e-DILO, ale
jednocze$nie uzupetniaé je o informacje niezbedne do oceny jakoSci
i skutecznosci leczenia, ktérych e-DILO nie obejmuije.

Dotyczy to w szczegdlnosci jakosSci leczenia chirurgicznego. Sama informacja
otym, ze pacjent zostat zdiagnozowany, skierowany do leczenia i przeszedt
okre$lony rodzaj operacji, nie pozwala oceni€, czy operacja byta przeprowadzona
bezbtednie |, jakie byty jej wyniki ani jakie powiktania wystqgpity. Do tego potrzebne
sq odpowiednio zdefiniowane wskazniki jokosci oraz dane dot. m.in. rodzaju
i zakresu zabiegu, radykalnosci operaciji, powiktan, reoperacji, readmisji, wynikéw
histopatologicznych czy dalszych loséw pacjenta.

W naszej ocenie wiasnie takie informacje powinny by¢ gromadzone i analizowane
w ramach rejestrow narzgdowych. Pozwolitoby to nie tylko monitorowaé Sciezke
pacjenta, ale robwniez ocenia¢ rzeczywistqg jaokos¢ poszczegdlnych etapdw leczenia
i poréwnywac wyniki miedzy oSrodkami.

W szczegdlnosci jakoSE chirurgii onkologicznej wydaje sie wymagaé odrebnego,
odpowiednio zaprojektowanego systemu gromadzenia danych, ktérego nie
mozna zastgpi€ samym rejestrowaniem $&ciezki pacjenta w e-DILO. Rejestry
narzgdowe powinny zatem stanowi€ uzupetnienie e-DILO - narzedzie pozwalajgce
przejS¢ od informacji o tym, co wydarzyto sie z pacjentem, do informaciji o tym,
jakiej jakosci byto udzielone mu Swiadczenie i jaki przyniosto efekt.

Przypominamy, ze zgodnie z dokumentacjq projektu e-KRN+, rejestry narzgdowe
miaty stanowi¢ zasadniczy element systemu monitorowania jakosci leczenia
onkologicznego w Polsce. Dlatego prosimy o jednoznaczne wskazanie, czy nadal
jest podtrzymywane zatozenie tworzenia rejestrow narzgdowych jako odrgbnych

www.alivia.org.pl NIP: 5272630752 REGON: 142435498 KRS: 0000358654 Tel. 22 266 03 40


http://m.in/

Alivia - Fundacja Onkologiczna

D¢ ALIVIA

02-737 Warszawa

od e-DILO narzedzi monitorowania jakosci leczenia oraz jakie konkretne dziatania
zostaty dotychczas podjete w tym zakresie.

2. Dane typu Real-World Data

W odpowiedzi wskazano, ze obecny zakres danych umozliwia tworzenie zasobow
Real-World Data, jednak jednocze$Snie podkreslono, iz do chwili obecnej nie
wptynety zadne oficjalne zapotrzebowania analityczne ze strony Srodowiska
klinicznego.

Stanowisko to budzi nasze wagtpliwosci.
Projekt e-KRN+ od poczgtku byt przedstawiany jako narzedzie stuzqce:

monitorowaniu przebiegu leczenia,
ocenie skutecznosci terapii,

analizie jakosci opieki,

wspieraniu decyzji refundacyjnych,
wspieraniu decyzji organizacyjnych.

o s W

Tymczasem Biuletyn PROH opublikowany w lutym 2026 r. prezentuje przede
wszystkim dane epidemiologiczne i populacyjne, natomiast nie zawiera analiz
dotyczqcych:

Sciezek leczenia pacjentdw,
skuteczno$ci poszczegdlnych terapii,
czasu do rozpoczecia leczenia,
przezyc,

jakosci opieki,

wskaznikéw efektywnosci leczenia.

o oA wN

Prosimy zatem o wskazanie:

1. czy takie analizy sq obecnie prowadzone,

2. kiedy planowana jest ich publikacja,

3. jakie raporty Real-World Data zostang udostgpnione interesariuszom
systemu.

3. Status realizacji zadania 22.1 NSO

Nasz wniosek dotyczyt rowniez realizacji zadania 22.1 NSO, zgodnie z ktérym do
2030 r. rozwijane majq by¢:

1. Krajowy Rejestr Nowotwordw,
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2. baza danych badah przesiewowych raka jelita grubego,
3. baza obejmujgca peten zakres danych dotyczgcych opieki nad pacjentem
z rakiem ptuca.

W odpowiedzi wskazano jedynie, ze informacje te pozostajg we witasciwosci
Ministra Zdrowia i NFZ.

Odpowiedz ta nie pozwala jednak ustalic:

1. czy wskazane bazy danych zostaty juz utworzone,
2. jaki jest stopief ich zaawansowania,

3. czy sq zasilane danymi,

4. czy sq wykorzystywane do analiz jakosci opieki.

Tymczasem witasnie o ocene realizacji tego zadania pytaliSmy w naszym wniosku.
4. Rejestry jakoSciowe a monitorowanie sciezki pacjenta

W dokumentacji projektu e-KRN+ wielokrotnie podkreSlano, ze nowoczesne
rejestry narzqdowe majg umozliwia¢ monitorowanie petnej Sciezki pacjenta — od
rozpoznania choroby, poprzez diagnostyke, leczenie, kolejne linie terapii, az po
wyniki leczenia.

To wiasnie ta funkcjonalno$§¢ miata odrdézniaé nowe rejestry od klasycznych
rejestrow epidemiologicznych.

W przekazanej odpowiedzi nie odnalezlimy jednak informacii:

1. czy taka funkcjonalnos¢ zostata juz osiggnieta,
2. w jakim zakresie jest wykorzystywana,

3. dla ktérych nowotwordw bedzie dostepna,

4. lub kiedy planowane jest jej wprowadzenie.

5. Ocena realizacji projektu

Doceniamy informacje, ze formalna ewaluacja projektu planowana jest na rok
2027.

Jednoczesnie chcielibySmy zwrdci¢ uwage, ze projekt e-KRN+ realizowany jest od
kilku lat i finansowany ze Srodkdédw publicznych, dlatego interesariusze systemu
ochrony zdrowia powinni mie¢ mozliwoS¢ biezqcej oceny stopnia osiggania
zaktadanych celow.

W szczegdlnosci prosimy o wskazanie:
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1. ktore cele projektu zostaty juz osiggniete,
2. ktére pozostajg w trakcie realizacijj,
3. ktére nie zostaty jeszcze rozpoczete.

Podsumowanie

Naszqg intencjg nie byto uzyskanie informacji wytgcznie o funkcjonowaniu PROH,
lecz poznanie rzeczywistego stanu realizacji zadan 22.1 i 22.2 Narodowej
Strategii Onkologicznej, obejmujgcych rozwdj nowoczesnych rejestrow
jakosciowych oraz baz danych stuzgcych monitorowaniu jakoSci leczenia

onkologicznego.

Majgc na uwadze znaczenie tych projektdw dla pacjentdw, lekarzy oraz
planowania polityki zdrowotnej panstwa, uprzejmie prosimy o uzupetnienie
odpowiedzi o informacje dotyczqgce:

1. harmonogramu wdrazania kolejnych rejestrow narzqdowych,

2. planowanych nowotwordw objetych rejestrami,

3. stopnia realizacji zadan 22.1i 22.2 Narodowej Strategii Onkologiczne;j,

4. statusu baz danych dotyczgcych badanh przesiewowych raka jelita grubego
oraz kompleksowej opieki nad pacjentami z rakiem ptuca,

5. planowanego terminu udostepnienia analiz Real-World Data
obejmujgcych przebieg leczenia, skutecznos¢ terapii oraz jakos¢ opieki.

Liczymy na udzielenie wyczerpujgcych odpowiedzi, ktére pozwolg ocenic stopieh
realizacji jednego z najwazniejszych projektédw informacyjnych przewidzianych
w Narodowej Strategii Onkologiczne;.
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Do wiadomosci:
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1. Pan Michat Chrobot - Dyrektor Departamentu Opieki Koordynowanej
w Ministerstwie Zdrowia

2. Pan prof. Piotr Rutkowski - Petnomocnik Dyrektora ds. Narodowej Strategii
Onkologicznej i Badah Klinicznych Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii
Sktodowskiej-Curie

3. Pani prof. Joanna Didkowska - kierownik Zaktadu Epidemiologii i Prewencji
Pierwotnej Nowotworéw Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii
Sktodowskiej-Curie oraz kierownik Krajowego Rejestru Nowotworow
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