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Podzigkowania

Chcielibysmy serdecznie podzigkowaé wszystkim osobom i organizacjom pozarzadowym aktywnie
uczestniczacym w projekcie dialogu spotecznego pt. Razem dla Zdrowia. Dziekujemy za zyczliwo$¢, zaufanie,
zaangazowanie i wszelkg pomoc, jaka od Panstwa uzyskalismy. Dziekujemy takze za kazdy gtos w dyskusjach
podczas naszych spotkan i szkoler oraz za pomoc w przeprowadzaniu sondazy opinii. Dzieki aktywnosci partnerow
i uczestnikow projektu rozwija sie idea dialogu spofecznego i partycypacji pacjentow w podejmowaniu decyzji
dotyczacych ochrony zdrowia, a administracja publiczna uzyskuje potrzebne informacje dotyczace oczekiwan

pacjentow i zawoddw medycznych od omawianych inicjatyw legislacyjnych.

Projekt ,Razem dla Zdrowia” realizowany jest przy udziale i dzieki zaangazowaniu partneréw projektu: Naczelnej

Izby Lekarskiej, Naczelnej Izby Pielegniarek i Potoznych oraz Naczelnej Izby Aptekarskiej.

Naczelna Izba
] Pielegniarek i Potoznych
NACZELNA

Naczelna Izba
IZBALEKARSKA Aptekarska

Szczegdlne podziekowania skladamy réwniez organizacjom pacjentow, ktére angazuja sie w pozyskiwanie

respondentéw dla przeprowadzanych w ramach projektu sondazy i badar opinii.

Serdecznie dziekujemy za wsparcie i wspotprace!
W imieniu zespotu Fundacji MY Pacjenci

Lore v
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Informacije o projekcie Razem Dla Zdrowia

Gtownym celem projektu Razem dla Zdrowia jest rozwijanie dialogu spotecznego oraz idei spotfecznej
odpowiedzialnosci instytucji systemu ochrony zdrowia poprzez wypracowanie w ramach powotanego partnerstwa
trwatych, skutecznych, efektywnych i transparentnych mechanizmdw konsultacji spotecznych. Realizacja celu pozwoli
na wzmocnienie dialogu i wspdtpracy pomiedzy administracjg publiczng a partnerami spotecznymi (organizacjami
pacjentdw, $wiadczeniodawcami oraz przedstawicielami zawodéw medycznych).

Mamy nadzieje, ze wypracowane w ramach projektu stanowiska i rekomendacje beda podstawag do wdrozenia
projakosciowych rozwigzan organizacyjnych w systemie ochrony zdrowia, utatwiajgcych dostep do wysokiej jakosci
ustug medycznych.

Zakres projektu:

* przeprowadzenie ogdlnopolskiej kampanii zachecajacej pacjentow do udziatu w konsultacjach spotecznych;
* konsultacje wybranych 10 aktéw i/lub zagadnien prawnych;
* konferencje merytoryczne (10) — przedstawienie zagadnien bedacych przedmiotem konsultacji spotecznych;
* warsztaty dla pacjentéw (8);
* opracowanie raportow i opublikowanie stanowisk i rekomendacji;
* stworzenie narzedzi wsparcia konsultacji przy udziale pacjentow:

* portal - nowoczesna platforma konsultacji spotecznych online;

° newsletter;

¢ infolinia.

Projekt Razem dla Zdrowia wspdffinansowany jest w ramach projektu nr POWR.05.02.00-00-0008/16-00 z Programu
Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014 - 2020, Dziatania 5.2 ,Dziatania projakosciowe i rozwigzania
organizacyjne w systemie ochrony zdrowia utatwiajgce dostep do niedrogich, trwatych oraz wysokiej jakosci ustug
zdrowotnych”.
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Partnerzy projektu

Fundacja MY Pacjenci powstata w 2012 roku w celu wspierania partycypacji pacjentow w podejmowaniu decyzji
w ochronie zdrowia i zapewnianiu zaplecza eksperckiego organizacjom pacjentow, zeby komunikowaty skuteczniej
swoje problemy i potrzeby. Fundacja prowadzi dziatalno$¢ naukowa, badawczg, doradczg i szkoleniowa dla pacjentow

i ich organizacji.

Naczelna Izba Lekarska to organ lekarskiego samorzadu zawodowego. Reprezentuje lekarzy i lekarzy dentystow
na szczeblu panstwowym, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia. Dba o przestrzeganie lekarskiego etosu,
a takze — poprzez organizacje szkolen zawodowych dla lekarzy i lekarzy dentystéw — aktywnie wigcza sie w proces

edukacji polskiej kadry medycznej.

Naczelna Izba Pielegniarek i Potoznych to organ samorzadu zawodowego pielegniarek i potoznych. Sprawuje piecze
nad nalezytym wykonywaniem zawodu, ustala zasady etyki zawodowej i standardy zawodowe, prowadzi orzecznictwo
zawodowe, wydaje prawa wykonywania zawodu. Sprawuje nadzér nad wykonywaniem zawodu, a tym samym nad
jakoscig $wiadczen zdrowotnych, wspottworzy programy edukacyjne, stuzace poprawie opieki zdrowotnej, majacej na

celu zapewnienie bezpieczenstwa zdrowotnego polskiemu spoteczenstwu.

Naczelna Izba Aptekarska jest organem samorzadu zawodowego farmaceutéw, sprawuje piecze nad nalezytym

wykonywaniem zawodu farmaceuty, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia.
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Streszczenie

Poprawa opieki nad pacjentem onkologicznym jest istotnym czynnikiem wptywajagcym na poprawe efektywnosci
funkcjonowania catego systemu ochrony zdrowia oraz gospodarki. Nowotwory sg bowiem druga przyczyng zgondw
w Polsce. Umieralno$¢ z powodu nowotwordw ztosliwych jest w Polsce wyzsza niz Srednia dla krajow Unii Europejskiej.
Liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe w Polsce w ciggu ostatnich trzech dekad wrosta ponad dwukrotnie.

Nalezy zaznaczy¢, ze komfort i poziom satysfakeji pacjenta w procesie leczenia nadal nie sg na liscie priorytetéw dla
systemu. Wskazniki te nie sa monitorowane ani analizowane przez swiadczeniodawcow i regulatora systemu. System
opieki onkologicznej powinien by¢ systemem pacjentocentrycznym i by¢ zbudowanym wokdt potrzeb pacjenta.
W tym celu niezbedne jest wprowadzanie do systemu miernikdw pacjentocentrycznych.

Celem raportu byta analiza procesu projektowania i wdrazania miernikow pacjentocentrycznych w krajach Unii
Europejskiej i w Polsce. Analiza dostepnych publikacji i wiedzy internetowej dowodzi, ze w wielu krajach istniejg
mierniki pacjentocentryczne. Nalezg do nich mierniki struktury (np. zasoby ludzkie), mierniki procesu (np. czas od
rozpoznania do rozpoczecia leczenia) oraz mierniki rezultatu/wyniku (np. przezywalnoscé). Dodatkowo prowadzone
sg badania satysfakcji pacjentéw. W zdecydowanej wiekszosci sg one jednak wprowadzane centralnie a brakuje
rozwigzar/miernikow miedzynarodowych. W Polsce w 2018 r. wprowadzono system miernikow, ktére moga byc

wykorzystywane do obliczenia wskaznikéw oceny efektywnosci leczenia onkologicznego.

Niniejszy raport stanowi rowniez probe odpowiedzi na pytanie, jakie czynniki majg najwiekszy wptyw na jakosc¢ opieki

onkologicznej w Polsce.

Pacjenci, szczegdlnie cierpigcy na réznego rodzaju nowotwory, wcigz darza zaufaniem konkretnych lekarzy a nie
osrodki leczenia jako placéwki oferujace wysokiej jakosci Swiadczenia medyczne.

Warto wprowadza¢ w Polsce mierniki pacjentocentryczne. Ich wprowadzenie i monitorowanie przyczyni sie do
zwiekszenia jakosci opieki, bezpieczenstwa pacjentow, ale zwigkszy réwniez transparentnos$c systemu. Z uptywem
czasu bedzie to miato wptyw na lepszg alokacje srodkéw finansowych.
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Wstep

System opieki onkologicznej w Polsce jest niewydolny. Wyniki leczenia onkologicznego sg nawet 12% gorsze niz
w wiekszosci panstw europejskich. To powoduje, ze blisko milion Polakéw z nowotworem ma mniejsze szanse na
wiasciwe leczenie niz chorzy z krajéw Europy Zachodniej.

Nieustannie prowadzona jest dyskusja dotyczgca sposobdw poprawienia opieki nad pacjentem onkologicznym.
W ramach tych dyskusji aktualnym i istotnym tematem jest rozwdj systemu pacjentocentrycznego i wprowadzenie

miernikdw pacjentocentrycznych.

Celem niniejszego opracowania jest dokonanie przegladu dostepnych w krajach Unii Europejskiej i Polsce miernikow
pacjentocentrycznych w opiece onkologicznej oraz analiza czynnikdw majgcych najwiekszy wptyw na jakos¢ opieki
onkologicznej w Polsce. Cel ten zostat osiggniety w wyniku analizy literatury oraz w wyniku przeprowadzonych
konsultacji spotecznych w formie debaty z udziatem pacjentéw i przedstawicieli zawodéw medycznych, sondazu on-

line oraz telefonicznych wywiadéw pogtebionych.

Struktura opracowania jest nastepujaca. Rozdziat pierwszy obejmuje analize opieki nad pacjentem onkologicznym
w Polsce i wyjasnienie istoty systemu pacjentocentrycznego. Drugi rozdziat zostat poswiecony analizie doswiadczen
miedzynarodowych w zakresie projektowania i wdrazania miernikéw pacjentocentrycznych w onkologii.
Charakterystyka miernikow pacjentocentrycznych w onkologii w Polsce wraz z analizg instytucji odpowiedzialnych za
prowadzenie aktualnych prac nad tworzeniem i wykorzystywaniem tych miernikdw zostata przedstawiona w rozdziale
trzecim. W rozdziale czwartym przedstawiono wyniki sondazu opinii — wraz z ich omoéwieniem. Uzupetnieniem jest
rozdziat pigty, omawiajacy przeprowadzone wywiady pogtebione. W rozdziale széstym przedstawiono wnioski
wynikajgce z dyskusji przeprowadzonej podczas warsztatow dialogu spotecznego. Cato$¢ zamykajg przedstawione

w rozdziale sicdmym wnioski i rekomendacje.
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1. Opieka nad pacjentem onkologicznym w Polsce

Opieka onkologiczna zajmuje bardzo wazne miejsce w systemie opieki zdrowotnej. Zgony z powodu choréb
onkologicznych zajmuja bowiem drugie miejsce wsréd wszystkich zgondw (po chorobach uktadu krazenia).

Niezbedna jest poprawa opieki nad pacjentem onkologicznym w Polsce. W tym celu prowadzone sg prace zwigzane
z reformg systemu opieki onkologicznej. Istotny jest wzrost zaangazowania pacjenta w dbanie o wtasne o zdrowie
oraz wdrozenie systemu pacjentocentrycznego.

1.1 Reforma systemu opieki onkologicznej

Istotg reformy systemu opieki onkologicznej jest to, zeby strumien srodkéw finansowych, ktére mamy obecnie
na onkologie skierowa¢ bardziej efektywnie, skierowac faktycznie za pacjentem. Koszty posrednie choréb
nowotworowych przewyzszajg bowiem kilkakrotnie koszty bezposrednie leczenia’. Ponadto choroby nowotworowe
w Polsce znajduja sie wsréd 5 grup chorobowych o najwiekszych kosztach posrednich wsrdd wszystkich schorzen?.

Reforma opieki onkologicznej zwigzana jest z wdrozeniem Krajowej Sieci Onkologicznej (KS0). Niezaleznie od miejsca
zamieszkania pacjent bedzie miat zapewniong kompleksowg opieke, zgodnie z przyjeta $ciezka postepowania
terapeutycznego, oraz koordynatora, ktéry bedzie wskazywat pacjentowi niezbedne dziatania w trakcie catego procesu
leczenia. Pilotaz KSO rozpocznie sie w grudniu 2018 r.

W przypadku chemio- i radioterapii ma nastapi¢ decentralizacja a w przypadku chirurgii onkologicznej zalecana jest
przez ekspertéw centralizacja. Istotny jest planowany wzrost naktadéw na opieke onkologiczng. Podkreslana jest
réwniez konieczno$é bardziej efektywnej alokacji srodkéw finansowych. Srodki te powinny w wiekszym stopniu
ptynac za pacjentem, w strone efektow, ktérych osiggniecie jest planowane. Ponadto obecnie w zakresie onkologii nie

ma standaryzacji opieki, brakuje réwniez koordynacji oraz oparcia leczenia o mierniki®.

Zgodnie zharmonogramem przyjetym przez Ministerstwo Zdrowia, pilotaz KSO potrwa do korica pierwszego kwartatu

2020 r. kiedy to resort zamierza okresli¢ poziom przygotowania organizacyjnego oraz na ile krajowy i wojewddzkie



28
Q258 RAZEM

osrodki koordynujace sg w stanie realizowa¢ swoje zadania, czy majg do tego wystarczajgca baze i narzedzia oraz
jakie mierniki i wskazniki moga zapewni¢ sukces’.

Niezaleznie od wynikéw pilotazu, majg sig rozpocza¢ prace nad ustawa, ktdéra ma zostac¢ uchwalona w potowie 2019
r, natomiast zacznie obowigzywaé dopiero po zakoriczeniu pilotazu. Jednak niektére elementy ustawy majg wejs¢
w zycie tuz po jej uchwaleniu. Chodzi m.in. o powotanie Krajowej Rady Onkologii, ktéra ma przygotowac kryteria
wejscia do KSO. Wszystkie zaplanowane zmiany w ramach reformy opieki onkologicznej powinny zosta¢ wdrozone
przed koricem 2020 r.

1.2 Istota systemu pacjentocentrycznego

Budowa opieki pacjentocentrycznej to inwestycja angazujgca caty zespot Swiadczeniodawcy, nie tylko poszczegdlne
grupy zawodowe. Aby umiesci¢ pacjenta w centrum opieki trzeba bowiem zapewni¢ sprawny i bezpieczny dostep do
jego danych oraz odpowiednie narzedzia komunikacji niezaleznie od miejsca, z ktorym zetknie sie w trakcie leczenia.
Wymaga to nie tylko uzycia nowych rozwigzan technologicznych, jak elektroniczna dokumentacja medyczna,
elektroniczne skierowania czy telemedycyna, ale réwniez zmian w $ciezkach i standardach postepowania.

System pacjentocentryczny to system, ktéry uwzglednia i szanuje indywidualne preferencije, potrzeby i wartosci
wyznawane przez pacjenta a wartosci te sa uwzgledniane we wszystkich decyzjach klinicznych °. Pacjent jest jednym
Z najbardziej niewykorzystanych zasobow systemu ochrony zdrowia. Jest on motorem i ,sprawcg” zmian, ktére stuzg
racjonalizacji wydatkowania i ograniczania zbednych kosztéw w opiece zdrowotne;j.

Nalezy podkresli¢, ze system ochrony zdrowia jest systemem, w ktérym wystepuje zupetnie naturalny konflikt wielu
grup intereséw. Pacjenci sg coraz bardziej Swiadomi i wiecej wymagaja. Interes pacjenta musi by¢ wiec mocno
wyrazony, zeby pacjent byt widoczny. Dlatego tak wazne jest aby wartosci, priorytety pacjentow byty w centrum uwagi
a system ochrony zdrowia byt systemem pacjentocentrycznym. To pacjent powinien by¢ w centrum uwagi systemu,
a nie procedury, jednak nie osiggnie sie tego bez wigczenia pacjenta w caty system organizacji opieki zdrowotnej.
Acreditation Canada promuje budowe jakosci ustug zdrowotnych poprzez wdrozenie zasad 4P w medycynie:

przewidywanie, personalizacja, prewencja, partycypacja®.

4 Pilotaz Krajowej Sieci Onkologicznej ruszy prawdopodobnie 1 listopada, https://pulsmedycyny.pl/pilotaz-
krajowej-sieci-onkologicznej-ruszy-prawdopodobnie-1-listopada-939482 (16.11.2018).

5 Institute of Medicine, Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century, National
Academy Press, Washington DC 2001.

6 Gfos pacjentéw nigdy nie byt brany pod uwage przy organizacji systemu opieki zdrowotnej, https://www.
termedia.pl/mz/Jaworska-Glos-pacjentow-nigdy-nie-byl-brany-pod-uwage-przy-organizacji-systemu-opieki-
zdrowotnej,31983.html, 22.11.2018.
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2. Doswiadczenia migdzynarodowe dotyczace
pacjentocentrycznych miernikow w onkologii

Wdrazanie miernikdw pacjentocentrycznych jest ztozonym procesem. Nalezy podkresli¢, ze przeprowadzona analiza
literatury i rozwigzan stosowanych w innych krajach nie pozwolita na uzyskanie odpowiedzi na pytanie czy wskazniki
stosowane w innych krajach da sie bezposrednio zastosowac w Polsce. Trzeba jednak podkresli¢, ze metodologie ich
wdrazania (w tym m.in. walidacje czynnikéw) moznai nalezy stosowac. Dlatego istotna jest analiza miedzynarodowych
praktyk w zakresie miernikow pacjentocentrycznych w onkologii.

2.1 Istota miernikow pacjentocentrycznych

Pacjenci bedacy gtéwnym uczestnikiem systemu ochrony zdrowia powinni mie¢ realny wptyw na to co jest mierzone
w tym systemie, jak to jest mierzone (w jaki sposdb), w jaki sposéb sg raportowane wyniki oraz do czego pozniej te
wyniki sg uzywane (jaki uzytek czyniony jest z wynikdw)’.

Wypracowanie obiektywnych miernikéw pacjentocentrycznych zajmuje duzo czasu i jest duzym wyzwaniem. Mozna
wyrdznié 5 gtéwnych zasad tworzenia tych miernikéw. Nalezg do nich®:

1. Pacjent jako punkt wyjscia - pacjent musi by¢ punktem wyjscia (jego wartosci, preferencie, priorytety decydujg
co i w jaki sposob jest mierzone w systemie ochrony zdrowia)

2. CatoSciowe ujecie opieki — nie mozemy sie patrze¢ na opieke tylko jak np. na epizod pobytu w szpitalu; to musi
by¢ ujecie, ktore uwzglednia inne uwarunkowania, w tym uwarunkowania socjoekonomiczne; musi by¢ wiec
catfosciowe ujecie pacjenta w systemie ochrony zdrowia i takze poza nim

3. Transparento$¢ — pacjenci musza mie¢ dostep do tych samych danych co inni uczestnicy systemu ochrony
zdrowia; to jest bardzo wazne, zeby podawac jak najwiecej danych, informaciji nie tylko w skali mikro ale takze

w skali makro

4. Szybkos¢ dostepu do danych i ich zrozumiato$¢ — dane, ktére zostaty zebrane musza by¢ szybko i tatwo
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dostepne; musza by¢ one napisane w sposéb zrozumiaty; jezyk ktérym podana jest informacja musi by¢ prosty;
pozwala to na $wiadome i racjonalne podejmowanie decyzji medycznych

5. Wspotudziat pacjentow — zapewnienie pacjentom wspétudziatu we wspdttworzeniu miernikow, podejmowaniu
decyzji jak one beda zbierane oraz jak bedg w przysztosci uzyte, do jakich celéw beda uzyte — na poziomie mikro
(wspdtdecydowanie pacjentéw o wiasnym leczeniu) i makro (np. tworzenie paneli pacjentow, ktorzy przeszli
konkretng chorobe; mierniki oddajg wéwczas ich doswiadczenie)

Trzeba zauwazy¢, ze mierniki pacjentocentryczne powinny wptywaé na decyzje systemowe, decyzje ksztattowania sie
samej struktury, proceséw i potem wynikéw leczenia. Mozna wiec je pogrupowac w nastepujace kategorie: mierniki
rezultatu/wyniku (np. 5-letnia przezywalnos$c¢), mierniki procesu (np. czas od rozpoznania schorzenia do rozpoczecia
leczenia, koordynacja opieki nad pacjentem, komunikacja z pacjentem) oraz mierniki struktury (np. leczenie z uzyciem
wysokiej jakosci sprzetu). Istotny jest réwniez dodatkowy miernik — satysfakcja pacjenta. Na podstawie analizy tych
kategorii miernikdw mozna zauwazyc, ze mozna je podzieli¢ na mierniki twarde (np. przezywalnosc, czas oczekiwania
na wizyte) oraz mierniki miekkie (np. proces komunikacji z pacjentem, opinie pacjentéw dotyczace jakosci leczenia,
badanie satysfakcji). Mierniki twarde sg miernikami obiektywnymi a mierniki migkkie — subiektywnymi®.

Nalezy podkreslic, ze mierniki pacjentocentryczne powinny umozliwia¢ ocene skutecznosci, jakosci oraz
bezpieczenstwa opieki zdrowotnej. Obejmujg wiec one wszystkie mierniki, ktére uwzgledniaja potrzeby pacjentéw
i ,odpowiadajg” na nie. Dodatkowo nalezg do nich réwniez mierniki, ktére badajg satysfakcje pacjentéw.

2.2 Przeglad migdzynarodowych praktyk w zakresie
pacjentocentrycznych miernikéw w onkologii

Analizujac praktyki wprowadzenia pacjentocentrycznych miernikdw na swiecie nalezy zwréci¢ uwage na najwazniejsze
aspekty uwzgledniane w miernikach. Nalezg do nich'*

1. Budowa relacji pomiedzy pacjentem a placowka
2. Dostep pacjentow do informacji

3. Komunikacja - podstawowy problem, poniewaz nie mozna moéwi¢ o dobrze podejmowanej decyzji przez
pacjenta laika w momencie gdy nie ma dobrej komunikacji z wtasnym lekarzem prowadzacym

12
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4. Opieka zapewniajgca godnos¢ pacjenta i oferujgca wsparcie

5. Koordynacja i catosciowo$¢ opieki — takze poza tym leczeniem w szpitalu
6.  Dostepnosc opieki

7.  Wsparcie techniczne — w sensie np. dojechania do osrodka

8. Wsparcie psychologiczne i emocjonalne

9. Wspdlne podejmowanie decyzji medycznych

10. Autonomia pacjenta

11. Personalizacja opieki, czyli dostosowanie jej do konkretnego pacjenta

Nalezy podkresli¢, Ze jest bardzo duze rozproszenie badan dotyczacych miernikéw pacjentocentrycznych i byty one
przeprowadzone przez zespoty badawcze w réznych osrodkach naukowych. Miernikéw, ktére zaproponowano jest
bardzo duzo i sg one réznego rodzaju. Obejmuja one opieke w zakresie réznego rodzaju schorzen i dominujg wsréd
nich mierniki procesu i sg to mierniki miekkie. Przyktadem moze by¢ Miernik Procesu Leczenia/Opieki Zdrowotnej
- The Measure of Processes of Care ( MPOC). Zostat on stworzony w 1995 r. w Kanadzie przez zespot badawczy
Uniwersytetu McMaster w formie kwestionariusza ankiety i dotyczy opinii rodzicéw na temat procesu leczenia ich
dzieci. Kwestionariusz sktada sie z 56 pytan i dotyczg one m.in. oceny personalizaciji opieki (w jakim stopniu personel
medyczny sprawujacy opieke nad Twoim dzieckiem traktuje Ciebie indywidualnie a nie jak ,typowego’ rodzica chorego
dziecka), oceny autonomii pacjenta i komunikacji (w jakim stopniu zachowanie personelu medycznego sprawia, ze
czujesz sie partnerem w opiece nad Twoim dzieckiem)'".

Interesujacy jest Pacjentocentryczny Miernik Oceny Stacjonarnej Opieki Zdrowotnej (Patient-Centered Inpatient Scale:
PIC-S). Zostat on stworzony w 2001 r. w Wielkiej Brytanii przez zespot badawczy Uniwersytetu Queen Margaret oraz
Uniwersytetu Dundee. Ma on forme kwestionariusza ankiety z 5-stopniowg skalg Likerta i sktada sie z 20 stwierdzen
do oceny. Dotyczg one oceny personalizacji opieki (np. po przyjeciu do szpitala szybko czutem sie jakbym byt w domu),
oceny upodmiotowienia/empowerment pacjenta (np. podczas pobytu w szpitalu nikt nie pytat mnie jaka jest moja
opinia na temat procesu leczenia), oceny dostepu do informaciji (np. lekarze powinni mi przekaza¢ wiecej informacji
na temat mojego procesu leczenia), oceny dostepnosci opieki (np. podczas pobytu w szpitalu czesto nie mogtem
uzyskac opieki ze strony pielegniarki), oceny opieki zapewniajacej szacunek i godne traktowanie (np. podczas pobytu
w szpitalu personel medyczny czesto rozmawiat ze mng nie uwzgledniajagc mojego zdania), oceny innych aspektéow
opieki (np. podczas pobytu w szpitalu miatem szeroki wybér positkow) 2.

11 King S., Rosenbaum P, King G., The Measure of Processes of Care MPOC, Neurodevelopmental Clinical
Research Unit, McMaster University and Chedoke-McMaster Hospitals, Hamilton, Ontario, Canada 1995.

12 Davis S., Byers S., Walsh F., Measuring person-centred care in a sub-acute health care setting, “Australian
Health Review August” 2008, vol. 32, no 3, p. 500.
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Analizujgc mierniki pacjentocentryczne w opiece onkologicznej warto zwréci¢ uwage na badania przeprowadzone
w Holandii i Wielkiej Brytanii oraz stworzone na ich podstawie mierniki.

W Holandii badanie dotyczace wskaZnikdw pacjentocentrycznych w opiece onkologicznej zostato przeprowadzone
w 2010 r. przez zespot badawczy nastepujacych instytucji: Radboud University Nijmegen Medical Centre, East
Comprehensive Cancer Centre, Maastricht University Hospital. Zespot stworzyt kwestionariusz ankiety i przeprowadzit
badanie ankietowe wsrdd pacjentéw z niedrobnokomaorkowym rakiem ptuca. Badanie dotyczyto doswiadczenia
pacjentdéw zwigzanego z procesem leczenia (nie dotyczyto oceny satysfakcji). Kwestionariusz sktada sie z 56 pytan
z 4-stopniowa skalg Likerta i dotyczg one 8 aspektdw opieki onkologicznej™: 1. dostepnosci (np. czy leczenie zostato
rozpoczete w ciggu 35 dni od pierwszej wizyty u specjalisty); 2. wizyt kontrolnych (np. czy wiesz kiedy powinienes
poj$¢ na wizyte kontrolng do lekarza podstawowej opieki zdrowotnej i specjalisty); 3. komunikacji zapewniajacej
szacunek (np. czy ufasz swojemu lekarzowi); 4. zaangazowania pacjenta i jego rodziny (np. czy lekarze specjalisci
zaangazowali rodzine w proces leczenia); 5. dostepu do informacji (np. czy otrzymates pisemna informacje dotyczaca
procesu leczenia); 6. koordynacji i catosciowej opieki (np. czy wiesz ktory lekarz specjalista bedzie kontynuowat
i koordynowat proces leczenia); 7. wsparcia fizycznego (np. czy otrzymujesz wsparcie zwigzane z kontrolg bélu); 8.
wsparcia psychologicznego i emocjonalnego (np. czy otrzymates opieke ze strony psychologa, jesli byto to konieczne).

W 2016 r. w Holandii zostat stworzony Indeks Jakosci Opieki Onkologicznej. Zostat on wystany do Europejskiej Koalicji
Pacjentow Onkologicznych w celu oceny czy moze zostac wykorzystany jako wskaznik miedzynarodowy. Zdecydowano
sie na przeprowadzenie badania pilotazowego w 6 krajach (na Wegrzech, na Litwie, w Portugalii, w Rumunii, w Holandii
i we Wioszech) z uzyciem tego wskaznika a jego nazwa zostata zmieniona na Europejski Wskaznik Jakosci Opieki
Onkologicznej. WskaZnik ten analizuje doswiadczenie pacjentdw zwigzane z procesem leczenia szpitalnego oraz
satysfakcje pacjentéw. Ma on forme kwestionariusza ankiety i analizuje nastepujace aspekty opieki onkologicznej
(doswiadczenie pacjentdw): dostepnosé, organizacje, proces hospitalizacji, bezpieczenstwo, postawe personelu
medycznego, komunikacje i dostep do informaciji, wiasny wktad, koordynacje leczenia, nadzor i wsparcie oraz regularne
wizyty'*. W celu oceny satysfakcji pacjenta kwestionariusz zawiera oddzielne pytanie dotyczace prawdopodobienstwa
polecenia opieki w danym szpitalu innym osobom. Warto zauwazyé, ze doswiadczenie pacjenta i satysfakcja zostaty
najwyzej ocenione w Holandii a najnizej we Wtoszech.

W przypadku Wielkiej Brytanii w celu opracowania miernika pacjentocentrycznego w opiece onkologicznej, NHS
zamawia od 2010 r. przygotowanie kwestionariusza ankiety i raportu przez podmiot zewnetrzny. Kwestionariusz ten
dotyczy doswiadczenia pacjenta onkologicznego i zawiera 59 pytar. Dotyczag one m.in. dostepnosci opieki (np. ile razy
pacjent musiat odwiedzi¢ lekarza POZ zanim zostat skierowany do osrodka onkologicznego), dostepu do informacji

(np. czy pacjent otrzymat pisemng informacje dotyczaca typu wykrytego nowotworu), komunikacji zapewniajacej

13 Ouwens M. et al., Development of indicators for patient-centred cancer care, “Support Care Cancer” 2010,
no 18, p. 123.

14 Wind A. et al,, Piloting a generic cancer consumer quality index in six European countries, “BMC Cancer”
2016,n0 16, p. 7.
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szacunek (np. czy pacjent ufa swojemu lekarzowi)'s.

Analizujgc mierniki pacjentocentryczne w opiece onkologicznej w Wielkiej Brytanii warto wspomnie¢ o miernikach
jakosci skutecznosci leczenia onkologicznego w przypadku nowotworu piersi, ktére zostaty wprowadzone po
raz pierwszy w Szkocji w 2012 r. Sg one systematycznie aktualizowane. Do miernikéw tych nalezg m.in. zebrania
zespotu wielodyscyplinarnego, odsetek operacji oszczedzajacych, zakres margineséw chirurgicznych, wskaznik
natychmiastowej operacji rekonstrukgji piersi, przeprowadzanie operacji jednodniowych, diagnostyka poprzedzajaca
leczenie. Trzeba podkresli¢, ze mierniki te poza tytutem, opisem, uzasadnieniem wprowadzenia i specyfikacja
okreslajg rowniez parametr celu. W przypadku spotkan wielodyscyplinarnego zespotu celem jest odbycie tego typu
zebran w przypadku 95% pacjentow'®. Nalezy réwniez zaznaczyé, ze podstawowym miernikiem w tym szkockim
ujeciu skutecznosci leczenia jest réwniez parametr przezy¢ (5-letnich i 10-letnich)?”.

Podsumowujgcanalize praktyk miedzynarodowych w zakresie miernikdw pacjentocentrycznych w opiece onkologicznej
trzeba zauwazy¢, ze prace nad powstaniem tych miernikdw sg gtéwnie prowadzone przez zespoty badawcze réznych
instytucji naukowych. Niewiele z tych zespotéw dokonuje jednak oceny dziatania tych miernikéw w praktyce. Prace
nad miernikami powinny wiec byé zadaniem wtadz publicznych/instytucji publicznych odpowiedzialnych za ochrone
zdrowia w partnerstwie z réznymi osrodkami naukowymi. Wsréd miernikéw tych powinny wystepowac zaréwno
mierniki miekkie (np. relacja pacjent-lekarz) jak i mierniki twarde (np. czas oczekiwania na badanie diagnostyczne).
Badanie i ocena satysfakcji pacjentéw powinny by¢ dodatkiem do oceny struktury, procesu i wyniku leczenia.

15 National Patient Cancer Experience Survey 2017. National Results Summary, Quality Health Limited,
Derbyshire 2017, p. 36.

16  Breast Cancer Clinical Quality Performance Indicators, Healthcare Improvement Scotland, Edinburgh
2016, p. 8.

17 Ibidem, p. 22.
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3. Stan prac nad pacjentocentrycznymi
miernikami w onkologii w Polsce

W lipcu 2018 r. obwieszczeniem Ministra Zdrowia w sprawie miernikéw oceny wprowadzenia diagnostyki
onkologicznej i leczenia onkologicznego, wprowadzono w Polsce system miernikdw, ktore moga by¢ wykorzystywane
do obliczenia wskaznikéw oceny efektywnosci leczenia onkologicznego. Jest to znaczacy krok w kierunku utworzenia
miarodajnego, efektywnego i powszechnie dostepnego systemu informacji na temat jakosci diagnostyki i leczenia
onkologicznego w Polsce. Do miernikéw tych naleza m.in.: odsetek nowotwordw piersi przedinwazyjnych iinwazyjnych
w stadium wczesnym wykrytych w badaniach przesiewowych, objecie populacji badaniami diagnostycznymi
wykonanymi w ramach populacyjnego programu wczesnego wykrywania raka piersi na danym obszarze, procedura
wezta wartowniczego, odsetek chorych na raka piersi, u ktérych wykonano przed pierwszym leczeniem badania
diagnostyczne, unikanie niepotrzebnego leczenia, prawidtowe pooperacyjne leczenie napromienianiem |, prawidtowe
pooperacyjne leczenie napromienianiem II, rekonstrukcja piersi ogotem, rekonstrukcja piersi jednoczasowa, unikanie
niepotrzebnej hospitalizacji w trakcie chemioterapii'®. Niektére mierniki te majg pacjentocentryczny charakter. Nalezy
jednak zauwazy¢, ze wyznaczono mierniki, ale nie wyznaczono ich celu, tzn. np. w przypadku miernika ,odsetek
chorych na raka piersi, u ktorych wykonano przed pierwszym leczeniem badania diagnostyczne” nie okreslono ilu %
0s6b chorych ma ten miernik dotyczy¢.

W trakcie prac nad systemem miernikdw w onkologii okazato sie, ze wypracowanie sensownych miernikow zajmuje
duzo czasu i nie funkcjonuja uniwersalne wzorce, ktére mozna przekopiowac do polskiego systemu. Jednak mozna
przyjac iz kluczowymi czynnikami ich tworzenia sa zasady wymienione w rozdziale drugim niniejszego raportu:
pacjent jako punkt wyjscia, catosciowe ujecie opieki nad pacjentem, transparentnos¢, szybkos¢ dostepu do danych
i ich zrozumiatos$¢ oraz wspotudziat pacjenta.

Mierniki jakosciowej obstugi pacjenta dotknietego schorzeniami onkologicznymi zasadniczo réznig sie od miernikow
kluczowych wskaznikéw klinicznych efektywnosci leczenia. Miernikami efektywnosci sg bowiem tzw. twarde punkty
koricowe — przezycia, wyleczenia, unikniecia zachorowania, natomiast do tych powyzszych zazwyczaj dotacza sie
mierniki jakosci zycia/przezycia. Natomiast w dalszej kolejnosci w systemie jakosci leczenia onkologicznego bierze
sie pod uwage wskazniki satysfakcji pacjenta z przebiegu leczenia (niekoniecznie tylko z jego efektéw). A zatem do
pacjentocentrycznych wskaznikéw oceny leczenia onkologicznego nalezag mierniki ,migkkie” (ocena relacji, poczucie
decydowania, partnerstwa itp.) oraz mierniki ,twarde” (dtugos¢ zycia, wyleczalno$¢, szybkos¢ diagnostyki). Dodatkowo
nalezy do nich wskaznik satysfakcji pacjenta. Trzeba podkresli¢, ze wskazniki satysfakcji nie moga stanowi¢ jedynych
miarodajnych wskaznikéw jakosci leczenia onkologicznego, gdyz satysfakcja pacjentéw nie jest gtéwnym celem
leczenia, chociaz moze wskazywac na obszary ktore nalezy poprawi¢ w procesie obstugi.

18 Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 2 lipca 2018 r. w sprawie miernikéw oceny prowadzenia
diagnostyki onkologicznej i leczenia onkologicznego, Dz.U. MZ, Warszawa, dnia 3 lipca 2018 r., poz. 52.
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Zaréwno system finansowania jak i organizacji leczenia onkologicznego musza zosta¢ uzupetnione o miarodajny
system oceny catych zespotéw i organizacji (osrodkéw leczenia) w celu lepszego wykorzystywania posiadanych
zasobdw a takze danych i analiz w potgczeniu z nowoczesnymi technologiami informacyjnymi.

Aktualne prace nad tworzeniem i wykorzystywaniem systemu pacjentocentrycznych miernikdw w onkologii prowadza
do uporzadkowania posiadanych zasobow danych zlokalizowanych czesto w wielu miejscach (NFZ, Ministerstwo
Zdrowia, Organizacje Pacjentow, Towarzystwa Naukowe itp.). Natomiast zgromadzenie, zintegrowanie i sieganie do
zasobow tych informacji pozwoli na wasciwe zarzadzanie sieciami placoéwek onkologicznych z ktérych premiowane
beda te leczace skutecznie i bezpiecznie a informacja o nich bedzie powszechnie dostepna.

W sierpniu 2018 r. ponad 50 organizacji pacjentéw z catego kraju zwrécito sie do resortu zdrowia o zbieranie informacji
dotyczacych stopnia zaawansowania choroby oraz sfinansowanie rejestrow medycznych. W odpowiedzi na te i inne
wczesniejsze apele NFZ planuje stworzy¢ i sfinansowac system rejestrow medycznych, wykorzystywaé analize
duzych zbioréw danych. Wszystko po to, zeby méc monitorowac efektywnos¢ opieki oraz wydatkowania srodkéw
publicznych, co réwniez przektada sie na miarodajny system informowania pacjentéw o najefektywniejszych,
najbezpieczniejszych i najlepszych osrodkach diagnostyki i leczenia onkologicznego. W ramach projektu NFZ
tworzy 30-osobowy zespdt analityczny, ktéry bedzie badat duze zbiory danych. Wprowadzenie Big Data ma na celu
bedzie mozliwe badanie czy diagnostyka i leczenie przebiega zgodnie z wytycznymi. Istniejg rowniez plany analizy
danych z kilku baz, w tym Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, dzieki czemu podejmujgc decyzje w ochronie zdrowia

bedzie mozliwe branie pod uwage réwniez wydatkéw w innych dziedzinach administracji.

Podsumowujac nalezy podkresli¢, ze niektdre mierniki zamieszczone w Obwieszczeniu MZ w lipcu 2018 .
majg pacjentocentryczny charakter. Nie okreslono jednak wartosci celu tych miernikdw i to jest element, ktéry
nalezy uzupetni¢. W procesie ich uzupetniania mozna opiera¢ sie na przykfadzie miernikéw pacjentocentrycznych
stosowanych w Szkocji w przypadku raka piersi, ktére zostaty przeanalizowane w drugim rozdziale niniejszego raportu.
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4. Analiza czynnikow majgcych wptyw na
jakosci opieki onkologicznej w Polsce na
podstawie wynikow badan wtasnych

4.1 Metodologia badania

W ramach realizacji projektu dialogu spotecznego pt. Razem dla Zdrowia, Fundacja MY Pacjenci wraz z Fundacja
Alivia przeprowadzita w okresie od 20.09.18 do 20.10.18 wsrdd pacjentdw i obywateli sondaz on-line. Dotyczyt on ich
opinii na temat dostepnosci/jakosci opieki onkologiczne;j.

Celem badania byto okreslenie czynnikéw majacych najwiekszy wptyw na jakos¢ opieki onkologicznej w Polsce,
w stosunku do oczekiwar pacjentéw. Przeprowadzono go wsrdd oséb w wiekszoscei dotknietych chorobg przewlekia,
w tym w szczegdlnosci o charakterze onkologicznym. Badanie miato charakter ilosciowy i zostato przeprowadzone
metoda ankiety internetowej online promowanej réwniez za posrednictwem mediéw spotecznosciowych. Az 80%
respondentéw dowiedziata sie o badaniu z Internetu, w tym z mediéw spotecznosciowych gdzie promowana byta
ankieta. Pozostate 20% badanych uzyskata informacje na temat badania i odpowiedziata na pytania za posrednictwem
Fundacji Alivia i Fundacji MY Pacjenci. Kwestionariusz ankiety zawierat 7 pytan metrykowych majacych na celu
identyfikacje grupy badanej, 14 pyta o charakterze zamknigtym dotyczacych kluczowych kwestii zwigzanych
z dziatalno$cig o$rodkdw leczenia onkologicznego i sposobu jego przebiegu a takze 2 pytania o charakterze blokowym
opisujacych poszczegdlne kryteria jakosciowe opieki onkologicznej.

W badaniu ankietowym podnoszono nastepujace obszary zwigzane z do$wiadczeniami pacjentdw w zakresie
leczenia onkologicznego:

Dostepnos$¢ wysokiej jakosci diagnostyki onkologicznej w ramach systemu publicznego, w tym nowoczesnych

terapii proponowanych przez towarzystwa naukowe
Dostepnosc¢ informacji na temat systemu ochrony zdrowia, w tym jakosci ustug w réznych osrodkach
* Wptyw dostepu do informacji o réznych $wiadczeniach na decyzje o wyborze osrodka leczenia
* Czas oczekiwania na diagnostyke w osrodkach leczenia onkologicznego w stosunku do potrzeb pacjentow
* Jakosc¢ i skutecznos¢ leczenia onkologicznego w stosunku do wynagradzania placéwek leczniczych
* Jakos¢ i skutecznosc leczenia onkologicznego w najblizszym regionalnie osrodku w opiniach pacjentéw

System rejestracji i przyjmowania pacjentow w osrodkach onkologicznych w zaleznosci od regionu i wielkosci
placowki

* Standardy leczenia i jakos¢ opieki w opiniach pacjentdw na temat osrodka oraz kryteria wyboru osrodka leczenia
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* Opinia pacjentéw na temat czasu oczekiwania na opieke onkologiczng w odniesieniu do réznych etapéw leczenia
- od diagnostyki do oczekiwania na miejsce w hospicjum.

W pracy zastosowano deskryptywng metode analizy wynikdéw ankiety, bez badania zwigzkow i zaleznosci
przyczynowych miedzy okreslonymi zjawiskami (bez badania zadnych korelacji). Nie oceniano istotnosci statystycznej.

4.2 Charakterystyka respondentow

W badaniu wzieto udziat tacznie 526 respondentéw w 7 grupach wiekowych. Na pytania ankiety odpowiadali gtownie
respondenci w wieku 20-70 lat, chociaz wsrdd badanych znalazto sie 6 oséb w wieku ponizej 20 lat i jedna osoba
powyzej 70 r.z. Wérdd badanych dominowaty osoby w wieku od 41 do 50 lat (44%), podczas gdy porownywalna byta
liczebnos¢ udzielajgcych odpowiedzi w przedziale wieku 31-40 oraz 51-60 lat. W$réd badanych dominowaty kobiety
(89%) z wyksztatceniem $rednim oraz osoby zamieszkujgce przede wszystkim obszary wiejskie (28%). Poréwnywalna
byta liczba osdb zamieszkatych w mniejszych miastach (do 100 tys. mieszkaricow) — 25% badanych.

Wsrod badanych byty osoby w réznym wieku, podzielone na 7 grup wiekowych, ktérych rozktad przedstawiono na
wykresie 1 na nastepnej stronie.

Wykres 1. Charakterystyka respondentéw - wiek, n=526

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
®41-50lat m51-60lat m31-40lat m61-70lat m20-30lat mponizej20lat M powysej 70 lat

Najliczniej reprezentowane grupy respondentéw stanowity osoby, ktére okreslaja sie jako pacjenci (az 72%), o nie
zidentyfikowanej przynaleznosci ,nie wiem/trudno powiedzie¢” (9%), rodzice/opiekunowie dzieci (7%), obywatele (5%).

Wsréd oséb badanych identyfikujgcych siebie jako ,pacjenci” wiekszo$¢ (prawie 60%) oséb deklaruje leczenie
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onkologiczne a wiec jest pacjentem onkologicznym. Pozostate 18% to pacjenci z chorobami przewlektymi, podczas
gdy 15% nie choruje na zadng chorobe a 8% nie udzielito jednoznacznej odpowiedzi. Rozktad grup pacjentéw ilustruje
wykres 2 ponizej.

Wykres 2. Charakterystyka respondentéw — stan zdrowia, n=526

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 920% 100%
m jestem p t kol M jestem pacjentem z choroba przewlekia

W nie cierpig na chorobe przewlekia ™ nie odpowiem na to pytanie

4.3 Wyniki

Pytania ankietowe zawieraty zagadnienia dotyczace miernikéw pacjentocentrycznych zwigzanych z przebiegiem
leczenia na roznych jego etapach lub oceng jakosci informacji na temat dostepu do opieki onkologicznej.
W odniesieniu do oferty osrodkéw onkologicznych mozna maéwié o miernikach procesu leczenia, czyli zwigzanych
z czasem oczekiwania na diagnostyke czy leczenie, ale takze z dostepem do informacji o tym jakie metody leczenia

stosuje dany osrodek.

W pierwszym etapie badania probowano znalez¢ odpowiedZ na pytania o poziom dostepnej informacji na temat
osrodkow oferujacych leczenie onkologiczne oraz ich oferty leczniczej.

Na pytanie o znajomos¢ osrodkdw, ktére w regionie z ktérego pochodzi pacjent oferujg wysokiej jakosci badania
diagnostyczne tylko 32% pacjentow onkologicznych lub z chorobami przewlektymi oczekujacych takiej diagnostyki
odpowiedziato twierdzaco (tak, lub raczej tak). Wiekszo$¢ badanych (ponad 60% badanych) zadeklarowato, ze
nie posiada takiej informacji (nie, lub raczej nie). Ponadto zdecydowana wiekszos¢ pacjentow bytaby zadowolona
z dostepu do takiej informacji i w wiekszosci (94% odpowiedzi twierdzacych) miataby ona wptyw na wybor osrodka

badan profilaktycznych w kierunku nowotworéw (wykres 3 a nastepnej stronie).
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Wykres 3. Czy wiesz, ktére osrodki w twoim wojewddztwie w krétkim czasie realizujg wysokiej jako$ci badania
profilaktyczne w kierunku nowotwordw i czy dostep do takiej informacji miatby wptyw na twoja decyzje o wyborze

osrodka badan profilaktycznych? (N=526)

Czy wiesz, ktore osrodki w Twoim wojewoddztwie w

krétkim czasie realizujg wysokiej jakosci badania . 21% _6%
profilaktyczne w kierunku nowotworow?
2% 1%
Czy dostep do takiej informacji miatby wptyw na Twojg
decyzje o wyborze osrodka badan profilaktycznych? _ FiES [ 3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Zdecydowanie tak Raczej tak m Raczej nie u Zdecydowanie nie Nie mam zdania

Podobny poziom wiedzy (a wiasciwie niewiedzy) wsrod badanych wystepuje w zakresie informacji o osrodkach,
ktére najskuteczniej i najbezpieczniej lecza najczestsze typy nowotwordw (ptuca, piersi, prostaty). Tutaj rowniez
ponad 60% pytanych zdecydowanie lub raczej nie posiada wiedzy na ten temat, podczas gdy pozostate tylko 11%
badanych zdecydowanie posiada wiedze na temat jakosci leczenia najczesciej wystepujacych nowotworéw w swoim
regionie. W opinii pacjentéw proces informacyjny w $rodowisku zainteresowanych tym rodzajem leczenia jest wiec
niewystarczajacy (wykres 4 ponizej).

Wykres 4. Czy wiesz, ktére osrodki w twoim wojewddztwie najskuteczniej i najbezpieczniej leczg okreslone typy
nowotworéw np. nowotwdr ptuca, piersi, prostaty i czy dostep do takiej informacji miatby wptyw na twoja decyzje
o wyborze osrodka ? (N=526)

Czy wiesz, ktore osrodki w Twoim wojewodztwie
najskuteczniej i najbezpieczniej lecza okreslone typy 24% 7%
nowotwordéw np. nowotwér pluca, piersi, prostaty?

2% 1%
Czy dostep do takiej informacji miatby wplyw na Twoja o
decyzje o wyborze osrodka? 2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Zdecydowanie tak Raczej tak u Raczej nie M Zdecydowanie nie Nie mam zdania

Podobnie jak w poprzednim pytaniu, réwniez tutaj pacjenci zdecydowanie deklaruja (ponad 95% twierdzacych
odpowiedzi), iz taka informacja bytaby podstawg podejmowania decyzji o wyborze osrodka leczenia okreslonego
typu nowotworu.
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Miernikiem procesu w odniesieniu do wysokiej jakosci leczenia onkologicznego jest réwniez stopien stosowania sie
danego osrodka do najnowszych zalecen i wytycznych postepowania publikowanych przez towarzystwa naukowe.
Na pytanie o poziom wiedzy pacjentéw na temat osrodkéw stosujgcych w/w zalecenia i wytyczne, tylko 20%
odpowiedziato iz posiada wiedze na ten temat w odniesieniu do osrodkéw w swoim wojewddztwie. Pozostate 80%
albo nie ma takiej wiedzy albo posiada bardzo nikig wiedze w tym temacie albo po prostu nie ma zdania na ten temat.
Podobnie jak w poprzednich pytaniach o poziom wiedzy i znajomos¢ osrodkéw terapii wsrdd pacjentow, réwniez
w tym przypadku zdecydowana wiekszos¢ badanych bytaby zadowolona gdyby taka informacja byta powszechnie
dostepna i z pewnoscig wptynetaby na ich decyzje o wyborze osrodka leczenia - az 90% odpowiedzi twierdzacych

(patrz wykres 5 na nastepnej stronie).

Wykres 5. Czy wiesz, ktére osrodki onkologiczne w twoim wojewddztwie najlepiej stosujg sie do wytycznych
postepowania i zalecen towarzystw naukowych i czy dostep do takiej informaciji miatby wptyw na twojg decyzje

o wyborze osrodka ? (N=526)

Czy wiesz, ktore osrodki onkologiczne w Twoim
wojewddztwie najlepiej stosuja sig do wytycznych 13% 13%
postepowania i zalecer towarzystw naukowych?

3% 1%

Czy dostep do takiej informacji miatby wplyw na Twojg
decyzje o wyborze osrodka?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Zdecydowanie tak Raczej tak = Raczej nie m Zdecydowanie nie Nie mam zdania

Rozktad odpowiedzi na kolejne pytania (wykres 6) dowodzi, ze wiekszos$¢ ankietowanych (bo az 64%) nie wie niestety
(raczej nie lub zdecydowanie nie), w ktérym osrodku w jego wojewddztwie najszybciej przebiega diagnostyka
umozliwiajgca rozpoczecie leczenia onkologicznego. A wiec pomimo iz jest to jeden z najistotniejszych miernikow
procesu w badaniu oceny jakosci opieki onkologicznej, to dostep do tej wiedzy jest mocno ograniczony i wymaga
zaangazowania pacjenta w jej pozyskiwanie. Tylko 9% z badanych zdecydowanie posiada wiedze o czasie trwania
diagnostyki onkologicznej w swoim regionie, podczas gdy 7% w ogdle nie ma na ten temat zdania.
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Wykres 6. Czy wiesz w ktérych osrodkach w twoim wojewddztwie najszybciej przebiega diagnostyka umozliwiajgca

leczenie onkologiczne? (N=526)

Czy wiesz w ktérych oérodkach w Twoim wojewédztwie
najszybciej przebiega diag yka zliwiajaca 21% 7%
leczenie onkologiczne?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

¥ Raczej nie W Zdecydowanie nie Raczej tak B Zdecydowanie tak Nie mam zdania

Kolejne pytania dotyczyty wielopoziomowej analizy jakosci i poziomu dostepu do informacji na temat leczenia
onkologicznego w Polsce w obrebie regionédw skad pochodzg ankietowani pacjenci. Zdecydowana wigkszos¢
pacjentow (ponad 95% badanych) chciataby posiadac tatwy dostep do publicznej informacji na temat skutecznosci,
bezpieczenstwa i jakosci leczenia w danym osrodku a takze opinii innych pacjentéw o tym osrodku (prawie 95%
pytanych). Dowodzi to iz mierniki procesu jakim jest dostep do informacji na temat sposobodw, jakosci, bezpieczeristwa
i metod leczenia w danym osrodku sg dla pacjentéw istotnym elementem podejmowania decyzji o wyborze osrodka.

Natomiast wsrdd pytan o dostepnosc i jakos¢ opieki nad pacjentami ze schorzeniami onkologicznymi, znalazty sie
takie zagadnienia zwigzane z leczeniem jak: czas oczekiwania na leczenie czy kwestia pomocy w organizacji i pokryciu
kosztow dojazdéw do osrodka. Tutaj réwniez zdecydowana wiekszo$¢ pytanych pacjentéw (82% odpowiedzi
zdecydowanie tak lub raczej tak) uwaza, ze pacjenci onkologiczni powinni mie¢ jednak pierwszenstwo przed innymi
pacjentami w dostepie do $wiadczen. Podobny odsetek oséb uwaza, ze pacjenci z tej grupy schorzer powinni uzyskac
wsparcie w pokryciu kosztéw dojazdu do osrodka jesli bytoby to warunkiem ich udziatu w leczeniu. Zdecydowana
wiekszos¢ respondentéw (bo az 97%) chciataby mie¢ mozliwos¢ umdwienia sie na wizyte do onkologa na konkretng
godzine bez koniecznosci czekania w kolejce pod gabinetem lekarskim w odlegtym od miejsca zamieszkania o$rodku.

Prawie 80% badanych uwaza, ze osrodki leczenia onkologicznego powinny by¢ wynagradzane w odniesieniu do
osigganych wynikéw skutecznosci i bezpieczenstwa leczenia. Jesli za$ chodzi o sie¢ publicznie finansowanych
osrodkow leczenia onkologicznego, to wiekszos¢ (74%) uwaza, ze powinny do niej trafiac jedynie placowki mogace
sie pochwali¢ najwieksza skutecznoscia leczenia. Niemniej jednak pozostali albo nie maja na ten temat zdania (18%)
albo nie widza takiej koniecznosci.

Rozktad odpowiedzi na temat jakosci opieki i oczekiwar pacjentéw przedstawia wykres 7 na nastgpnej stronie.

23



S5 320 RAZEM
ll

(Y5 DLAZDROWIA

Wykres 7. Jakos$¢ informacji i dostep do leczenia onkologicznego
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Bardzo istotnym obszarem jakosci leczenia onkologicznego ocenianym przez pacjentéw jest czas oczekiwania
na $wiadczenia diagnostyczne i terapeutyczne. Szczegdlnie wazny dla pacjentdw jest krétki czas oczekiwania na
diagnostyke umozliwiajgca rozpoczecie leczenia onkologicznego. Wiekszos$¢ badanych (49%) uwaza, ze na badanie
biopsji wraz z opisem powinno sie czekac nie diuzej niz 1 tydzien (wykres 8 na nastepnej stronie). Niemal druga
potowa badanych uwaza, ze na to badanie powinno sie czekac nie dtuzej niz 3 dni (46% badanych). Podobny rozktad
odpowiedzi ksztattuje sie w przypadku oczekiwania na badania obrazowe. Ponad potowa badanych (51%) bytaby
bowiem sktonna zaczekaé na takie badanie do 1 tygodnia, chociaz niewiele mniej bo 42% uwaza, ze powinno to
trwac nie dtuzej niz 3 dni. Natomiast na operacje nowotworu juz wiecej osob (bo ponad 30% badanych) jest sktonna
oczekiwac do 1 miesigca. Trzeba podkresli¢, ze wiekszos$¢ badanych (67%) zdecydowanie jest za tym aby oczekiwanie

na operacje nowotworu nie trwato duzej niz 1 tydzien.
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Wykres 8. Jak dtugo powinno twoim zdaniem trwa¢ oczekiwanie na wymienione nizej $wiadczenia dla pacjentéw

onkologicznych od momentu podejrzenia lub postawienia rozpoznania nowotworu? (N=526)

Na badanie biopsji wraz z opisem _
Na badanie obrazowe (tomografia komputerowa, s
rezonans)

2%

||
-
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N operacia nowetwort - o - o
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Na leczenie uzupetniajace typu chemio i radioterapia wiecej ankietowanych jest w stanie czekac dtuzej niz 1 tydzier ale
krécej niz 1 miesigc (okoto 30% badanych). Natomiast co ciekawe, oczekiwania pacjentow co do dostepnoscileczenia
paliatywnego (miejsca w hospicjum) sg podobne jak w przypadku czasu oczekiwania na leczenie uzupetniajgce.

W kolejnym etapie badania wyodrebniono kluczowe kryteria odpowiadajace kryteriom procesu i standardu leczenia,
jakimi kieruja sig pacjenci przy wyborze miejsca leczenia onkologicznego. Nalezg do nich:

* Reputacja i doswiadczenie lekarza

* Czas oczekiwania na badanie lub leczenie

 Bliskos¢ geograficzna

* Koszt leczenia — na NFZ lub prywatnie

* Dostepnos¢ informacii o jakosci i skutecznosci leczenia
* Opinie innych pacjentéw

° Przestrzeganie standardéw opieki
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Badani mieli mozliwos¢ wskazania wiecej niz jednej odpowiedzi w skali od najbardziej istotnej do najmniej istotnej
informacji o jakosci leczenia (wykres 9 ponizej).

Wykres 9. Wybierz najwazniejsze dla ciebie kryteria jakimi sie kierujesz dokonujgc wyboru miejsca leczenia

onkologicznego (n=526)
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mD $€ infi ji o jakosei i §cileczenia Opinie innych pacjentéw

B Przestrzeganie standardéw opieki Nie wybieram miejsca leczenia
Inne kryteria Nie mam zdania

Z uzyskanych w trakcie badania danych wynika, ze najistotniejszym z punktu widzenia wyboru miejsca leczenia
kryterium jest oczywiscie reputacja i doswiadczenie lekarza prowadzacego leczenie, a wiec kryterium standardu.
Az 63% odpowiedzi udzielonych przez pacjentéw wskazato na ten czynnik jako istotny. W drugiej kolejnosci to
czas oczekiwania na badanie lub leczenie jest tym kryterium, ktére kieruje pacjenta do danego osrodka. Wskazato
na nie ponad 51% odpowiedzi, co jest do$¢ zrozumiate z punktu widzenia kryterium czasu w skutecznosci leczenia
onkologicznego. Niewiele mniej bo ponad 37% odpowiedzi zyskuje kryterium blisko$ci geograficznej osrodka leczenia
czy diagnostyki onkologicznej. Wielu pacjentow z regiondw wiejskich czy mniejszych miejscowosci nie ma dostepu
do osrodka onkologicznego w promieniu 100 km a bliskos¢ takiego osrodka z pewnoscig sktania do wyboru takiego
miejsca leczenia. Poréwnywalny odsetek gtoséw zyskuje kryterium kosztéw leczenia. 34% badanych wskazuje
iz bytoby sktonnych wybra¢ osrodek oferujacy nizsze koszty leczenia (lub leczenie finansowane przez NFZ), jezeli
bytaby taka mozliwos¢. Wyniki pokazujg, ze opinie innych pacjentéw majg co prawda pewien wptyw na wybdr
miejsca leczenia, ale juz nie tak istotny jak to ma miejsce w przypadku pozostatych kryteriow (22% odpowiedzi). Do$é
zaskakujaco ksztattujg sie wyniki w odniesieniu do kryterium ,przestrzeganie standardéw opieki”, na ktére wskazato
tylko 19% sposréd udzielajacych odpowiedzi. Moze mie¢ to odzwierciedlenie w przysztym budowaniu zestawu
miernikéw pacjentocentrycznych dla opieki onkologicznej w Polsce.
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4.4 Analiza wynikow i dyskusja badania

Podsumowuijac, wyniki badar przeprowadzono wsréd 526 osob a ich charakterystyka demograficzna wskazuje, ze
cieszyto sie ono najwieksza popularnoscig wsrdd kobiet z wyksztatceniem $rednim lub wyzszym (74% badanych)
w przedziale wieku 31-60 lat (2/3 badanych) zamieszkatych w wigkszosci na terenach wiejskich oraz w miastach do
700 tys. mieszkancow. Wiekszosc¢ ankietowanych stanowig pacjenci, w tym w szczegdlnosci pacjenci onkologiczni,
ale takze pacjenci dotknieci réznymi innymi schorzeniami o charakterze przewlektym, ktére w ich obawach moga
przerodzi¢ sie w nowotwory. Stad wynika, iz poddana badaniu grupa pacjentéw stanowi dos¢ swiadoma z punktu
widzenia organizacji systemu opieki zdrowotnej grupe respondentéw. Ich opinie mozna zatem traktowac jako
wiarygodny obraz aktualnych czynnikéw wystepujacych w tej dziedzinie opieki zdrowotne;.

Pytania ankietowe dotyczyty kilku obszarow zwigzanych z leczeniem onkologicznym, doswiadczeniami pacjentow
i ich oczekiwaniami w stosunku do czasu oczekiwania na $wiadczenia diagnostyczne czy leczenie, do standardow
i reputacji osrodkow leczenia a takze kryteriéw wyboru osrodka.

Z pierwszego etapu badania wynika, iz wiekszo$¢ pacjentéw nie posiada informacji ani na temat osrodkéw
prowadzacych diagnostyke w kierunku nowotworéw w swoim regionie, ani na temat tego ktére z osrodkéw zajmuijg sie
diagnostyka czy leczeniem danego typu nowotwordw. Wynika to prawdopodobnie z braku scentralizowanej informacji
publicznie dostepnej na temat lokalizacji osrodkéw i ich rankingu. Jednoczesnie Ci sami pacjenci dla ktorych brak
tej informaciji jest faktem uznato, iz gdyby taka informacje posiadato z pewnoscig kierowatoby sie nig przy wyborze
osrodka leczenia. Jeszcze gorzej wyglada sytuacja wiedzy pacjentéw na temat stopnia stosowania przez osrodki
leczenia onkologicznego zalecen towarzystw naukowych w danej dziedzinie. Ponad 65% badanych nie posiada takiej
wiedzy. Oznacza to, ze wiekszos¢ osrodkéw w ogole nie publikuje takich danych a dostepne rankingi szpitali tworzone
Sg raczej w oparciu o opinie pacjentéw a nie towarzystw naukowych czy faktycznych wynikéw uznanych przez
konsultantow krajowych czy wojewddzkich w danej dziedzinie. Jednoczesnie analogicznie do poprzednio zadanych
pytan, réwniez i tutaj wiekszos$¢ badanych chciataby mie¢ dostep do takiej informacji i z pewnoscig miataby ona

wptyw na wybor osrodka leczenia.

Niestety wiekszo$¢ badanych (bo ponad 63%) nie wie w ktérym osrodku leczenia onkologicznego moze sie
spodziewaé najszybszej drogi diagnostycznej. Mozna wiec przypuszczad, ze informacja ta albo jest niedostepna
albo ulega tak szybkim zmianom w stosunku do innych osrodkoéw, ze nie sposéb przygotowac spdjnego rankingu
osrodkéw najszybciej diagnozujgcych np. nowotwdr prostaty. Zalezy to zapewne od wielu czynnikéw (jak chocby jedna
przychodnia diagnostyczna dla pacjentéw z réznymi schorzeniami uktadu moczowego), czy trudnosci z rozliczaniem
kontraktu na badania z uzyciem technik obrazowych w danym regionie (ograniczone kontrakty NFZ). W dalszych
etapach badania, w ktorych respondenci wskazujg maksymalny dopuszczalny przez siebie czas oczekiwania na
diagnostyke lub leczenie onkologiczne widac, iz pacjenci sg zgodni co do koniecznosci maksymalnego skracania
czasu oczekiwania na takie $wiadczenia (ponad 80% uwaza ze powinno to by¢ nie dtuzej niz 1 tydzien) a pacjenci
onkologiczni w ich opinii powinni mie¢ pierwszenstwo przed innymi pacjentami. Natomiast wsrod najistotniejszych
kryteriow wyboru placéwki leczenia onkologicznego wcigz pozostaje reputacja i do$wiadczenie lekarza (co przyznato
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ponad 61% badanych), dopiero w dalszej kolejnosci jest czas oczekiwania na badanie lub leczenie czy odlegto$é
geograficzna osrodka (37% odpowiedzi). Co ciekawe, jako$¢ leczenia, sukcesy jednostek czy stosowanie wysokiej
jakosci standardow leczenia znalazty sie na ostatnich miejscach wsréd czynnikéw decydujgcych o wyborze
osrodkow leczenia. Wynika z tego ze pacjenci w Polsce, szczegdlnie cierpigcy na réznego rodzaju nowotwory wcigz
darza zaufaniem konkretnych lekarzy a nie osrodki leczenia jako placowki oferujgce wysokiej jakosci swiadczenia
medyczne. Nie sprzyja to niestety popularyzacji idei profilaktyki onkologicznej, nawet w sytuacji zwiekszania
dostepnosci do badan diagnostycznych w danym regionie. W zwigzku z powyzszym wydaje sie ze poprawa jakosci
informacji, promocji wczesnego wykrywania schorzen onkologicznych czy dostep do publicznej informacji na temat

osrodkoéw leczenia onkologicznego moze sprzyjaé poprawie wskaznikdw wyleczalnosci wielu nowotwordw w Polsce.

Na podstawie przeprowadzonych badan ankietowych mozna stwierdzi¢, iz z punktu widzenia pacjentéw istotne s
zaréwno czynniki obiektywne efektéw leczenia jak i subiektywne odczucia zwigzane z jego przebiegiem, ktére mozna
podzieli¢ na trzy gtéwne grupy:

* Mierniki Wyniku: przezywalnosci, wyleczalnosci, dtugosci zycia z danym rodzajem nowotworu, jakos$¢ zycia z danym
rodzajem nowotworu czy tez odsetek operacji oszczedzajgcych — ktére to dane powinny wynikaé z rejestrow
gromadzonych przez osrodki onkologiczne dla kazdego z rodzajéw nowotworéw z osobna. Sg bowiem tym
rodzajem danych, ktére wynikajg z obiektywnej oceny efektéw terapii danego rodzaju nowotworu przy obecnym
potencjale jednostek i systemie finansowania leczenia.

* Mierniki Procesu: czas oczekiwania na badanie diagnostyczne lub operacje, odlegtos¢ od najblizszego osrodka
onkologicznego, czas od rozpoznania do rozpoczecia leczenia, dostep do aktualnej informacji na temat czasu
oczekiwania na dany rodzaj badania czy zabiegu, dostep do procedur chemioterapii w procedurze jednodniowej
czy mozliwos¢ umdwienia wizyty czy badania na dang godzine — czyli dane dotyczace obiektywnych czynnikdw
zwigzanych z przebiegiem i organizacja leczenia w tej dziedzinie, ktére to sg mozliwe do pozyskania rowniez przy
udziale jednostek oferujgcych opieke onkologiczng. Dane te powinny wynika¢ z dokumentacji leczenia w formie
elektronicznej czy danych statystycznych gromadzonych przez same jednostki i ich zwierzchnikéw (Ministerstwo
Zdrowia).

* Mierniki Jakosci/Standardu: dostep do informacji o osrodkach stosujgcych najwyzsze standardy i posiadajace
najwyzszy odsetek przezy¢ 5cio-letnich, dostep do informacji o opinii innych pacjentéw na temat osrodka (rankingi
osrodkow), jakos¢ wyposazenia sal zabiegowych/diagnostycznych i sal opieki dziennej — a wiec te czynniki ktére
stanowig subiektywny element oceny jakosci opieki onkologicznej w Polsce. Dane te mozna pozyska¢ wytaczenie
z udziatem pacjentéw za pomoca zbierania danych bezposrednich z opinii na temat leczenia w polskich osrodkach
onkologicznych.

Wydaje sie stuszne, iz potaczenie w jednym badaniu ankietowym tych wszystkich zagadnier zwigzanych z dostepem
do leczenia, jego przebiegiem i standardem a takze wynikami moze stanowi¢ odzwierciedlenie faktycznego

stanu polskiego systemu leczenia onkologicznego. Niemniej jednak wiadomo, Ze pacjenci nie posiadajgcy wiedzy
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specjalistycznej czesto nie sg w stanie oceni¢ obiektywnie czynnikéw majgcych wptyw na stan ogdiny opieki
onkologicznej. Dlatego tez w badaniach tego typu w odniesieniu do pacjentéw jako respondentéw powinno sie
koncentrowac na ocenie miernikdw procesu i jakosci/standardu leczenia, natomiast mierniki wyniku powinny wynikac
wprost z gromadzonej wiedzy w postaci rejestrow medycznych.

5. Indywidualne wywiady pogtebione — wyniki

9.1 Metodologia badania

W ramach realizacji projektu badan witasnych na temat opieki onkologicznej przeprowadzono wsrod pacjentow
indywidualne wywiady pogtebione. W wywiadach telefonicznych wziety udziat 42 osoby (osoby, ktére braty
udziat w poprzednich badaniach i wyrazity zgode na otrzymywanie zaproszen do udziatu w kolejnych wywiadach

prowadzonych w ramach projektu).

Wsréd respondentéw znalazto sie 33 kobiet i 9 mezczyzn zamieszkatych gtownie w miastach (88% badanych)
w wieku 31-40 lat (43%) i 41 — 50 lat (38%). Osoby w pozostatych przedziatach wieku stanowity marginalny procent

odpowiedzi.

Scenariusz wywiadu zawierat 12 pytan na temat opieki onkologicznej w Polsce, w szczegolnosci na temat osrodkow
leczenia onkologicznego, wiedzy pacjentéw na temat systemu leczenia, sposobu postepowania w przypadku
podejrzenia nowotworu i innych czynnikdw wptywajacych na przebieg diagnostyki i leczenia.

5.2 Wyniki badania

Na podstawie wywiadéw mozna stwierdzi¢, ze wiekszos¢ respondentéw orientuje sie, gdzie szuka¢ pomocy,
gdyby zdiagnozowano u nich nowotwor. Wiedzg rowniez, ktére osrodki w ich okolicy zajmuja sie leczeniem chordéb
nowotworowych, ale chcieliby réwniez posiada¢ dostep do informacji, ktére osrodki sg najlepiej oceniane. Do tej pory
osobiscie lub ich najblizsi nie mieli trudnosci z uzyskaniem dostepu do opieki onkologicznej. Jezeli mieliby wybra¢
osrodek leczacy badz lekarza, kierowaliby sie gtéwnie opinig innych pacjentéw jaki i renoma osrodka. Dlatego istotne
jest, aby powstata ogolnodostepna baza z oceng osrodkdéw onkologicznych. Przy wyborze respondenci kierowaliby
sie rowniez lekarzem, ktory posiada doswiadczenie w leczeniu danej jednostki chorobowej. Wiekszos¢ ankietowanych
styszato o organizacjach, grupach, ktére sg pomocne w leczeniu nowotwordw, ale nie korzystalii nie potrafig wymienic¢
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nazw organizacji. Natomiast, gdyby byta taka potrzeba, szukaliby takiej informacji w Internecie. Uwazaja, ze gtéwnym
problemem w onkologii jest brak dostepnosci, dtugie kolejki, jak rowniez zbyt mata liczba personelu medycznego, brak
skuteczniejszego leczenia. Twierdzg tez, ze trudno im sie wypowiedzie¢, czy ,Szybka Terapia Onkologiczna” miata
wptyw na poprawe opieki onkologicznej, jej jakos$¢ i sprawnosé. Jedyne co wymieniajg, to zwigzana z tym biurokracja.

6. Analiza dyskusji na warsztatach
dialogu spotecznego

W ramach projektu Razem dla Zdrowia, przeprowadzono w ramach warsztatéw dialogu spotecznego debate dotyczaca
miernikéw pacjentocentrycznych w opiece onkologicznej. W dyskusji brali udziat przedstawiciele organizacji pacjentéw,
pacjentéw niezrzeszonych, izb zawoddéw medycznych, $wiadczeniodawcdw oraz eksperci. Debata dostarczyta
wiedzy dotyczacej potrzeb i oczekiwar pacjentéw, ktére umozliwity sformutowanie ankiety online oraz koricowych
rekomendacji dla decydentéw, dotyczacych wprowadzenia miernikéw pacjentocentrycznych w systemie ochrony
zdrowia. Wyniki przeprowadzonych konsultacji wskazujg na kilka istotnych zjawisk. Pierwszym jest duza otwartos¢
badanych w zakresie wprowadzenia miernikéw pacjentocentrycznych. Z przeprowadzonych dyskusji wynika jednak,
Ze stopien wdrozenia standardéw w zakresie leczenia onkologicznego jest w Polsce relatywnie niski. Z tego wzgledu
pacjenci oczekuja wdrozenie standardéw europejskich i tego, aby proces leczenia byt jednolity na terenie catego kraju.
Oczekujg réwniez wprowadzenia miernikéw, ktére odpowiadajg potrzebom pacjentéw i sg twardo mierzalne. Istotne
jest takze przeprowadzanie badar opinii pacjentdw i satysfakcji pacjentéw. Dzigki nim mozna bowiem zidentyfikowac
takie obszary, ktére sg dla pacjentéw wazne i potrzebne.
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1. Wnioski i rekomendacje

Analizowane informacje oraz wyniki przeprowadzonych badar wskazujg na kierunki dziatan, ktére powinny zostac
podjete w celu zwiekszenia efektywnosci opieki onkologicznej, jednoczes$nie wychodzac naprzeciw oczekiwaniom

pacjentdw i miernikom pacjentocentrycznym.
Whioski ogdlne:

Rekomendujemy wprowadzenie twardych i miekkich miernikéw pacjentocentrycznych w onkologii. Powinny one

obejmowac:

1. Mierniki struktury: narzedzia — sprzet medyczny, zasoby ludzkie — personel medyczny (wykwalifikowany
personel zdolny do sprawowania opieki skoncentrowanej na pacjencie), warunki lokalowe — warunki udzielania
$wiadczen zdrowotnych (jako$¢ wyposazenia sal zabiegowych/diagnostycznych i sal opieki dziennej, liczba

zabiegow danego typu przeprowadzanych w osrodku/rok)

2. Mierniki procesu: procedury, dziatania ustugodawcow

] nalezg do nich: odlegtos¢ od najblizszego osrodka onkologicznego, procent onkologéw na 100 tys.
mieszkancéw w danym regionie, dostep do profilaktyki w okreslonych standardem latach (np. co 2 lata
obowigzkowa mammografia), wspomaganie pacjentéw w zakresie dojazdu do odleglejszych osrodkdw,
zapewnianie opieki okotoonkologicznej (psychoonkologa, fizjoterapeuty, dietetyka itd.), dostep do
infrastruktury towarzyszacej osrodka onkologicznego (baza noclegowa, dojazd), dostep do informacji
o osrodkach stosujgcych najwyzsze standardy i posiadajace najwyzszy stopien wyleczalnosci, dostep
do informacji o opinii innych pacjentéw na temat osrodka (rankingi osrodkéw), dostep do aktualnej
informacji na temat czasu oczekiwania na dany rodzaj badania/zabiegu, relacja pacjent-lekarz

3. Mierniki wyniku: maksymalny czas oczekiwania na wizyte/badanie diagnostyczne/operacje, przezycia, czas do
progresji, dtugos¢ zycia z danym rodzajem nowotworu (np. w Norwegii 12 lat w rakiem trzustki a w Rumunii

$rednio 5)

4. Badanie satysfakcji pacjentéw
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Projektowanie i wdrazanie miernikow:

Zalecamy nastepujacy tryb prac nad miernikami:

4.

Na podstawie szeroko zakrojonych (na wielkich probach) konsultacji, badar ankietowych i wywiadéw wsréd
pacjentéw/organizacji pacjentow/lekarzy/osob zarzadzajacych osrodkami/pracownikéw NFZ/pracownikow
MZ

a) mierniki powinny by¢ opracowywane oraz aktualizowane przez zespot ekspertéw, w ktérym
znajduja sie pacjenci z doswiadczeniem choroby nowotworowej
b) prace nad miernikami moga by¢ wsparte badaniami fokusowymi z udziatem pacjentéw
c) zespdt pracujgcy nad miernikami powinien by¢ zespotem interdyscyplinarnym
Czerpigc doswiadczenia z krajéw gdzie dtugos¢ zycia z danym rodzajem nowotworu jest znacznie dtuzsza niz

w Polsce (np. niestawny rak szyjki, ktéry w Danii juz w ogdle nie wystepuje a w Polsce jest w wielu przypadkach

Smiertelny)

Na podstawie obowigzujacego rozporzadzenia i obowigzku tworzenia rankingu placéwek onkologicznych

i poddawaniu ich cyklicznej ocenie w zakresie miernikdw jakosci

Mierniki powinny odzwierciedla¢ aktualne standardy postepowania

Rekomenduje sie réwniez opracowywanie i publikacje analizy okresowej oceny miernikéw pacjentocentrycznych

wraz z planem proponowanych dziatar w celu nieustannej poprawy ich funkcjonalnosci oraz poprawy jakosci opieki

onkologicznej.
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8. Recenzja

Dr hab. Jacek Tomkiewicz
Akademia Leona Kozminskiego

Recenzja opracowania pt. ,Poprawa opieki nad pacjentem onkologicznym — pacjentocentryczne mierniki w onkologii”
autorstwa Joanny Lesniowskiej i Anety Pawfowskiej pod nadzorem prof. Katarzyny Kolasy

Uwagi wstepne

Choroby onkologiczne majg szczegdlne miejsce w systemie ochrony zdrowia i wywotujg bardzo duze emocje.
Dzieje sie tak dlatego, ze nowotwory sg podstawowg przyczyng zgondw i w duzej mierze majg opinie choroby
nieuleczalnej. Taka sytuacja sprawia, ze rozmowy i analizy dotyczace opieki onkologicznej sg obarczone duzymi
emocjami, a co za tym idzie trudno o chfodng, obiektywng ocene jakosci swiadczonych ustug medycznych. Z tego
punktu widzenia, bardzo wazne jest ze powstat niniejszy raport, ktéry pokazuje iz nawet w tak drazliwym obszarze
mozna postugiwac sie chtodng analizg i obiektywnie pokazywac stan rzeczy oraz wskazywac kierunki pozadanych
zmian. Tytut opracowania jest troche mylacy, bo czytelnik moze oczekiwaé, ze tekst to kompleksowa analiza
funkcjonowania systemu leczenia nowotworéw w Polsce oraz sformutowanie zalecen dla zmian organizacyjnych.
Cel raportu jest jednak inny — autorki pokazujg w nim gtéwnie problematyke tworzenia i postugiwania sie miernikami,
ktére majg by¢ podstawowym instrumentem w zarzadzaniu systemem leczenia nowotwordw. Problem obiektywnego
mierzenia jakosci funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej jest kluczowg kwestig dla zarzgdzania systemem. Tylko
majac obiektywna wiedze na temat stanu i zachodzacych zmian w poszczegdlinych obszarach mozna skutecznie
projektowac system i dokonywac ewaluacji stosowanych polityk.

Nawiasem mowiac, problem obiektywnego mierzenia skutkéw polityk publicznych, co wtasciwie sprowadza sie
do analizy efektywnosci i skutecznosci wydawania pieniedzy podatnikow, jest znanym i szeroko dyskutowanym
w ramach nauk badajgcych funkcjonowanie sektora publicznego. W Polsce juz od kilkunastu lat stosowane sg
elementy tzw. budzetu zadaniowego, ktérego kluczowym elementem jest wskazywanie celdw dla poszczegdlnych
obszardéw polityki paristwa oraz miernikéw, ktére pozwalajg obiektywnie oceniaé stopien realizacji tych celdow. Polskie
doswiadczenie we wdrazaniu budzetu zadaniowego doskonale pokazujg istote problemu - bardzo trudno jest
skonstruowaé mierniki, dzieki ktorym obiektywnie mozna oceni¢ efekty i oddziatywanie dziatar sektora publicznego.
Widaé tez, ze zarzadzajacy sektorem publicznym majag tendencje do preferowania tzw. miernikéw produktu, ktére
pokazuja wprawdzie zaangazowanie danej instytucji, ale nie dajg obrazu efektéw i oddziatywania w poszczegdinych
obszarach. Ten problem dobrze identyfikujg autorki opracowania poprzez wskazanie, ze mierniki z zakresu ochrony
zdrowia musza mie¢ w jak najwiekszym stopniu tzw. charakter pacjentocentryczny, czyli pokazywac nie tyle procedury
medyczne, ale ich oddziatywanie na zdrowie i zadowolenie pacjenta.

Pozostate uwagi

Niewatpliwe bardzo wazne jest podejscie autorek do problematyki pomiaru jakosci proceséw ochrony zdrowia,
ktére charakteryzuje sie spojrzeniem od strony pacjenta, a nie pracownika osrodkéw lecznictwa. To pacjent,
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ktory jest jednoczesnie odbiorcg ustug oraz ptatnikiem sktadki zdrowotnej, musi sta¢ w centrum zainteresowania
zarzadzajacych systemem ochrony zdrowia i co za tym mierniki stuzgce ocenie jakosci ustug zdrowotnych musza
przede wszystkim pokazywac jak dziatalno$¢ systemu wptywa na pacjenta. Autorki stusznie wskazujg, ze nie mozna
sie ogranicza¢ tylko do tzw. miernikdw obiektywnych pokazujgcych skutecznosé terapii medycznych, ale ocena
funkcjonowania systemu, szczegdlnie w tak wrazliwym obszarze jak onkologia, musi takze uwzglednia¢ odczucia
pacjenta, ktory jest przeciez podmiotem, a nie tylko przedmiotem, na ktorym wykonuje sie procedury medyczne.
Z punktu widzenia celu opracowania, metodyka badawcza przyjeta przez autorki jest wtasciwa, tj. analizowane sg
najpierw doswiadczenie miedzynarodowe w zakresie stosowania miernikdw majgcych oceniac leczenie onkologiczne,
a nastepnie przeprowadza sie badania wtasne, tj. ankiety i pogtebione wywiady.

Raport z pewnoscig porzadkuje dyskusje i dostarcza ciekawe dane, ale czytelnik moze odczuwac pewien niedosyt. Po
pierwsze, analiza doswiadczen miedzynarodowych ogranicza sie do tylko do Holandiii Wielkiej Brytanii. Po drugie, opisy
przyktadéw miedzynarodowych sg stosunkowo ogdélnikowe, nie dowiadujemy o wielu kluczowych kwestiach takich
jak m.in. dobor proby badawczej do ustalenia wartosci miernika czy miejsca w systemie instytugcji, ktéra gromadzi
dane czgstkowe, wylicza wartosci miernika i je archiwizuje. Warto bytoby takze zbadac jaki jest wptyw ksztattowania
sie wartosci miernika na funkcjonowanie i zarzadzanie systemem, tj. czy np. procedury zawierajg system nagrod i kar
dla poszczegolnych jednostek, ktérych praca jest oceniania przez analize wartosci miernika.

W przypadku przeprowadzonych badan wiasnych takze mozna mie¢ zastrzezenia, bo trudno wskaza¢ nowa wiedze,
ktéra wynika z analizy ankiet. Oczywistym przeciez jest, ze pacjenci chcieliby mie¢ wiedze o tym, ktére osrodki
prowadzg wysokiej jakosci badania profilaktyczne, czy majg dobre wyniki w leczeniu poszczegolnych rodzajow
nowotwordw. Nietrudno takze zgadna¢, ze pacjenci nie chea dtugo czekac na wykonanie procedur, a najwazniejsza
kwestig dla chorych jest to czy lekarz jest kompetentny i doswiadczony. Szkoda, ze brakto pytan, ktére bytyby faktycznie
pacjentocentryczne, tj. badaty takie sprawy jak to, czy pacjenci rozumiejg podawane im informacje o leczeniu, czy
traktowani sg z powaga i szacunkiem, czy ich bliscy moga liczy¢ na informacje i wsparcie itd. Biorac pod uwage
powyzsze mozna twierdzi¢, ze raport jest dobrym punktem wyjscia do dalszych, bardziej pogtebionych badan.

Podsumowujac, mimo tych kilku krytycznych uwag, ogdlna ocena opracowania jest pozytywna. Przede wszystkim
dobrze zostat postawiony problem, jakim jest opomiarowanie systemu ochrony zdrowia, co pozwala na obiektywng
ocene stanu faktycznego i ewaluacje wdrazanych polityk. Stusznie zwraca sie uwage na koniecznosé tworzenia
miernikdw pacjentocentrycznych, ktére majg by¢ waznym uzupetnieniem medycznych wskaznikow czysto
obiektywnych. Nie ma tez watpliwosci, ze warto bada¢ doswiadczenie miedzynarodowe, bo mozna wzorowac sie na
sprawdzonych rozwigzaniach. Badania ankietowe potwierdzajg, ze pacjenci musza by¢ najwazniejszym elementem
w systemie leczenie nowotwordw.
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