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Wprowadzenie

Rak jajnika, mimo statego postepu, jaki dokonuje sie w zakresie diagnostyki i terapii nowotwordw,
pozostaje chorobg o ztym rokowaniu. Nowotwér ten, pod wzgledem zapadalnosci i $miertelnosci,
dotyczy przede wszystkim kobiet w siédmej dekadzie zycia. Nalezy wiec liczyé sie z perspektywq,
ze w miare wydtuzania sie zycia kobiet i ogdlnie starzenia sie spofeczenstwa rak jajnika bedzie co-
raz wiekszym problemem medycznym i spotecznym. Na tle krajéw Unii Europejskiej, Polska cha-
rakteryzuje sie wysokq zapadalnoscig i wcigz niskimi wspdtczynnikami wyleczenia. Jednoczesnie,
w ostatnich latach dokonat sie znaczqcy postep w zakresie diagnostyki molekularnej uwarunkowari
genetycznych tej choroby. Wykazano, ze najwyzsze ryzyko zachorowania wigze sie z wystepowa-
niem mutacji w genach BRCA1 i BRCA2. Mutacje te odpowiadajq za dziedziczne wystepowanie
raka jajnika oraz raka piersi. Znane jest réwniez wystepowanie miejscowo specyficznego raka jajnika
w zespole Lyncha ll, zwigzane z mutacjami genéw naprawy DNA: h(MSH2 i hMLH 1. Postaé rodzinna
lub dziedziczna stanowi, zaleznie od populacji, 15-24% przypadkéw raka jajnika, gdzie wigkszo$é
(10-18%) jest wtasnie zwigzana z mutacjami w genach BRCA 1 lub BRCA2.

Wychodzqc naprzeciw wyzwaniom demograficznym i epidemiologicznym, Polskie Towarzystwo
Onkologiczne, we wspdtpracy z Polskim Towarzystwem Ginekologii Onkologicznej, zainicjowa-
to przygotowanie Zielonej i Biatej Ksiegi nowotwordw jajnika: zapobieganie, rozpoznawanie i le-
czenie. W Zielonej Ksiedze przedstawiono stan obecny dotyczqcy zjawiska nowotwordéw jajnika
w Polsce, w Biatej Ksiedze przedstawiono natomiast mozliwie kompletny zakres dziatan prowadzg-
cych do zmniejszenia spotecznego obcigzenia tq chorobq. Dokumenty opracowat zespét redakceyjny
Dane-i-Analizy.pl w $cistej wspétpracy z Radg Naukowq ztozong z czotowych polskich ekspertéw
w dziedzinie onkologii, ginekologii onkologicznej, genetyki klinicznej oraz innych dziedzin, zaan-
gazowanych w leczenie chorych na raka jajnika. W podsumowaniu opracowania Rada Naukowa
zaproponowata skoncentrowanie dziatan wdrozeniowych na czterech priorytetowych obszarach:
skutecznej identyfikacji i objeciu poradnictwem genetycznym kobiet obcigzonych podwyzszonym ry-
zykiem wystgpienia raka jajnika, zapewnieniu dostepu do chirurgicznego postepowania zmniejsza-
iacego ryzyko w grupie kobiet wysokiego ryzyka wystgpienia raka jajnika, wdrozeniu mechanizméw
state] poprawy jakosci leczenia oraz usprawnieniu i poprawie jakosci diagnostyki histopatologicznei
i genetycznej. Intencjq autordw jest przedstawienie strategii dziatania na rzecz zmniejszenia zapa-
dalnosci i poprawy wynikéw leczenia raka jajnika gtéwnym partnerom reprezentujgcym poszczegél-
ne $srodowiska pracownikéw ochrony zdrowia, wiadz i administracji oraz zorganizowanym grupom
pacjentéw.

Prof. Jacek Fijuth

Przewodniczqcy Rady Naukowej opracowania: Zielona i Biafa Ksiega nowotwordw jajnika
Przewodniczqcy ZG Polskiego Towarzystwa Onkologicznego



Zielona i Biata Ksiega - Recenzje

. Polskie Towarzystwo Onkologiczne zainicjowato i — przy aktywnej wspdtpracy Polskiego Towarzystwa
Ginekologii Onkologicznej — przedstawifo dwa bardzo wazne opracowania, ktdrych celem jest zmniej-
szenie zagrozenia zwigzanego z nowotworami jajnika w populacji polskich kobiet. Opracowania — majg
forme raportéw, ktére przedstawiajq obecny stan wiedzy na temat nowotworéw jajnika (Zielona Ksiegal)
i strategiczny plan dziatar z zakresu profilaktyki oraz postepowania diagnostyczno-terapeutycznego (Bia-
fa Ksiega). Tre$¢ obu raportéw zostata oceniona przez zespdt wybitnych ekspertéw w dziedzinie ginekolo-
gii i onkologii oraz epidemiologii, patomorfologii, genetyki klinicznej i biologii molekularne;.

Ztodliwe nowotwory |ajnika, ktdre najczeiciej sq pochodzenia nabtonkowego (raki), stanowig w Polsce
bardzo istotny problem. Zachorowania na nowotwory jajnika wystepujq u okoto 3500 kobiet rocznie,
a liczba zgonéw wynosi okofo 2500. Rokowanie chorych z rozpoznaniem ztosliwych nowotwordw |aj-
nika jest w Polsce wyraZnie gorsze niz w wiekszosci krajéw europejskich, co jest konsekwencjg — przede
wszystkim — zbyt péZnego rozpoznawania oraz niezgodnego z wytycznymi postepowania (w tym — nie-
dostatecznego wykorzystywania zasady wstepnego planowania skojarzonego leczenia), ktére w przy-
padku czesci chorych jest prowadzone w osrodkach o niedostatecznych umiejetnosciach i mozliwosciach.
Zasada planowania postepowania przez zespoly wielospecjalistyczne jest szczegdlnie istotna w przypad-
ku nowotworéw jajnika z uwagi na zréznicowanie omawianej grupy choréb pod wzgledem morfologicz-
nym i klinicznym oraz z powodu odmiennosci pod wzgledem strategii leczenia chorych w réznych stadiach
zaawansowania choroby. Istotnym zjawiskiem jest wystepowanie wyraznych réznic miedzy poszczegdl-
nymi wojewédztwami w Polsce pod wzgledem skutecznosci leczenia.

W przygotowaniu raportéw wykorzystane zostaly informacje posiadane przez Krajowy Rejestr Nowotwo-
réw oraz Narodowy Fundusz Zdrowia, co bardzo zwieksza wartosé opracowari w zwigzku z uwzglednie-
niem wskazZnika chorobowosci oraz przedstawieniem prognoz zachorowalnosci. Istotng czescig raportéw
jest analiza mozliwosci prewencyjnych, ktére — przede wszystkim — polegajg na wczesnym identyfiko-
waniu kobiet z obcigzeniem rodzinnym i nosicielstwem mutacji w genach BRCA oraz — w niektérych sytu-
acjach — aktywnq prewencjq. Opracowanie Zielona Ksiega zawiera réwniez bardzo wartosciowq anali-
ze opfacalnosci diagnostyki genetycznej, ktéra uzasadnia prowadzenie badari profilaktycznych.

Szczegdlng wartoscig stanowi uwzglednienie zagadnier edukacyjnych, ktérych adresatami sq pracow-
nicy ochrony zdrowia oraz spoteczeristwo. Zwigkszenie swiadomosci obu wymienionych stron na temat
wczesnego rozpoznawania i wiasciwego leczenia ma niewgtpliwy wplyw na uzyskanie zamierzonego
celu w przypadku kazdego nowotworu. Wspomniany element raportu Biata Ksiega w niezwykle istotnym
stopniu zwieksza wartosé opracowania i moze by¢ jednym z gtéwnych przyczyn sukcesu w zmniejszaniu
zagrozenia populacyjnego nowotworami jajnika. Wazne jest réwniez uwzglednienie zagadnien zwigza-
nych z poprawgq jakosci zycia chorych i optymalizacjq opieki paliatywne;.

Oba omawiane opracowania — Zielona Ksiega oraz Biafa Ksiega — poswigcone zastaly niezwykle waz-
nemu spofecznie problemowi, jaki jest zwiqzany z nowotworami jajnika. Starannos$é i kompleksowosé obu
opracowarn stanowi o wiarygodnosci raportéw oraz pozwala mie¢ uzasadnione nadzieje na wykorzysta-

nie proponowanych rozwiqzan w praktyce. Mam nadzieje, ze proponowane rozwigzania zostang do-
strzeZone i wdrozone do strategii zwalczania nowotwordw w Polsce.

Gratuluje Autorom obu opracowar doskonafego pomystu i realizacji zamierzenia oraz polecam doku-
menty wszystkim onkologom i ginekologom”.

prof. Maciej Krzakowski

Prezes Polskiego Towarzystwa Onkologii Kliniczne;j
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,Przygotowane pod auspicjami Polskiego Towarzystwa Onkologicznego, przy wspétpracy Polskie-
go Towarzystwa Ginekologii Onkologicznej, Zielona i Biata Ksiega stanowiq wyczerpujqce opra-
cowania dotyczqce aktualnej wiedzy o raku jajnika (etiologii, epidemiologii, leczeniu, rokowaniu).
Przedstawiajq obecnq sytuacje w Polsce w zakresie opieki nad pacjentkami z rakiem jajnika oraz
prezentujg optymalnq strategie postepowania prewencyjnego, diagnostycznego i terapeutycznego,
ktéra powinna zostaé w Polsce wprowadzona.

Jako genetyk kliniczny stwierdzam, ze w zakresie genetyki raka jajnika (zaréwno w aspekcie teore-
tycznym, jak i klinicznym) opracowania te sq przygotowane na bardzo wysokim poziomie.

Za kluczowe uwazam stwierdzenie Autoréw opracowari, wskazujgce na fakt, Zze nie ma dobrych mar-
keréw wczesnego wykrywania raka jajnika, a w zwigzku z tym szczegdlnego znaczenia nabierajq
badania genetyczne w tym zakresie.

Mimo, iz etiologia genetyczna raka jajnika (postuguje sie tym okre$leniem, podobnie jak Autorzy
Biatej i Zielonej Ksiegi, jako pewnym skrétem myslowym, bez wchodzenia w szczegéty rozpoznania
histopatologicznego) jest heterogenna, to okoto 15-24% przypadkéw raka jajnika rozwija sie na
podfozu germinalnej mutacji genéw BRCAT lub BRCA2, a w mniejszym stopniu na mutacjach genéw
mutatorowych. Niezwykle istotne jest stwierdzenie, iz w licznych przypadkach raka jajnika, mimo
krytycznej mutaciji, nie stwierdza sie obcigzenia rodzinnego zachorowaniami na nowotwory ze spek-
trum dziedzicznego obcigzenia ryzykiem rozwoju raka piersi i jajnika. W zwigzku z tym, aktualne
rekomendacje wskazujg na konieczno$é wykonania badan genetycznych u kazdej chorej z rakiem
jajnika, niezaleznie od wywiadu rodzinnego i wieku rozpoznania choroby. Zwrécono réwniez uwage
na fakt, ze ograniczenie badan genetycznych do analizy wybranych kilku (3-5) mutacji zatozyciel-
skich zmniejsza radykalnie wykrywalno$é mutacji w omawianych genach.

W Zielonej Ksiedze znalazta sie réwniez analiza optacalnosci diagnostyki genetycznej, ktéra jedno-
znacznie wskazuje na zasadnosé ekonomiczng tych dziatan.

W tym aspekcie alarmujqce sq dane, opisujgce obecny standard opieki genetycznej nad pacjentkami

z rakiem jajnika w Polsce:

1. w populacji pacjentek z rakiem jajnika badania genetyczne wykonano jedynie u 10% leczonej
populacii;

2. rutynowo badanych jest 3-5 mutacji genu BRCA 1 oraz 2-4 mutacje genu BRCA2, zidentyfikowa-
nych, jako mutacje zafozycielskie;

3. nie wszystkie pacjentki z rakiem jajnika uzyskujq porade genetyczng (zgodnie z rekomendacja-
mi Europejskiego Towarzystwa Genetyki Cztowieka, badania genetyczne w kierunku dziedzicz-
nego obcigzenia zwiekszonym ryzykiem choroby nowotworowej mogq byé wykonane jedynie
po udzieleniu pacjentce/pacjentowi ustnej porady genetycznej, po podpisaniu przez niq/niego
$wiadomej zgody, a wyniki muszq by¢ wydane podczas kolejnej ustnej porady).

Z duzq satysfakcjq stwierdzam, ze zespdt pracujgcy nad przygotowaniem Narodowego Programu

Zwalczania Choréb Nowotworowych na lata 2016-2024 bardzo podobnie zdefiniowat problem

opieki genetycznej nad pacjentami z chorobami nowotworowymi w Polsce.

Celem poprawy tej sytuacji zostat przyjety dokument pt. ,Zbudowanie w Polsce systemu opieki gene-

tycznej onkologicznej, profilaktyki onkologicznej oraz kontynuacja programéw opieki nad rodzinami

wysokiego, dziedzicznie uwarunkowanego ryzyka zachorowania na nowotwory ztosliwe”.

Przy opracowaniu tego dokumentu oparto sie na stwierdzeniu, ze ,w strukturze opieki zdrowotnej

w Polsce, w tym w strukturze opieki onkologicznej, nie ma zdefiniowanego miejsca $wiadczeri z za-

kresu genetyki klinicznej (poradnictwa i badari genetycznych), ani nie ma zorganizowanego systemu

prowadzenia badan genetycznych w onkologii dla oceny:

1. zmian genetycznych somatycznych w celach diagnostycznych lub predykcyjnych (potrzebnych
onkologom klinicznym, radio- i chemio-terapeutom, ktérzy powinni stosowaé u coraz wiekszej
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2.

liczby chorych leczenie personalizowane);

genetycznych predyspozycji u pacjentéw z chorobq nowotworowq oraz zdrowych cztonkéw ro-
dzin z wysokim, genetycznie uwarunkowanym, ryzykiem zachorowania na chorobe nowotworo-
wa.

W zwigzku z powyzszymi stwierdzeniami zaproponowano przyjecie nastepujqgcego planu:
I. Utworzenie poradni genetycznych przy centrach onkologicznych o najwyzszym stopniu referencyj-
nosci, ktére zapewniq:

*

Il.

identyfikacje i objecie poradnictwem genetycznym oséb z dziedziczng predyspozycjqg do
nowotwordw sposréd pacjentéw onkologicznych i ich rodzin;

objecie opiekg onkologiczng i profilaktyczng oséb z wysokg genetycznq predyspozycjq do
nowotwordw, zaréwno nosicieli mutacji, jak i chorych z mutacjg germinalng.

Utworzenie referencyjnych laboratoriéw diagnostyki genetycznej przy centrach onkologicznych

ktére zapewniq:

L 4

zwiekszenie skutecznosci wykrywania mutacji predysponujgcych do zachorowania na choroby
nowotworowe;

mozliwos$é wdrozenia terapii personalizowanej u pacjentéw z chorobg nowotworowg;
pozwoli na prognozowanie przebiegu choroby nowotworowej na podstawie markeréw
genetycznych.

Przyjety plan dziatar obejmuje réwniez:

1.

2.
3.

4.

opracowanie, przez powotane grupy ekspertéw, standardéw postepowania oraz rekomendacji
dla onkologicznych poradni genetycznych i laboratoriéw diagnostyki genetycznej w onkologii;
uzyskanie przez utworzone osrodki akredytacji oraz wymaganych certyfikatéw;

realizacje szkoleri dla pracownikéw (lekarzy onkologdw i specjalistéw innych dziedzin klinicznych
zajmujgcych sie leczeniem nowotworéw, genetykdw klinicznych, diagnostéw laboratoryjnych ze
specjalizacjq z laboratoryjnej genetyki medycznej), w celu ujednolicenia standardéw opieki on-
kologiczno-genetycznej w Polsce;

utworzenie rejestru danych kliniczno-histologiczno-genetycznych pacjentéw onkologicznych.

Podsumowujqc, pozwalam sobie wyrazié nadziejg, Ze program rozwoju opieki genetycznej onkolo-
gicznej w Polsce, zaproponowany przez zespét pracujqcy nad przygotowaniem propozyciji dziatari
w ramach Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworowych na lata 2016-2024 w petni
odpowiada na wyzwania sformufowane w Biatej i Zielonej Ksiedze oraz, ze jego realizacja pozwoli
na zbudowanie struktury organizacyjnej, w ramach ktérej bedq wprowadzane w zycie zatozenia
zawarte w Biafej Ksiedze w zakresie opieki genetycznej”.

Prof. dr hab. Maria Malgorzata Sgsiadek

Konsultant krajowy ds. genetyki klinicznej



Wstep

W wyniku projektu realizowanego przez Polskie Towarzystwo Onkologiczne we wspétpracy z Pol-
skim Towarzystwem Ginekologii Onkologicznej powstaty dwa dokumenty: Zielona Ksiega, opisujgca
stan obecny, oraz Biafa Ksiega, prezentujqca strategie dziatai w zakresie zapobiegania, rozpozna-
wania i leczenia raka jajnika w Polsce.

Niniejszy dokument, Biata Ksiega, wyznacza cel gtéwny, pieé celdw szczegdtowych oraz pigtnascie
obszaréw realizacji czterdziestu dziatar. Proponuje mierniki postepu prac oraz terminy ich wykona-
nia, a takze wymienia instytucje, ktére zdaniem autoréw, powinny petni¢ nadrzednq role w realizacji
przyjetych dziatan.

Cele szczegdtfowe wskazujg kierunek oddziatywania na problem zachorowar na nowotwory jajnika,
w formie zapobiegania, rozpoznawania, skutecznego leczenia i podnoszenia jakosci zycia pacjen-
tek w Polsce. Powyzsze cele majq zostaé osiggniete za pomocg zaproponowanych dziatan realizo-
wanych w poszczegélnych obszarach.

Schemat graficzny relacji elementéw skfadowych strategii dziatan:

Cel Cele Obszary
ogdlny szczegdtowe dziatan

— Dziatania
Monitorowanie stopnia osiggniecia celéw szczegétowych zostanie zmierzone za pomocq przypisa-
nych im wskaznikdw. Zaproponowane wartosci wskaznikéw uwzgledniajq szacunki dotyczqgce ich
aktualnego poziomu oraz zafozenia, ze zostang osiggniete w ciggu 5 lat od rozpoczecia dziatan
w danym obszarze. W wypadku wskaznikéw, ktérych warto$é nie jest znana na obecnym etapie,
pierwszq czynnosciq po przyjeciu niniejszej strategii bedzie dokonanie pierwszego pomiaru.

Uzupetnieniem strategii jest propozycja terminu realizacji poszczegdlnych dziatan oraz lista podmio-
téw, ktére wydajq sie najwtasciwsze do ich wykonania.

Dziatania zawarte w niniejszej strategii zestawiono z dziataniami wymienionymi w , Strategii Walki
z Rakiem 2015-2024", jesli miaty istotne cechy wspdlne.



Rada Naukowa w dniu 19 czerwca 2015 roku przyjeta projekt Biatej Ksiegi oraz zaproponowata
skoncentrowanie dziatan wdrozeniowych, w pierwszym okresie, na czterech priorytetowych obsza-
rach dziatania, odpowiednio:

1.2 skutecznej identyfikacji i objeciu poradnictwem genetycznym kobiet obcigzonych
podwyzszonym ryzykiem wystgpienia raka jajnika

1.3 zapewnieniu dostepu do chirurgicznego postepowania zmniejszajgcego ryzyko
w grupie kobiet wysokiego ryzyka wystgpienia raka jajnika

3.2 wdrozeniu mechanizmdw statej poprawy jakosci leczenia

3.3 usprawnieniu i poprawie jakosci diagnostyki histopatologicznej i genetycznej.

Nastepnym etapem prac bedzie przedstawienie niniejszej strategii najwazniejszym partnerom repre-
zentujgcym poszczegdlne srodowiska pracownikéw ochrony zdrowia, wladz i administraciji oraz zor-
ganizowanym grupom pacjentéw. Na tym etapie konieczne jest réwniez przedyskutowanie zafozen
oraz poszczegdlnych dziatar z instytucjami, ktére wskazano w strategii jako najwlasiciwsze do ich
realizaciji.



Cel gtowny

Zmniejszenie negatywnych nastepstw zachorowania na nowotwory
zlosliwe jajnika w Polsce

Podstawowym celem niniejszej inicjatywy jest ograniczenie negatywnych nastepstw wystepowania
nowotwordw jajnika w Polsce. Przez pojecie negatywnych nastepstw nalezy rozumieé wszelkie indy-
widualne i spoteczne skutki wystepowania nowotwordw jajnika, w najwigkszym stopniu odpowiada-
jace okresleniu , obcigzenie chorobq”!, choé nieograniczone tylko do niego.

Cele szczegotowe

1. Zapobieganie zachorowaniom na nowotwory jajnika

Zmniejszenie ryzyka zachorowania na nowotwory jajnika, m.in. przez identyfikacje kobiet z obcigze-
niem rodzinnym lub dziedzicznym oraz, w uzasadnionych przypadkach, przez zmniejszajgcq ryzyko
zachorowar adneksektomie refundowang przez publicznego pfatnika.

2. Przyspieszenie wykrywania nowotworéw jajnika

Zwiekszenie udziatu weczesnie wykrytych nowotwordw jajnika w ogdlnej liczbie nowych przypadkéw
choroby.

3. Poprawa skutecznosci leczenia chorych na nowotwory jajnika

Poprawa trafnosci rozpoznawania oraz skutecznosci leczenia chorych na nowotwory jajnika, prowa-
dzgca do poprawy rokowar.

4. Poprawa jakosci zycia chorych na nowotwory jajnika

Poprawa jakosci zycia chorych w wymiarze fizycznym i psychicznym na kazdym etapie choroby, od
sformufowania podejrzenia, poprzez rozpoznanie, zastosowane leczenie, rehabilitacje i obserwacije
po zakoriczeniu leczenia, wigcznie z opiekq o charakterze paliatywno-hospicyjnym.

5. Rozwéj wiedzy o nowotworach jajnika i badan naukowych w tym
obszarze

Polskie placéwki i personel ochrony zdrowia wraz z uniwersytetami i instytutami badawczymi powin-
ny wnosi¢ staly i aktywny wktad w rozwéj wiedzy na temat nowotwordw jajnika, ich etiologii, sposo-
béw skutecznego leczenia i poprawy jakosci zycia chorych.

" Murray, Lopez, Global Burden of Disease, World Bank/WHO 1996
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Strategia zwalczania nowotwordw ztoéliwych jajnika w Polsce

Cel szczegotowy 1.

Zapobieganie zachorowaniom na raka jajnika

Czynniki ryzyka w nowotworach jajnika zwykle sg mato swoiste i w wiekszosci trudne do usuniegcia.
Jedyne dostepne strategie prewencii pierwotnej prowadzq przez wczesng identyfikacje kobiet z gru-
py podwyzszonego ryzyka zachorowania na raka jajnika z powodéw dziedzicznych, w tym nosicie-
lek mutacji w genach BRCAT i (lub) BRCA2, oraz otoczenie ich szczegblng opiekq obejmujgcg m.in.
zabiegi chirurgiczne zmniejszajqce ryzyko wystgpienia raka jajnika.

Proponowane wartosci
Wskazniki wskaznika po 5

Uzasadnienie . . . .
monitorowania i oceny | latach od rozpoczecia

realizacji dziatan

Zgodnie z wytycznymi NCCN,
SGO oraz zasadami NPZChN . _
zaklada sie objecie 100% chorych | Odsetek kobiet z rakiem
na raka jajnika diagnostykq jajnika, u ktérych wykonano o
. . . . 70%
genetyczng w celu wykrycia mutacji | badanie w kierunku
i poszukiwania kobiet z grupy wykrycia mutacji BRCA1/2
podwyzszonego ryzyka wéréd
krewnych probantki
Wskaznik przedstawiono
w odniesieniu do populacji ogdlnej
(stanowiqee] mianownik), poniewaz | qsetek kobie obietych
nieznana jest wielko$é¢ populacii ol q 0
. SITPPE specjalnym nadzorem 0,5%
wysokiego ryzyka. Wielko$é licznika tolog:
jest okreslona na podstawie szacunky | ©M<e'egIcznym
ryzyka populacyjnego zwigzanego
z dziedziczng odmiang raka jajnika
Odsetek kobiet objetych
specjalnym nadzorem
Uznaije sie kon.iec.znoé'é ' onkologicznym
rozpowszechniania tej skutecznej, rrekraczaigeych wiek
choé radykalnej interwenciji, a takze P duk ey kiorvch 50%
ograniczenia jej stosowania do §cisle | CPTOAVKCYINY, U Kioryc
okrelonych grup ryzyka wykonano zmniejszajgcg
ryzyko adneksektomie (lub
podobny zabieg)




Obszar dziatan

1.1. Upowszechnianie wiedzy o roli mutacji genetycznych
w karcynogenezie raka jajnika

Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 9.1 9.2

Lekarze oraz spofeczeristwo powinni byé informowani o charakterze i sposobach unikania czynnikéw
ryzyka, a takze o dostepnych dziataniach ochronnych w przypadku wystepowania obcigzenia ge-

netycznego rakiem jajnika.

Dziatanie

Uzasadnienie

Gtéwna rola

Dostarczanie kompletnych
oraz dobrej jakosci
informacji nt. czynnikéw
ryzyka wystepowania
raka jajnika pacjentkom
oraz lekarzom,

w formie wiarygodnego

i aktualizowanego serwisu
internetowego

Podnoszenie ogdlnego poziomu
wiedzy nt. dziedziczenia raka jaj-
nika. Powstaty serwis internetowy
powinien wykorzystywaé najlep-
sze do$wiadczenia tego rodzaju
(np. www.cancer.gov).

Powstaly serwis internetowy be-
dzie mozna tqczyé z dowolnym
portalem, np. PTO, KRN, PTGO,

pacjentow

Termin realizacji

Grupa specjalistéw
medycznych (PTO

i PTGO) oraz
komunikacji spoteczne;,
we wspdipracy

z wybranymi serwisami

internetowymi
Czas: 2016

Udostepnienie
infernetowego narzedzia
do samodzielnej oceny

Nalezy umozliwié¢ dokonanie sa-
modzielnej oceny ryzyka zaintere-
sowanym kobietom, co zmniejszy
obcigzenie personelu medyczne-
go i pozwoli na przeprowadzenie

Grupa specjalistéw
genetyki klinicznej

przez lekarzy niebedqcych
specjalistami genetyki
klinicznej

prawdopodobierstwa wystgpienia
okreslonego zespotu dziedzicznej
predyspozyciji.

Powstaty serwis internetowy
bedzie mozna tqczyé z dowolnym
portalem, np. PTO, KRN, PTGO,
|zby Lekarskiej

1.1.2 ) S ) | we wspdtpracy z PTO
stopnia dziedzicznego wstepnej selekcji. PTGO
lub rod.zin.nego rY.Z)fkf’ Powstaty serwis internetowy be- Czas: 2016
wystgpienia raka jajnika dzie mozna tqczyé z dowolnym ’
portalem, np. PTO, KRN, PTGO,
pacjentéw
Lekarze powinni zostaé
wyposazeni w materiaty
edukacyjne, ktére mogliby
przekazywaé pacjentkom. W tym
Cukocio zrowona £ RSB IE
kierowana do kobiet z grup serwisu itﬂernetg/wego g Lekarze i pielegniarki
i ’ w ramach kontraktu
1.1.3 WA, DT ey w tym z kalkulatoréw

z NFZ
Czas: 2016
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Gtéwna rola
Termin realizacji

Dziatanie Uzasadnienie

Szkolenia kierowane do
lekarzy podstawowej
opieki zdrowotnej oraz

innych lekarzy, dotyczqce | Prowadzenie statych modutéw CMKP. KIR i inne
identyfikacji czynnikéw w ramach szkoler podyplomo- organizacje aktywne
1.1.4 | wskazujgcych na wych, ksztatcenia ustawicznego. |\, \sstatceniu lekarzy

wystepowanie obcigzenia | Szkolenia powinny by¢ dostepne
genetycznego oraz metod | m.in. w formie teleksztatcenia
zmniejszenia ryzyka
zachorowania na raka
jajnika

Czas: stale od 2016
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1.2. Skuteczna identyfikacja i objecie poradnictwem genetycznym kobiet
obcigzonych podwyzszonym ryzykiem wystgpienia raka jajnika
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziafania 10.1i22.3

U kobiet obcigzonych wysokim ryzykiem zachorowania na raka jajnika, w tym nosicielek mutacji
w genach BRCAT i (lub) BRCA2, konieczne jest wdrozenie skutecznych mechanizméw wczesnej
identyfikacji tej grupy oraz objecie jej odpowiednim nadzorem onkologicznym w formie badan dia-
gnostycznych ukierunkowanych na wczesne rozpoznanie nowotworu oraz odpowiedniego porad-
nictwa, w tym poradnictwa genetycznego.

Dziatanie

Uruchomienie systemu
wspomagajgcego ocene

Uzasadnienie

Ze wzgledu na ograniczony do-
step do specjalistéw genetyki
klinicznej konieczne jest przejecie
zadan wstepnej oceny dziedzicz-
nego ryzyka wystgpienia nowo-
tworu przez lekarzy onkologéw,

Gtéwna rola

Termin realizacji

Grupa specjalistéw gene-
tyki klinicznej pod auspi-

w przypadku pozytyw-
nych wynikéw, prowadzié
bedqg do identyfikaciji
nosicielek mutacji gene-
tycznych wsréd krewnych
chorej probantki

1.2.1 | ryzyka przez lekarzy nie- | lekarzy POZ, ginekologéw. W tym cijami PTO, PTGC
bedqcych specjalistami celu potrzebne sq narzedzia infor- '
genetyki klinicznej matyczne podobne do dziatajg- Czas: 2016

cych w innych krajach.
Powstaty serwis internetowy be-
dzie mozna tqczyé z dowolnym
portalem, np. PTO, KRN, PTGO
Rutynowe poddawanie
testom (z zapewnieniem )
odpowiedniego finan- Zalecenie to jest zgodne z czescig
sowania) na obecnosé najnowszych zaleceh miedzyna-
okreslonych mutaci, rodowych, w tym NCCN, SGO
w tym w genach BRCAT | @ takze zasadami NPZChN.
199 BRCAZ2, wszystkich cho- | Wytyczne postepowania w lecze- | MZ wraz z NFZ
=" | rych na raka jajnika, ktére | niv raka jajnika powinny zosta¢ Czas: 2017

uzupetnione o zalecenie tego
rodzaju, a system kontraktowania
NFZ, jako najpowszechniej od-
dziatujqcy, powinien zapewnié
sfinansowanie tego $wiadczenia
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1.2.3

Dziatanie

Obijecie nadzorem kobiet
z grup wysokiego ryzyka
zachorowania na raka
jajnika. Nadzér powinien
by¢ prowadzony wg
mozliwie precyzyjnych
wytycznych PTO, PTOK,
PTGO i PTGC

Uzasadnienie

Interwencyjny charakter NPZChN
i jego struktur nie umozliwia rozpo-
wszechnienia aktywnego nadzoru
w razie znacznego wzrostu liczby
zdiagnozowanych kobiet z grup
wysokiego ryzyka. Konieczne jest
wykorzystanie struktur i kontraktéw
NFZ do upowszechnienia tego
typu ustugi, przy czym finanso-
wanie powinno by¢ zapewnione
(w formie programu zdrowotnego)

z NPZChN

Gtéwna rola

Termin realizacji

Lekarze ginekolodzy, on-
kolodzy oraz POZ na zle-
cenie NFZ, finansowani

w ramach NPZChN
Czas: 2017
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1.3. Zapewnienie dostepu do chirurgicznego postepowania
zmniejszajgcego ryzyko w grupie kobiet wysokiego ryzyka wystqgpienia
raka jajnika

U kobiet obcigzonych zwigkszonym ryzykiem zachorowania na raka jajnika, fj. nosicielek mutacji
w genach BRCAT i (lub) BRCA2, konieczne jest zapewnienie dostepu do opciji chirurgicznego poste-
powania zmniejszajgcego ryzyko zachorowania.

W przypadku nosicielek innych mutacji genowych predestynujgcych do rozwoju nowotworu jajni-
ka, wraz z rozwojem nauki i zgodnie z aktualnymi rekomendacjami wlasciwych towarzystw nauko-
wych, nalezy umozliwiaé podejmowanie odpowiednich dziatar zmniejszajgcych to ryzyko.

. . . . Gtédwna rola
Dziatanie Uzasadnienie . e
Termin realizacji

Zabieg chirurgiczny usuniecia przydat-
kéw oraz ewentualnie macicy u kobiet
obcigzonych wysokim ryzykiem wystq-
pienia raka jajnika jest jedynq interwen-
cig zmniejszajgcq ryzyko, o potwierdzo- | MZ i NFZ
nej skuteczno$ci. Mozliwo$¢ wykonania | Czas: 2016

Zapewnienie finan-
sowania zabiegéw
chirurgicznych zmniej-
1.3.1 | szajgcych ryzyko u ko-

biet z grup WY§°k"e9° zabiegu tego rodzaju w odpowiednim
ryzyka wystqpienia okresie zycia powinna byé gwaranto-
raka jajnika yee b e

wana w ramach ubezpieczenia zdro-
wotnego
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Cel szczegotowy 2.

Przyspieszenie wykrywania nowotworéw jajnika

Nowotwory jajnika sq zwykle wykrywane w péznych stadiach zaawansowania klinicznego, kiedy
rokowania sg niekorzystne. Nie ma dowoddéw naukowych pozwalajgcych jednoznacznie potwier-
dzi¢ populacyjny efekt dziatan o charakterze prewencji wtérnej. Tym niemniej nalezy doktadaé wszel-
kich starar, aby chorobe wykryé na jak najwczeéniejszym etapie. Droga do tego prowadzi przez
poprawe znajomosci oznak i objawdw choroby zaréwno przez potencjalne pacjentki, jak i lekarzy
specjalnosci nieonkologicznych.

Proponowane
wartosci
Wskazniki monitorowania | wskaznika po

Uzasadnienie i oceny 5 latach od

rozpoczecia
realizacji dziatan

Obecnie udziat kobiet z rozpoznaniem
stawianym na etapie stadium klinicznego
zaawansowania ponizej |l lub mu
réwnym stanowi 20-30% przypadkéw
choroby. Wieksza czujno$é onkologiczna
i sprawno$é diagnostyczna powinny
zmierzaé do wykrywania wiekszej liczby
chorych na wczesniejszym etapie choroby

Odsetek kobiet z wykrywanym
rakiem jajnika w stadium niz- | >25%
szym lub réwnym ||

Z uwagi na watpliwg mozliwo$é
poprawienia skuteczno$ci wczesnego )
rozpoznawania raka jajnika proponuije sie Odsetek lekarzy POZ i gi-

wskaznik zastepczy, obrazujgcy wzrost nekologdw przechodzqcych 0%
kompetencii diagnostycznych lekarzy, szkolenie z zakresu diagnostyki °
w nadziei, ze posrednio to dziatanie (réznicowe;) raka jajnika

wplynie na wczeséniejsze wykrywanie raka

jajnika
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Obszar dziatan

2.1. Prowadzenie dziatan edukacyjnych skierowanych do kobiet

W ramach szeroko pojetej edukacji zdrowotnej kobiety powinny mieé zapewniony dostep do in-
formacji umozliwiajgcych wychwycenie wczesnych objawéw choroby, powodujgcych koniecznosé
zasiegniecia opinii lekarza.

O

2.1.1

Dostarczenie kompletnych

i dobrej jakosci informaciji na
temat objawdw i przebiegu
choroby, zawartych w ma-
teriatach edukacyjnych dla
pacjentéw, réwniez w formie
umozliwiajgcej ich wtérne
wykorzystanie przez strony
trzecie (np. lekarzy rodzin-

nych)

Powstaly serwis

internetowy powinien
wykorzystywaé najlepsze
doswiadczenia tego rodzaju
(np. www.cancer.gov).

Powstaty serwis internetowy
bedzie mozna fqczyé

z dowolnym portalem,

np. PTO, KRN, PTGO,

pacjentéw

Gtéwna rola
Termin realizacji

Grupa specjalistéw
medycznych (PTO, PTGO)
oraz komunikacji spofeczne;,
we wspdipracy z wybranymi
serwisami internetowymi

Czas: 2015/2016
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2.2. Prowadzenie dziatan edukacyjnych skierowanych do lekarzy
Nawigzanie do SWzR 15-24: Dziatanie 9.2 i 20.1

W ramach systemu ustawicznego ksztalcenia zawodowego lekarze powinni mie¢ dostep do zesta-
wéw edukacyjnych opracowanych dla lekarzy réznych specjalnosci medycznych, ktére umozliwig

przypomnienie i utrwalenie wiedzy na temat rozpoznawania objawédw mogqcych sugerowaé wystqg-
pienie raka jajnika oraz zalecanego postepowania diagnostycznego w takich sytuacjach.

Dziatanie

Internetowy kurs
w ramach ustawicz-

Uzasadnienie

W dobie powszechnego do-
stepu do Internetu narzedzie
to powinno petié gtéwng

role w dostarczaniu najnow-

Gtéwna rola
Termin realizacji

Grupa specjalistéw medycznych
(gtéwnie PTO, PTOK i PTGO), np. we
wspdtpracy z CMKP, oraz podmioty
zobowiqzane na podstawie rozp.
MZ z dnia 6 pazdziernika 2004 r.

lekarzy, szczegdlnie
ginekologéw

prawdopodobienstwa stwier-
dzenia nosicielstwa mutacji/
rozpoznania zespotu dzie-
dzicznej predyspozycji do
zachorowania na nowotwory
ztoéliwe za pomocq progra-
méw,/kalkulatoréw szacujg-
cych ryzyko tego rodzaju

2.2.1 | nego ksztatcenia b o ) w sprawie sposobdéw dopetnienia
podyplomowego ) fy ' Z\'/'ve;y Low‘onych obowiqgzku doskonalenia zawodo-
lekarzy informacyr edukacynych oraz |y ego lekarzy i lekarzy dentystéw

prowadzenia szkoler w ry- (Dz. U. z dnia 22 pazdziernika

bie ,na odlegtos¢” 2004 1)

Czas: 2016

Powstaty serwis internetowy

powinien oferowaé w pu-

blicznej domenie atrakcyjne

materiaty szkoleniowe, moz-

liwe do wykorzystania przez
Materiaty eduka- | ©soby prowadzqce ksztat-
cyine do prezentoc]i fcenig lekarzy w dowolnei Grupa specjalistéw medycznych
na szkoleniach ormie. (gtéwnie PTO, PTOK i PTGO), np. we

2.2.2 |ikonferencjach Dodatkowo serwis powinien wspéipracy z CMKP
skierowanych do umozliwié¢ wstepng ocene

Czas: 2016
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Strategia zwalczania nowotworéw ztoéliwych jajnika w Polsce

Cel szczegotowy 3.

Poprawa skutecznosci leczenia chorych na nowotwory jajnika

Skuteczno$é leczenia nowotwordw jajnika zalezy od wczesnego wykrycia zmian oraz wiasciwe-
go stosowania dostepnych metod terapeutycznych. Dobre praktyki leczenia nowotworéw jajnika,
przedstawiane najczesciej w formie zalecer terapeutycznych, powinny byé rozpowszechniane przez
dziatania $rodowisk medycznych oraz wspierane przez odpowiednie motywacje ekonomiczne i ad-

ministracyjne, a ich stosowanie oraz rezultaty — stale monitorowane.

Uzasadnienie

Konieczne jest okreslenie cech
umozliwiajgcych kwalifikacje do

tzw. opieki skoordynowanej. W formie
tzw. unitéw narzgdowych powinna by¢
stopniowo wprowadzana i oferowana
jako opcja dla pacjentek

Wskazniki monitorowania
i oceny

Odsetek pacjentek objetych
skoordynowangq opiekq

Proponowane
wartosci
wskaznika po
5 latach od
rozpoczecia
realizacji dziatan

50%

Najpowszechniejszy wskaznik

Odsetek 5-letniego przezycia

Aktualna srednia

leczqcych duzq liczbe chorych na
raka jajnika (o$rodek i lekarz z duzym
doswiadczeniem). Potrzebne jest
potwierdzenie tej tendencji w Polsce

skutecznosci leczenia chorych na nowotwory jajnika | w krajach UE
Ws'koz'n!k skutecznodci traktov.var)y jako I e .
posredni, w stosunku do przezycia o 70%
Y — chorych na nowotwory jajnika
Wiskaznik traktowany jako miernik jakosci | Odsetek 1-2-miesigcznego
zabiegu chirurgicznego (wymagana przezycia po zabiegu 98%
walidacja) chirurgicznym
Wskoinik. iOkOé:Ci W postepowaniu Odsetek chorych z terapiq o
z chorymi, u ktérych petna cytoredukeja . 25%
; neoadjuwantowq
jest mato prawdopodobna
Odsetek chorych po petnym
Wskaznik jakosci postepowania zabiegu cytoredukcyjnym,
zabiegowego w zaawansowanych w grupie chorych 90%
postaciach nowotworu zakwalifikowanych do takiego
zabiegu
W badaniach prowadzonych w USA
i Wielkiej Brytanii dowiedziono, ze Odsetek chorych _
lepsze wyniki leczenia, szczegdlnie z zawansowanym rakiem
zabiegowego, sq osiggane w osrodkach | jajnika, u kiérych zabieg 70%

chirurgiczny przeprowadzono
w osrodku referencyjnym
(centra kompetencji)
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Obszar dziatan

3.1. Upowszechnianie wytycznych postepowania w leczeniu
nowotworéw jajnika
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 25.1-25.4

W procesie diagnostyczno-leczniczym nowotwordw jajnika uzyskano zestaw dobrych praktyk, opi-
sywanych w formie wytycznych postepowania w tej dziedzinie. Polskie Towarzystwo Onkologiczne,
Polskie Towarzystwo Ginekologii Onkologicznej oraz Polskie Towarzystwo Onkologii Klinicznej bedg
dazy¢ do ich upowszechniania we wspdtpracy z innymi srodowiskami oraz instytucjami zaangazo-
wanymi w proces opieki nad chorymi na nowotwory jajnika. Istnieje potrzeba wykorzystania wy-
tycznych do ksztaftowania systemu monitorowania jakoéci opieki oraz systemu finansowania tych
$wiadczen przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Promowane wytyczne postepowania powinny wyznaczaé kierunki zmian w praktyce klinicznej,
ale choé nalezy bra¢ pod uwage ograniczenia organizacyijne czy finansowe, wytyczne te nie powin-
ny by¢ nimi determinowane.

Gtéwna rola
Termin realizacji

Dziaftanie Uzasadnienie

Zalecenia diagnostyczno-terapeutycz-
ne obecnie sq prezentowane w formie
tre$ci podobnych do podrecznikowych. | PTO i PTGO oraz
Niniejsza propozycja zaktada prezen- | PTOK, z udziatem m.in.
tacje wytycznych w formie graficznej, | NFZ, MZ, CMKP

. schematéw blokowych (np. w notaciji Czas: 2016

wania BPNMv.2).

Patrz: przyktady NCCN, NICE

Utworzenie serwisu
intfernetowego do pre-
3.1.1. | zentacji i aktualizacj
wytycznych postepo-

Istniejgce wytyczne

sostepowania w dia- Wytyczne sq nie tylko funkcjq wiedzy,

ktéra ciggle sie rozwija, ale réwniez s
gnostyce, leczeniu Qgle sie 19, Grupa specjalistéw

415 “nadrorze nad cho- .fL;‘nqu mOZ|LWES?I orﬁjnlzoc?/linych‘ pod auspicjami PTO
1. i finansowych, ktérych dynamika zmian | b1 oraz PTOK

rymi na nowotwor e .
rym! , Y moze by¢ jeszcze wieksza. Stqd po-
jajnika nalezy podda-

stulat corocznego przegladu, w celu

waé okresowej ocenie A
: - ewentualnego poprawienia wytycznych
i uaktualnieniu

Czas: corocznie
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Dziatanie

Uruchomienie projektu
demonstracyjnego za-
stosowania protokotéw
postepowania na po-

Uzasadnienie

Praktyczne zastosowanie wytycznych
postepowania rézni sie¢ w poszczegdl-
nych o$rodkach i zwykle nie podlega
szczegdSlnemu nadzorowi. Niniejsza
propozycja dotyczy uruchomienia
projektu demonstracyjnego, w trakcie

Gtéwna rola
Termin realizacji

Wybrany oérodek
wraz z sieciq wspdt-
pracujgcych placéwek

wraz z odpowiednim & P glem p NCBiR
- gnostyczno-terapeutycznego w okre- Cras: 2016
oprzy $lonych warunkach organizacyjnych, co | ~%9%:
informatycznym L :

dostarczy inspiracji do wprowadzenia

podobnych wdrozen w innych o$rod-

kach
Opracowanie i pilo- | Z uwagi na dyskretne objawy towa-
tazowe uruchomienie | rzyszqce nowotworom jajnika zostanie PTO i PTGO oraz
systemu wspomaga- | uruchomiony, w formie pilotazu, system | pToK 7 udziatem

3.1.4 | nia decyzji klinicz- wspomagania decyzji klinicznych do m.in. NEZ MZ CMKP
nych, obejmujgcych wykorzystania przez lekarzy wszystkich
Czas: 2017

m.in. diagnostyke i te-
rapie raka jajnika

specjalnoéci, ze szczegblnym uwzgled-
nienie lekarzy POZ
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3.2. Wdrozenie mechanizméw statej poprawy jakosci leczenia
Nawigzanie do SWzR 15-24: Dziatanie 1.3, 2.3

Skutecznosé leczenia nowotwordw jajnika jest nieréwna w poszczegédlnych regionach oraz oérod-
kach w kraju. Nalezy prowadzié staty nadzér jakosci opieki zdrowotnej nad chorymi na nowotwory
jajnika w trzech wymiarach jakosci: struktury (w mechanizmie akredytacii), procesu i wyniku. W tym
celu konieczne jest gromadzenie danych o charakterze rejestru oraz poddawanie ich systematycznej
ocenie i interpretaciji.

Dziaftanie

Opracowanie listy wskaz-
nikéw jakosci opieki nad
chorymi na nowotwory

Uzasadnienie

Obecnie w Polsce nie dokonuje sie po-
miaru jakosci. Jedyne dziatanie na rzecz
jakosci polega na stawianiu wymogdéw
w trakcie kontraktowania $wiadczen,

Gtéwna rola
Termin realizacji

Grupa ekspertéw
PTO,/PTGO /PTOK

3.2.1 qinika w wymiarze ia- przy czym wymogi te dotyczq wytqcznie | Z udziafem NFZ
lkoléci struktuﬁ roc<|asu struktury. Nalezy opracowaé wskazniki, | i CMJ
“wvniku VP ktére bedq stosunkowo tatwe do oceny | Czgs: 2015
Y i maksymalnie niepodatne na manipula-
cje
Wdrozenie rejestru po-
::gegzolnzih:kz;ejzsltr;mu Zaktada sig, ze najskuteczniej groma-
moni{oroz,vonilo 'akgéci dzenie danych mozna przeprowadzié NFZ z eksperckim
onieki nad chorl i ng w potqczeniu z rozliczaniem $wiadczen, udziatem PTO/
3.2.2 nzwotwor 'c'ni>|/<o o przy czym elementy poddane monitoro- PTGO/PTOK oraz
wigzane c);lz rlozlic’zEmiem waniu nie powinny wplywaé na biezgce | CMJi KRN
? 9 przychody, poniewaz istnieje powazne | Czqgs: 2017

$wiadczen zdrowotnych
i poddawanego okreso-
wej walidacji

ryzyko zafatszowania wynikéw
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3.3. Usprawnienie i poprawa jakosci diagnostyki histopatologicznej
i genetycznej
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 1.5, 22.2, 22.5

Wihasciwe i sprawne postawienie rozpoznania wraz z okresleniem typu nowotworu i cech komé-
rek nowotworowych jest podstawq poprawnego przeprowadzenia postepowania terapeutycznego,
szczegdlnie w kontekscie terapii indywidualizowane;.

Dziatanie

Modyfikacja zasad i kryteridw
oraz wdrozenie systemu akre-

Uzasadnienie

Obecnie w Polsce dziatalno$é
diagnostyczna w wymienionych
dwéch dziedzinach jest realizo-

Gtéwna rola
Termin realizacji

Grupa ekspertéw PTP

tologicznej i molekularne;j

patologdéw, drugiej opinii

(w tym obowigzkowo w przy-
padku pacjentek < 40. rz., peer
review) i innych wybranych
dziatar

3.3.1 | dytacji laboratoriéw histopato- : . i PTGC wraz z CMJ
logicznych i diagnostyki mole- VIl [PPEFARIE3 [P iielen, oo 20N
ku?crne' czesto bez wystarczajgceych Zas:
! kompetencii i wyposazenia
Opis wynikéw badan w obu
Wdrozenie ujednoliconych ra- c:z;;adznmc:]ch pOZViVIr;I](ian blyc ‘,J\Ijg' Grupa ekspertéw PTP
3.3.2 | portéw patomorfologicznych elicony na poziomie placo i PTGC, KIDL
i diagnostyki molekularne;j W fen sposdb, aby odbiorcy .9
gnosty | tych informacji mieli pewno$¢ Czas: 2016
wlasciwego zrozumienia tresci
Zdefiniowanie podstawowego | Standaryzacja i doprowa-
zak'resu bodonfo' genetycznego dzer‘ﬂe' do poré:Nnywolnoéci Grupa ekspertéw PTP
333 W kierunku nosicielstwa muta- | wynikéw badan genetycznych | prGc wraz z NFZ
cji w genach BRCAT i BRCA2 | wykonywanych pod kgtem mu-
przez okreslenie minimalnego | tacji w genach BRCAT i BRCA2 Czas: 2017
zakresu mutaciji zatozycielskich | w réznych o$rodkach
Opracowanie wytycznych
i wdrozenie ich w praktyce
w zakresie kryteriéw ograni- Osiggniecie maksymalnej sku- Grupa ekspertéw PTP
334 czania diagnostyki molekular- | tecznosci klinicznej i efektywno- | . praC wraz 2z NFZ
nej do mutacji zatozycielskich | $ci kosztowej przez selektywne
oraz okolicznosci stosowania stosowanie metod drozszych Czas: 2017
sekwencjonowania nastepnej
generacji (NGS)
Konieczne jest opracowanie
systemu ciggtej poprawy jakosci
w diagnostyce histopatologicz-
nej i molekularnej, obejmujg-
Opracowanie i wdrozenie sys- | cego m.in. procesy ciggtego Grupa ekspertéw PTP
335 | femu ciggfej poprawy jakosci ksztafcenia, okresowych testéw | ; pTGC wraz z NFZ
(TQM) w diagnostyce histopa- | praktycznych weryfikujgcych
Czas: 2017
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3.4. Wdrozenie optymalnego modelu organizacji leczenia
nowotworoéw jajnika
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 1.1-1.5

Nalezy wypracowaé i wdrozyé optymalny model opieki nad chorymi na nowotwory jajnika, umoz-
liwiajgcy osigganie najlepszych mozliwych efektéw terapeutycznych, z jednoczesnym rozsqdnym
gospodarowaniem zasobami. Wstepne zatozenia modelu tego rodzaju zawierajq postulat koncen-
tracji wykonywania zabiegdw chirurgicznych w przypadku zaawansowanych nowotworéw jajnika
w ograniczonej liczbie o$rodkéw leczqcych duzq liczbe pacjentek oraz zapewnienia terytorialnej
dostepnoéci do leczenia systemowego, pozwalajgce na stosowanie tej formy terapii, mozliwie z po-
minieciem hospitalizacji.

3.4.1

Dziatanie

Opracowanie szcze-
gbtowych zafozer
modelu zapewnienia
koordynowanej opieki
nad chorymi na nowo-
twory jajnika

Uzasadnienie

Proponowany model powinien zostaé
wypracowany przez $rodowiska zawo-
dowe odgrywajqce gtéwng role w tym
procesie. Model powinien zapewnié
osigganie najlepszych wynikéw na eta-
pie terapii zabiegowej, ze wsparciem
leczenia systemowego, realizowanego
w miare mozliwosci blisko miejsca za-
mieszkania chorych. Dziatanie to powin-
no obejmowaé trzy wydzielone etapy:

1) etap rozpoznawania nowotworu —
od przypadkowego wykrycia do petnej
diagnostyki zaawansowania raka

2) etap leczenia — od okredlenia planu le-
czenia do zakoriczenia wszystkich proce-
dur terapeutycznych wraz z procedurami
z zakresu chirurgii plastycznej

3) etap monitorowania (follow-up) — od
zakonczenia procedur terapeutycznych
do korca zycia lub w przypadku niepo-
wodzenia terapii — etap opieki paliatyw-
nej i hospicyjne;j.

Wynikiem dziatania powinna byé pro-
pozycja map potrzeb zdrowotnych

w zakresie diagnostyki i leczenia raka
jajnika

Gtéwna rola

Termin realizacji

Grupa ekspertéw
PTO/PTGO z udzia-
tem NFZ, MZ i innych
partneréw ze $rodowi-
ska profesjonalistéw

Czas: 2016

3.4.2

Uruchomienie pilota-
zowych projektéw sieci
wspdtpracy w zakresie
diagnostyki i leczenia
nowotwordw jajnika
(opieki koordynowa-
nel)

Celem pilotazu jest poddanie ocenie
zatozeh wypracowanego modelu (jw.)
oraz zademonstrowanie spofeczerstwu

i pracownikom ochrony zdrowia korzysci
wynikajgcych z dziatania tego typu jed-
nostek

Wybrane szpitale

z siecig wspétpra-
cujgcych placéwek,
z udziatem NFZ i MZ

Czas: poczqgtek
pilotazu 2017
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Strategia zwalczania nowotwordw ztosliwych jajnika w Polsce

3.4.3

Dziatanie

Rozpoczecie rozpo-
wszechniania docelo-
wego modelu organi-
zacyjnego diagnostyki
i leczenia nowotworéw
jajnika

Uzasadnienie

Wykorzystanie wynikéw pilotazu w pro-
gramie organizacji docelowej sieci
o$rodkdw leczenia nowotwordw jajnika
w kraju. W tym celu zostanie zdefinio-
wany okre$lony produkt kontraktowania
przez NFZ i mechanizm, na ktérego
podstawie chore na nowotwory jajnika
bedq stopniowo obejmowane opiekg
przez te osrodki

Gtéwna rola

Termin realizacji

Placéwki medyczne
we wspdipracy z MZ
i NFZ

Czas: 2019
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Strategia zwalczania nowotwordw ztoéliwych jajnika w Polsce

Cel szczegotowy 4.

Poprawa jakosci zycia chorych na raka jajnika

Choroba nowotworowa ma charakter przewlekty i oprécz samego faktu wyleczenia wazna jest réw-
niez jako$é zycia chorej oraz oséb z jej otoczenia na poszczegdlnych etapach przebiegu choroby.
W tym kontekscie konieczne jest zidentyfikowanie fizycznych i psychicznych potrzeb pacjentki i wta-
$ciwa odpowiedz na nie ze strony podmiotéw sprawujgcych nad nig opieke.

Uzasadnienie

Proponowane wartosci
Wskazniki monitorowania wskaznika po 5 latach

i oceny od rozpoczecia realizacji

Na jako$é zycia na etapie
aktywnej choroby znaczqcy
wplyw ma podejscie chorej do
schorzenia, terapii i jej ogdlna

dziatan

Odsetek chorych na nowotwo-
ry jajnika korzystajqcych ze

potrzeb chorej, sq uznane za
wtasciwg odpowiedz na po-
trzeby nieuleczalnie chorych

kondycja psychiczna. Wsparcie . : 70%
holoaa pomaaa zrozumieé | WSPArcia psychologa w trakcie

psychologad p 9 .

istote choroby i podjg¢ z nig leczenia

walke, a co za tym idzie -

wspomaga efekty leczenia

Leczenie nowotwordw jajnika,

zwlaszcza tych zdiagnozo-

wanych w péznym stadium

choroby, nie zawsze koriczy sig¢ | Odsetek chorych na nowo-

korzystnie. twory jajnika uzyskujgcych

Paliatywna opieka domowa $wiadczenia opieki paliatywnej 35%

i hospicyjna, dobrane odpo- | W opiece domowej lub hospi-

wiednio do indywidualnych cyjnej
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Strategia zwalczania nowotworéw ztoéliwych jajnika w Polsce

Obszar dziatan

4.1. Identyfikacja gléwnych, pozamedycznych potrzeb chorych na
poszczegolnych etapach procesu diagnostyczno-terapeutycznego

Nawigzanie do SWzR15-24: brak

Wiegkszoé¢ chorych na nowotwory jajnika ma wiele potrzeb pozamedycznych, takich jok potrze-
ba wsparcia psychicznego lub organizacyjnego. Chore rézniq sie jednak indywidualnym zakresem
i charakterem tych potrzeb, a system powinien byé na te réznice wrazliwy i adekwatnie na nie odpo-

wiadaé.

4.1.1

Dziatanie

Przeprowadzenie ba-
dania identyfikujgcego
najwazniejsze poza-
medyczne potrzeby
pacjentek oraz doko-
nanie analizy réznic

w tym zakresie w po-
szczegblnych grupach
chorych

Uzasadnienie

Jednym z czynnikéw wptywajgcych na
wynik leczenia jest podejscie chorej,
ktére rézni sie w konkretnych przypad-
kach i zalezy od organizaciji opieki

i psychologicznego wsparcia. Silng role
odgrywa dostep do terapii zapewniajq-
cej powrét do mozliwie zblizonego sta-
nu sprzed diagnozy. Sposoby radzenia
sobie z chorobg zalezq od indywidual-
nych potrzeb pozamedycznych. W celu
ich zaspokojenia nalezy dokona¢ od-
powiedniej identyfikacji i oceny potrzeb
w poszczegdlnych grupach chorych

Gtéwna rola
Termin realizacji

Eksperci medyczni i so-
cjolodzy, we wspét-
pracy z MZ

Czas: 2016
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4.2. Utworzenie mechanizméw wsparcia chorych na nowotwory jajnika
Nawigzanie do SWzR 15-24: Dziatanie 28.1, 29.1-2

Proces opieki nad chorymi na nowotwory jajnika, poczqwszy od wczesnego wykrycia, przez lecze-
nie i obserwacje po zakoriczonym leczeniu, powinien mie¢ charakter ciggly, skoordynowany i zinte-
growany, mimo rozproszenia instytucji i zaangazowanych podmiotéw.

W tym kontekscie nalezy rozwazyé role i zadania koordynatora opieki, odpowiadajgcego m.in. za
wsparcie organizacyjne chorej ze strony systemu ochrony zdrowia. Szczegdlng uwage nalezy zwré-
ci¢ na aspekt psychologiczny wsparcia pacjentki w trudnych chwilach walki z nowotworem.

Gtédwna rola

Dziatanie Uzasadnienie T T -
Opracowanie zatozer Dziatanie to powinno by¢ reali- Grupa ekspertéw PTO,
wsparcia chorych na no- | zowane w trzech wydzielonych | 160 oraz pomocy spo-
wotwory jajnika w sensie | etapach: 1) rozpoznawania, fecznej, NFZ, MZ i part-

4.2.1 | organizacyjnym (koordy- | 2) leczenia, 3) monitorowania | o s\ sposréd organizacii

nacja opieki) oraz psy- (follow-up) lub w razie niepo- pozarzadowych
chicznym (opieka psycho- | wodzenia terapii, opieki palia-
logiczna) tywnej i hospicyjnej Czas: 2016
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4.3. Rozwoj opieki paliatywnej i hospicyjnej
Nawigzanie do SWzR 15-24: Dziatanie 30.1-30.4

W przypadku kobiet, u ktérych terapia zakoriczyta sie niepowodzeniem, konieczne jest zapewnienie
warunkéw godnego i pozbawionego zbednych cierpien ostatniego okresu zycia.

Uznajgc, ze $rodowisko domowe jest najbardziej naturalne i przyjazne chorym w ostatnim okresie

zycia, nalezy zapewnié szczegdlne wsparcie paliatywnej i hospicyjnej opiece domowe;.

Gtéwna rola

Dziatanie Uzasadnienie it el
W Polsce istnieje okoto 450 o$rodkéw Grupa ekspertéw PTO,
Wykonanie oceny opieki paliatywnej i hospicyjnej. Rozktad | prG0 wraz 2 eks-
dostepnosci opieki pa- | placéwek powinien odzwierciedla¢ za- pertami ds. pomocy
liatywnej i hospicyjnej | potrzebowanie na opieke paliatywng. spoleczne; z udziatem
431 oraz szacunkdéw doty- Priorytetem jest z<':|pev‘vn|en|e pe’rnegf) innych partneréw ze
czqcych potrzeb w tym | dostepu oraz skrécenie czasu oczekiwa- | ¢ dowiska medyczne-
zakresie w formie pro- | nia na $wiadczenie. Zadanie powinno go i érodowisk pacjen-
pozycji map potrzeb by¢ ukierunkowane na utworzenie mapy | ;3.
zdrowotnych o$rodkéw obejmujgcych mozliwie naj-
szerszq grupe chorych Czas: 2016 i okresowe
L Leczenie przeciwbdlowe w chorobach
Opracowanie i wdro- o
senie wytycznych n‘owotworowychlw qolszym‘quu jest | Eksperci PTO, PTOK
43.2 | postepowania w sku- n|esk.uteczne, g’fowme.w .ZWIQZI(U z,obc- i PTMP wraz z NFZ
tecznym leczeniu prze- wami co c!o stosowania S||n.ych‘|ekow Cras. 2017
L przeciwbélowych (np. zawierajgcych Zas:
ciwbdlowym .
opiaty)
Dostepnosé opieki paliatywnej wynika
Zapewnienie kontrak- | przede wszystkim z zasobéw finan-
towania $wiadczer sowych systemu. Celem tego zadania
43.3 opieki paliatywnej powinno by¢ objecie dostepem do NFZ
7 | i hospicyjnej w odpo- | $wiadczen mozliwie najszerszej grupy | Czas: 2017
wiedniej lokalizacji chorych oraz zapewnienie mozliwosci
i zakresie korzystania z ustug finansowanych ze
srodkéw publicznych

31



Strategia zwalczania nowotwordw ztoéliwych jajnika w Polsce

Cel szczegotowy 5.

Rozwoéj wiedzy o nowotworach jajnika i badan naukowych w tym

obszarze

Placéwki ochrony zdrowia w Polsce, wraz z uniwersytetami i instytutami badawczymi, powinny wno-
si¢ staly i aktywny wkiad w rozwdj wiedzy na temat nowotwordw jajnika, ich etiologii, sposobdw sku-
tecznego leczenia i poprawy jakosci zycia chorych. Polscy lekarze, pielegniarki i pozostaty personel
medyczny powinni mieé mozliwo$é rozwoju kompetenciji i motywacje do tego, réwniez na nowych
polach dziatalnoéci profesjonalnej. Innowacyjno$¢ i medycyna translacyjna powinny byé statym ele-
mentem funkcjonowania placéwek ochrony zdrowia i systemu w catosci.

Uzasadnienie

Uczestnictwo polskich instytucji badaw-
czych w projektach badawczych finan-
sowanych ze zrédet zagranicznych (bez
badar klinicznych, jw.) jest posrednim
miernikiem aktywnosci i jakosci tych
oé$rodkéw w zakresie badar naukowych
(tu dotyczqgcych raka jajnika)

Wskazniki monitorowania
i oceny

Liczba projektéw badawczych
finansowanych ze $rodkéw
zagranicznych, dotyczgcych
bezposrednio i posrednio no-
wotwordw jajnika.

Proponowane
wartosci
wskaznika po

5 latach od
rozpoczecia
realizacji dziatan

Konieczne okresélenie
punktu wyjscia

Uczestnictwo polskich instytucji badaw-
czych w projektach badawczych finan-
sowanych ze Zrédet krajowych (bez
badan klinicznych, jw.), podobnie jak
zagranicznych, jest podrednim mierni-
kiem aktywnosci i jakosci tych osrodkéw
w zakresie badani naukowych (tu doty-
czqcych raka jajnika)

Liczba projektéw badawczych
finansowanych ze $rodkéw
krajowych, dotyczgcych bez-
posrednio i po$rednio nowo-
twordéw jajnika

Konieczne okreslenie
punktu wyjécia
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Obszar dziatan

5.1. Utatwianie prowadzenia badan klinicznych
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 7.1

Badania kliniczne wnoszq warto$é w rozwdj nauki, kompetencji personelu medycznego, nowych
form terapii oraz umozliwiajq dostep do nowoczesnych terapii, kiedy dotychczas stosowane zawo-
dzqg. Promowanie i ufatwianie realizacji badar klinicznych jest korzystne zaréwno dla pacjentéw, jak
i pracownikéw ochrony zdrowia, ktérzy w nich uczestniczq.

Gtéwna rola
Termin realizacji

Dziatanie Uzasadnienie

Jednym z najwazniejszych wyzwan dla
miedzynarodowych badar klinicznych
jest zsynchronizowanie w czasie ba- MZ wraz z URPL-
dan wykonywanych w poszczegélnych | WMiPB

krajach. W tym konteksécie opdznienia | Czqs: 2017

W procesie rejestracyjnym majq znaczg-
co negatywny wplyw

Przyspieszenie

i utatwienie procedur
rejestracji badan
klinicznych

5.1.1

Badania kliniczne powinny by¢ trakto-
wane jako mechanizm dajqcy szanse
skuteczniejszego leczenia pacjentéw.
Zmiana atmosfery i wsparcie badan
klinicznych przez wtadze jest jednym
Wsparcie rekrutacii ze sposobdw poprawy sytuacji. Me- MZ wraz z URPL-
5.1.2 | pacjentéw do badai | chanizmem realizacji tego zadania WMiPB
klinicznych jest dostepny dla pacjentéw i badaczy | Czqs: 2017
rejestr badan klinicznych rekrutujgcych
w okreslonych wskazaniach, a takze
zaangazowanie $rodowisk pacjentéw
w celu wymiany doéwiadczer i informa-
cji o badaniach
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5.2. Promowanie niekomercyjnych badan klinicznych
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 5.5

Niekomercyjne badania kliniczne majq istotne znaczenie w rozwoju nauki oraz mozliwosci diagno-
styczno-terapeutycznych - szczegdlnie w obszarach, w ktérych stopa zwrotu z inwestyciji jest watpli-
wa (np. rozszerzenie wskazarn stosowania lekédw po okresie ochrony patentowej). Role promotoréw
i strony finansujqcej takie badania powinny przejgé podmioty publiczne.

Gtéwna rola
Termin realizacji

Dziatanie Uzasadnienie

::tf;?g?iﬁ;:cufr:_ch Procedury i wymogi dotyczqce badan

e ulocg - veh \://I >r/z _ | klinicznych sq skomplikowane i kosztow- | p7
5.2.1 oc?ku nizlkgmerc P2 | he. Nalezy dgzy¢ do ich maksymalnego

E <h badar klinic)g ufatwienia, z zachowaniem niezbed- Czas: 2018

nzch nych warunkéw bezpieczeristwa

Zwiekszenie dostepno- W ramach powszechnego wysitku

<ci finansowania nie- zwiekszania finansowania badar na- NCBiR wraz z MZ
522 komercyinveh badart ukowych w Polsce jednym z priorytetéw

innicanIcg/ powinny by¢ niekomercyjne badania Czas: 2018

Y kliniczne
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5.3. Rozwéj badan dotyczgcych nowotworéw jajnika w polskiej
populacji
Nawigzanie do SWzR15-24: Dziatanie 5.5

Wiele rodzajéw badar, w tym badania epidemiologiczne, ekonomiczne i inne, nie jest mozliwych
do realizacji ze $rodkéw publicznych ze wzgledu na obowigzujgce regulacje i praktyke definiowania
kryteriéw przez NCN i NCBiR. Nalezy dgzyé do usuniecia tej luki przez wskazanie zrédet finanso-
wania tego typu badan.

Gtéwna rola

Dziatanie Uzasadnienie . .
Termin realizaciji
Rozwdj i poprawa
jakosci dziatania Nalezy podjqé kolejne kroki w celu Eksperci KRN wraz
rejestréw poprawy jakosci dziatania rejestréw z klinicystami | pracow-
5.3.1 | nowotworowych, nowotworéw, szczegdlnie przez rozsze- | i ami NFZ
ze szczegdlnym rzenie zakresu skutecznie gromadzonych
uwzglednieniem danych Czas: 2018
nowotwordw jajnika
NFZ jest dodatkowym, obok KRN, zré-
dtem danych na temat nowotwordw i ich
Utworzenie wspélnej | terapii stosowanej w praktyce klinicznej
bazy danych polskich placéwek ochrony zdrowia. NFZ wraz KRN
5.3.2 | pochodzqcych z KRN | Z potgczenia tych baz na poziomie in-
i NFZ, a takze innych | dywidualnych rekordéw mozliwe bedzie Czas: 2018
potencjalnych zrédet | uzyskanie wiedzy uzytecznej w celach
naukowych i zarzgdzania opiekq zdro-
wotng
Czynniki ryzyka, srodowiskowe, be-
hawioralne i genetyczne mogq byé
identyfikowane w stosunkowo tatwy
Utworzenie systemu sposéb, pod warunkiem systematyczne-
identyfikacji czynnikéw | go gromadzenia okreslonych informacii
ryzyka wystqpienia nt. 0séb poddanych obserwaciji. Stwo- | \F7 7 CSIOZ
5.3.3 | nowotworéw, w tym rzenie systemu informacyjnego (system
nowotwordw jajnika, | IT plus procedury pracy personelu me- Czas: 2019
wérdéd ubezpieczonych | dycznego) umozliwi gromadzenie takich
w NFZ danych w sposéb zgodny z zasadami
ochrony danych osobowych oraz przy-
datny w celu zmniejszenia ryzyka oraz
rozwoju nauki
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Dziatanie

Stymulowanie
badar naukowych

Uzasadnienie

Stopniowo rozwijana jest wiedza nt. ge-
netycznych czynnikéw ryzyka nowotwo-

Gtéwna rola
Termin realizacji

534 W celu identyfikacji réw jajnika. Zalezq one jednoczeénie NCN z MZ
7 | genetycznych od populacji, w ktérej sq badane, stad | czqs: 2017
czynnikdéw ryzyka konieczne jest rozwijanie wiedzy nt. tych
w populacji polskiej czynnikéw w populacji polskiej
Zestaw dziatari w zakresie nauki powi-
nien obejmowaé m.in. badania podsta-
Rozwdj badar wowe, bedqce fundamentem pdzniej-
535 podstawowych szych badan sklerowon?/ch na bardziej | NCN
"= | obejmujgeych biologie | Praktyczne zastosowania. Cras: 2018
nowotworéw Przyktadem takich obszaréw badar
powinny byé m.in. badania markeréw
nowotworowych
Wprowadzenie Jednym z istotnych czynnikéw wspoma-
regulacii gajgcych badania nad rakiem jajnika
umozliwiajgcych jest mozliwo$¢ prowadzenia badar MZ, we wspétpracy
534 przechowywanie z wy|.<orzysto‘nien] tkanek pochodzgcych z PT,O PTGO
materiatu od wielu pacjentéw.
Czas: 2018

biologicznego
pochodzgcego od
pacjentéw

Aby uzyskaé takg mozliwo$é, konieczne
jest uregulowanie zagadnienia przecho-
wywania materiatéw biologicznych
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Objasnienia skrotowcow

® 6 6 O 6 6 O 6 O O O O 0 O O O o o

CMJ - Centrum Monitorowania Jakosci w Ochronie Zdrowia
CMKP - Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego
CSIOZ - Centrum Systeméw Informacyjnych Ochrony Zdrowia
KIDL - Krajowa Izba Diagnostéw Laboratoryjnych

KLR - Kolegium Lekarzy Rodzinnych

KRN - Krajowy Rejestr Nowotworéw

MZ - Ministerstwo Zdrowia

NCBiR - Narodowe Centrum Badar i Rozwoju

NFZ - Narodowy Fundusz Zdrowia

NPZChN - Narodowy Program Zwalczania Choréb Nowotworowych
PTGC - Polskie Towarzystwo Genetyki Cztowieka

PTGO - Polskie Towarzystwo Ginekologii Onkologicznej
PTMP - Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej

PTO - Polskie Towarzystwo Onkologiczne

PTOK - Polskie Towarzystwo Onkologii Klinicznej

PTP — Polskie Towarzystwo Patologéw

SWzR15-24 - Strategia Walki z Rakiem 2015-2024

URPLWMIPB - Urzqd Rejestraciji Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych
i Produktéw Biobdjczych

WHO - World Health Organization (Swiatowa Organizacja Zdrowia)
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