Rada Przejrzystosci
dziatajaca przy
Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Opinia Rady Przejrzystosci
Nr 85/2018 z dnia 16 kwietnia 2018 roku
o projekcie programu ,,Program identyfikacji oséb z wysokim
ryzykiem nowotwordéw dziedzicznych z udziatem poradni
genetycznych i lekarzy rodzinnych” Ministra Zdrowia

Rada Przejrzystosci opiniuje negatywnie projekt programu polityki zdrowotnej
,Program identyfikacji osob z wysokim ryzykiem nowotwordw dziedzicznych
z udziatem poradni genetycznych i lekarzy rodzinnych” Ministra Zdrowia.

Uzasadnienie

Przedmiotem oceny jest projekt programu  polityki  zdrowotnej
wspotfinansowany ze srodkow EFS, zaplanowany do realizacji przez
Ministerstwo Zdrowia w zakresie wczesnego wykrywania nowotworow
dziedzicznych.  Projekt zaktada przeprowadzenie akcji informacyjno-
promocyjnej, aktywnego zbierania historii rodzinnej w kierunku nowotworow
uwarunkowanych genetycznie przez wybranych pracownikow podstawowej
opieki zdrowotnej (POZ), pobranie materiatu do badar genetycznych u osob
wyselekcjonowanych przez poradnie genetyczne oraz przeprowadzenie testow
DNA  pobranych materiatow w  kierunku  wybranych nowotworow
uwarunkowanych genetycznie.

Jakkolwiek rekomendacje kliniczne dotyczgce nowotworow uwarunkowanych
genetycznie zalecajg prowadzenie programow identyfikacji o0sob z wysokim
ryzykiem nowotworow dziedzicznych to rekomendacje te kierowane sq
do lekarzy specjalistow w dziedzinie onkologii, genetyki, ginekologii Ilub
gastroenterologii i odnoszqg sie do postepowania w ramach ambulatoryjnej
opieki specjalistycznej. Aktualnie nie odnajduje sie rekomendacji refundacyjnych
w zakresie sporzqdzania przez personel POZ historii rodzinnej we wczesnym
wykrywaniu pacjentow z wysokim ryzykiem zachorowania na nowotwory
dziedziczne. Wyjgtek stanowiq zalecenia US Preventive Services Task Forces,
w ktorych zaleca sie zbieranie wywiadu rodzinnego w kierunku wystepowania
wsrod krewnych raka piersi, lub jajnika, przy czym kobiety z pozytywnymi
wynikami badan przesiewowych powinny otrzymac porade specjalistyczng.
Zalecenia NICE wskazujg zarazem na zasadnosc¢ zbierania takiego wywiadu
jedynie w przypadku, gdy pacjentki zgtaszajq sie z niepokojgcymi objawami lub
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sq zaniepokojone wystepowaniem nowotworow w rodzinie. Jednoczesnie, NICE
nie zaleca aktywnego poszukiwania 0s6b z rakiem piersi wystepujgcym
w rodzinie w populacji ogdlnej. Zgodnie z odnalezionym przeglgdem
systematycznym Paneque 2016 obecnie nie odnajduje sie wystarczajqcej liczby
badarn o odpowiedniej jakosci, ktore oceniatyby w sposob wtasciwy interwencje
edukacyjne z zakresu genetyki, skierowane do personelu POZ. W odniesieniu
do kwestii zaangazowania lekarzy i pielegniarek POZ do przeprowadzenia
badan ankietowych w kierunku nowotworéw uwarunkowanych genetycznie
opinie ekspertow krajowych byty podzielone: ekspert w dziedzinie medycyny
rodzinnej zwrdcit uwage na braki kadrowe ograniczajgce mozliwos¢ realizacji
zadan programu.

Podsumowujqc, dostepne dowody naukowe, rekomendacje kliniczne i opinie
ekspertow nie pozwalajg, zdaniem Rady, na pozytywne zaopiniowanie
programu identyfikacji osob z wysokim ryzykiem nowotworow dziedzicznych
z udziatem poradni genetycznych i lekarzy rodzinnych. Zdaniem Rady
identyfikacja o0sob z wysokim ryzykiem nowotworow uwarunkowanych
genetycznie powinna pozosta¢ w gestii ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
(poradnie genetyki, onkologii, ginekologii, gastroenterologii i endokrynologii).
Ponadto, zdaniem Rady, potoczne, uproszczone i stygmatyzujgce okreslenie
,howotwory dziedziczne” sugerujgce nieuchronnos¢ zachorowania wsrod
nosicieli genow ryzyka powinno w przysztych projektach dotyczgcych
identyfikacji grup ryzyka zostac zastgpione przez , genetycznie uwarunkowana
predyspozycja do zachorowania na nowotwodr”, lub podobne, bardziej
precyzyjnie oddajqgce istote problemu.

Wiceprzewodniczqgcy Rady Przejrzystosci

Prof. Piotr Szymariski

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ustawy z 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotne;j
finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2017 r., poz. 1938 z pdin. zm.), z uwzglednieniem raportu
nr OT.440.1.2018 ,Program identyfikacji oséb z wysokim ryzykiem nowotwordéw dziedzicznych z udziatem
poradni genetycznych i lekarzy rodzinnych realizowany przez: Ministerstwo Zdrowia”, kwiecien 2018r. oraz
Aneksu: ,,Programy z zakresu wczesnego wykrywania nowotwordéw uwarunkowanych genetycznie — wspdlne
podstawy oceny”, marzec 2018 r.



