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okviru projekta Cancon Joint Action. NPOR so kljucni
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Leta 2016 je imelo 28 od 30 drzav, ki so izpolnile anketo,
nacionalni, regionalni ali drugi dokument za obvladovanje raka.
Devet dokumentov je bilo opredeljenih kot programi, 8 kot
nacrti in 6 kot strategije. Vecina drzav je porocala, da ima en sam
dokument za obvladovanje raka na drzavni ravni. Glede na
priporocila Evropskega vodnika za kakovostne NPOR je anketa
razkrila pomanjkljivo obravnavana podrocja v evropskih NPOR,
kot so paliativna oskrba, psihosocialna oskrba, rehabilitacija in
ekonomika oz. financiranje podroc¢ja obvladovanja raka.
Rezultati raziskave bodo koristen element sledenja razvoja na

tem podrocju ob objavi rezultatov prihodnjih tovrstnih raziskav.
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1 Uvod

Obvladovanje raka je pomembno in kompleksno podrocje, ki zahteva posege v
medsebojno povezane komponente zdravstvenega sistema. Le 2z ustreznim
nacrtovanjem se namrec lahko zdravstveni sistemi hitro in u¢inkovito odzivajo na
potrebe prebivalstva s preprecevanjem, odkrivanjem in zdravljenjem te bolezni.
Nacionalni programi za obvladovanje raka (NPOR) so logi¢en odgovor na ta
pomemben izziv. Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) jih opredeljuje kot
»programe javnega zdravja, namenjene zmanj$anju pojavnosti in umrljivosti za
rakom ter izboljSanju kakovosti Zivljenja bolnikov z rakom s sistemati¢nim in
pravicnim izvajanjem strategij, ki temeljijo na dokazih, za preprecevanje, zgodnje
odkrivanje, diagnozo, zdravljenje in paliacijo, ob najboljSem izkoristku razpolozljivih
virov« (Albreht, Jelenc in Gorgojo, 2013, WHO, 2002). NPOR so torej uporabno
orodje pri podpori prizadevanj zdravstvenih sistemov pri odzivanju na Stevilne
izzive, ki jih predstavlja epidemija raka in njegova kompleksnost (Atun, Ogawa in
Martin-Moreno, 2009).

V zadnjih 25 letih so se v mnogih drzavah po vsem svetu postopoma zaceli
pripravljati NPOR. Na narascajoce breme raka v Evropi sta prva opozorila Evropski
parlament in Svet in pozvala Evropsko komisijo (EK), naj odlo¢no ukrepa pri
podpori drzavam clanicam v boju proti raku (EU, 2008, EU Council, 2008). Leta
2009 je EU svojim drzavam ¢lanicam priporocila, naj do leta 2013 razvijejo NPOR
ali strategije (EK, 2009). EU, ki je zibelka najnaprednejsih, konsolidiranih in dobro
financiranih nacionalnih zdravstvenih sistemov na svetu je ustvarila najinovativnejse
in pionirske pobude na podro¢ju NPOR (Albreht, Jelenc in Gorgojo, 2013). Izkusnje
drzav z dolgoletno tradicijo nacrtov in programov za obvladovanje raka, kot so npr.
Francija, Anglija in Norveska so uttle pot za razpravo o potrebi po vzpostavitvi
nacionalnih ali regionalnih programov, nacrtov ali strategij za obvladovanje raka v
vseh evropskih drzavah ¢lanicah. Postopoma je tako vecina drzav ¢lanic EU zacela

razvijati, objavljati in implementirati svoje NPOR (Haward, 2008).

EK se je odlocila, da bo drzave clanice podprla v boju proti raku tudi s
sofinanciranjem tako imenovanih projektov skupnega ukrepanja (angl. Joint Action
- JA). Gre za tri projekte: Evropsko partnerstvo za boj proti raku (EPAAC JA, 2011-
2013), CANCON JA (2014- 2017) in Inovativno partnerstvo za boj proti raku
iPAAC JA (Jelenc idr., 2012, Gorgojo, Harris in Garcia Lopez, 2012). Slednji,
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trenutno potekajoci projekt se je zacel leta 2018 in je v zakljucni fazi
(Jelenc&Albreht, 2019).

Podro¢je NPOR je bilo pomembna delovna tema v vseh treh JA. Kljub temu, da je
imel vsak projekt razli¢ne zastavljene cilje na podro¢ju NPOR, je bilo znotraj vsakega
projekta ovrednoteno stanje glede prisotnosti NPOR v EU. Ker nekatere evropske
drzave nimajo samo enega dokumenta o raku na nacionalni ravni, temve¢ vec
dokumentov na regionalni ravni, ki niso nujno poimenovani programi, kot priporoca
SZO se je Strokovna skupina za NPOR v okviru projekta CANCON JA strinjala,
da bo poleg uradnega izraza NPOR dodatno uporabila izraz dokumenti, povezani z
rakom (angl. cancer documents). Dejansko so nekatere drzave porocale, da imajo
strategije ali politike, nekatere drzave so razvile naérte ali razlicne kombinacije teh

dokumentov.

Namen tega prispevka je predstaviti glavne ugotovitve iz raziskave o evropskih
NPOR, ki je bila izvedena v okviru projekta CANCON JA. To je bila druga tovrstna
raziskava o politikah na podrocju raka v okviru evropskih projektov JA. Prva
raziskava je bila izvedena leta 2011 in je bila del projekta EPAAC JA (Jelenc idr.,
2012).

2 Metodologija

V letu 2014 je bila v sklopu dejavnosti projekta CANCON JA ustanovljena
mednarodna delovna skupina z imenom Strokovna skupina za NPOR. Clani skupine
iz razli¢nih drzav so pripravili anketo oz. vprasalnik o NPOR, ki je bil uporabljen za
pregled stanja v letu 2016 glede prisotnosti in vsebin NPOR oz. ustreznih
dokumentov, ki utrejajo podrocje raka v drzavah EU, vseh drzavah Zdruzenega
kraljestva, na Islandiji, Norveskem, v Turéiji in v Crni gori. Na podlagi odgovorov
na vprasalnik sta bili pripravljeni analiza in porocilo (Jelenc, Albreht in Expert
Group, 2016). Porocilo je bilo temelj za pripravo dokumenta o zdravstvenih

politikah na podrocju NPOR v EU (Jelenc idr., 2017).

Vprasalnik je vseboval vprasanja, tematsko organizirana v §tiri obsezne skupine
(glede osnovne situacije v zvezi z NPOR, procesa nastanka NPOR, implementacije
NPOR in evaluacije NPOR. Clani strokovne skupine za NPOR so sestavili seznam
kontaktnih tock, odgovornih za NPOR v sodelujoc¢ih drzavah. Vprasalnik je bil
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drzavam poslan konec leta 2015, identificirane odgovorne osebe pa so bile pozvane,
da vprasalnik izpolnijo najkasneje v 7 tednih). Na seznamu prejemnikov vprasalnika
je bilo naslednjih 35 drzav: Avstrija, Belgija, Bolgarija, Hrvaska, Ciper, Ceska,
Danska, Estonija, Finska, Francija, Nemcija, Grcija, Madzarska, Islandija, Irska,
Italija, Latvija, Litva, Luksemburg, Malta, Crna gora, Nizozemska, Norveska,
Poljska, Portugalska, Romunija, Slovaska, Slovenija, Spanija, Svedska, Turcija in

Anglija, Severna Trska, Skotska in Wales iz ZdruZenega kraljestva.

Izpolnjeni vprasalniki so bili analizirani in odgovori so bili strukturirani po skupinah

in tematsko.
3 Rezultati

Skupno je vprasalnik izpolnilo 30 od 35 drzav; odgovorov iz 5 drzav (Bolgarije,
Grdije, Slovaske, Skotske in Severne Irske) nismo pridobili, kar pomeni 85,7%
odzivnost. Osemindvajset od 30 drzav, ki so izpolnile vprasalnik, je porocalo, da
imajo NPOR ali drug dokument o raku, le Hrvaska in Nizozemska ga v casu
raziskave nista imela. Od 5 drzav, ki se niso odzvale, 2 drzavi nista imeli NPOR.
Dvajset drzav je porocalo, da imajo en sam dokument, ki obravnava podrocje
obvladovanja raka, 8 drzav pa je imelo ve¢ dokumentov. V 9 drzavah so bili
dokumenti o raku opredeljeni kot programi; 8 drzav je imelo nacrte oz. plane, v 6
drzavah pa so bili dokumenti o raku opisani kot strategije. V 5 drzavah je bila
uporabljena mesana terminologija (npr. program in politika; naért in strategija;

strategija in regionalni nacrti).

Deset drzav je porocalo, da njihovi NPOR pokrivajo vse kljucne elemente ali
podrodja, ki bi jih moral pokrivati visokokakovostni NPOR, kot je priporoc¢eno v
Evropskem vodniku o kakovostnih NPOR, ki je bil pripravljen v okviru EPAAC JA
(Albreht idr., 2015): primarna preventiva, promocija zdravja, presejanje, zgodnje
odkrivanje, diagnoza, zdravljenje, psihosocialna onkoloska oskrba, prezivetje in
rehabilitacija, paliativna oskrba in oskrba ob koncu zivljenja, upravljanje,
financiranje, viri, podatki in informacije o raku, raziskave, epidemioloski trendi, pa
tudi dostop do inovativnih zdravljenj in usmerjenost k pacientu ali opolnomocenje
pacienta. Odstotek bi bil lahko Se visji, a sta v Nemciji primarna preventiva in
promocija zdravja zajeta v drugih zakonih in zato nista del dokumentov o raku. Crna

gora je porocala, da njihov  NPOR vkljucuje vse eclemente, razen enega,
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epidemiologkih trendov. Stevilo drzav, ki so v svoje NPOR vklju¢ile navedena
specificna podrodja, je prikazano v tabeli 1. Poljska in Slovenija sta porocali o
vkljucitvi dodatnih podrocij, kot sta izobrazevanje in usposabljanje zdravstvenega
osebja in drugih zdravstvenih delavcev, ki delajo z bolniki z rakom. Litva je vkljucila
tudi redke rake, kakovost zdravstvenih storitev, neenakosti pri izvajanju
zdravstvenih storitev in dostopnost. Svedska je poro¢ala o vklju¢itvi pogleda na rak

z vidika javnosti in z vidika pacienta ter ponudbi znanja in ekspertnega znanja kot
posebnih podroc¢jih v NPOR.

Tabela 1: Stevilo drZav, ki so v NPOR vkljutile kljuéne elemente kakovostnih NPOR.

Elementi NPOR Stevilo drzav
Ekonomika, financiranje 15
Viri 18
Dostop do inovativnih zdravljenj 19
Raziskave 23
Krovno upravljanje v obvladovanju raka 23

(angl. governance)

PreZivetje in rehabilitacija 23

(angl. survivorship)

Psihosocialna onkoloska oskrba 23
Usmetjenost k pacientu/opolnomocenje 24
pacienta

Paliativa in oskrba ob koncu zivljenja 25
Primarna preventiva 25
Zdravljenje 26
Promocija zdravja 26
Epidemioloski trendi 26
Diagnoza 26
Podatki in informacije o raku 27
Presejanje 27

Zgodnje odkrivanje raka 28
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4 Razprava

Kljub dejstvu, da se je tveganje umiranja zaradi prezgodnje smrti (pri osebah mlajsih
od 65 let) zaradi kroni¢nih bolezni med leti 2002 in 2014 vztrajno znizevalo, pa je
leta 2014 rak ostal vodilni vzrok prezgodnje umrljivosti z 79 smrtmi na 100.000
prebivalcev, mlajsih od 65 let (OECD, 2016, EU, 2017). Po ocenah iz leta 2018 je
bilo v Evropski uniji (EU) zabelezenih priblizno 3 milijone novih primerov raka (vse
vrste, razen nemelanomskega koznega raka; 1,7 milijona primerov pri moskih in 1,5
milijona pri zenskah) z ve¢ kot 1,4 milijona smrtmi zaradi raka (800.000 moskih in
600.000 Zensk, kar predstavlja 26 % vseh smrti in potrjuje trditev, da je rak velik
javnozdravstveni problem (EU, 2018, Espina, 2018). NPOR so klju¢no orodje drzav
pti obvladovanju problematike raka (Atun, Ogawa in Martin-Moreno, 2009) in
spodbujanje njihovih priprav s strani EK se je izkazala za izjemno potezo. V obdobju
vec kot 10 let, odkar je Atun s sodelavei (Atun, Ogawa in Martin-Moreno, 2009)
objavil prvo vedjo raziskavo o NPOR v Evropi, je bilo namre¢ na tem podrocju
opravljenega veliko dela. Omenjena prva analiza je temeljila na 19 javno dostopnih
NPOR, preostalih 12 proucevanih drzav v tem obdobju $e ni uspelo pripraviti svojih
NPOR. Vecina programov je vsebovala precejsnje vrzeli, npr. v zvezi z upravljanjem,
makroorganizacijo zdravstvenega sistema za zdravljenje rakavih obolenj,
financiranjem in dodeljevanjem sredstev za NPOR ter v zvezi s cilji in roki za

njihovo doseganje.

Ob upostevanju opisanega stanja je EK leta 2009 v okviru EPAAC JA pozvala
drzave clanice, naj do konca leta 2013 pripravijo nacionalne nacrte ali strategije za
obvladovanje raka. V okviru projektov EPAAC JA in CANCON JA sta bili
opravljeni dve raziskavi z namenom obve$c¢anja oblikovalcev zdravstvenih politik
EU o tem, v kolik$ni meri je bil ta cilj dosezen (Espina idr., 2018). V casu analize
Atuna (Atun, Ogawa in Martin-Moreno, 2009) namre¢ ni bilo jasnih navodil glede
vsebin, ki naj bi jih NPOR vsebovali. Ta pomembna vrzel je bila zapolnjena s
pomodjo rezultatov projekta EPAAC JA, ko je bila pripravljena publikacija Evropski
vodnik za kvalitetne nacionalne programe za obvladovanje raka oz. skrajSano
Vodnik (angl. European guide for quality national cancer control programmes)
(Albreht idr., 2015). Od takrat imajo evropske drzave jasna navodila za pripravo
kakovostnih NPOR. V posameznih drzavah pa se pojavlja vse vec izboljsav pri
obvladovanju raka, vkljuéno z uporabo specificne terminologije (na primer

kontaktne medicinske sestre in individualno napisani naérti oskrbe na podrodju raka
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na Svedskem), kar kaze na potrebo po dopolnitvi Vodnika v prihodnje (Westman
idr., 2018). Publikacija je bila namrec¢ Ze ob izdaji definirana kot tako imenovan ziv

dokument, potreben dopolnjevanja.

V zadnjem desetletju je precej$nje Stevilo drzav ¢lanic EU oblikovalo in/ali
posodobilo svoje NPOR, nacrte ali strategije (Espina idr., 2018). Osemindvajset od
30 drzav, ki so izpolnile anketo je porocalo, da imajo NPOR ali drug dokument
namenjen obvladovanju raka. Odgovori na obsezno anketo o NPOR v okviru
CANCON JA, katere del je zajet v pricujocem prispevku so dali jasen vpogled v
situacijo glede teh pomembnih dokumentov v EU. Kljub dokazom o velikem in
naras¢ajocem bremenu raka je anketa pokazala, da vlade ali drugi financerji v drzavah
z nizkimi in srednje visokimi dohodki na splosno niso dajali prednosti storitvam na
podrodju raka (Atun idr., 2018). Nasa analiza je pokazala tudi, da v dokumentih o
raku na splosno manjkajo namenska podpoglavja o dodelitvi financiranja, dodatnih
stredstvih in dostopa do inovativnih zdravil. V kar 8 drzavah je bila implementacija
NPOR ogrozena zaradi pomanjkanja financ¢nih sredstev (Jelenc, Albreht in Expert
Group, 2010).

5 Zakljucek

Na podlagi vprasalnika o NPOR, ki je bil poslan v 35 drzav v okviru projekta
CANCON JA, je bilo potrjeno, da je imela vecina drzav, ki so vprasalnik izpolnile
NPOR oz. drug dokument, ki ureja obvladovanje raka. Le 2 drzavi, ki sta izpolnili
vprasalnik nista pripravili NPOR. Zanimanje za podrodje je precejsnje, saj je bila
stopnja odziva na vkljucitev v naso raziskavo med drzavami visoka (85,7%). Vecina
drzav je imela v Casu izvedbe raziskave en sam dokument namenjen obvladovanju
raka, devet dokumentov je bilo opredeljenih kot programi, 8 kot nacrti in 6 kot
strategije, 5 drzav pa je porocalo o uporabi mesane terminologije (npr. program in
politika; nacrt in strategija; strategija in regionalni nacrti). Med najpomembnejsimi
ugotovitvami so bila poleg terminoloskih razlik v naslovih in stevilu dokumentov o
raku pomanjkljiva podro¢ja v- NPOR, ki so financiranje, paliativna oskrba,
psihosocialna oskrba ter rehabilitacija. V samo desetih drzavah so bili v NPOR
vkljuceni vsi elementi priporoceni v Vodniku. Ugotovitve podpirajo potrebo po
spremljanju tekocih in hitro razvijajoc¢ih se dejavnosti na podro¢ju NPOR, ki so se
uveljavile v drugem desetletju tega stoletja. Meddrzavna izmenjava izkusenj in ucenje

lahko dobre prakse pripeljeta do $irSe uporabe in implementacije.
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Izjava

Ta raziskava izhaja iz projekta skupnega ukrepanja CanCon JA, ki je prejel sredstva
Evropske unije prek Izvajalske agencije za potrosnike, zdravje, kmetijstvo in hrano
(angl. Consumers, Health, Agriculture and Food Executive Agency-CHAFEA)
Evropske komisije v okviru Zdravstvenega programa 2008—2013.
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