VZPOSTAVLJANJE EVROPSKE MREZE
NACIONALNIH CENTROV ZA CELOSTNO
OBRAVNAVO RAKA

MARJETKA JELENC,"” TIT ALBREHT

' Nacionalni institut za javno zdravje, Ljubljana, Slovenija
matjetka.jelenc@nijz.si, tit.albreht@nijz.si

2Univerza v Mariboru, Fakulteta za zdravstvene vede, Maribor, Slovenija

3 Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta, Ljubljana, Slovenija

Povzetek Obvladovanje raka je izjemno zahtevno podrodje, pri
katerem je kljucno ustrezno nacrtovanje. Evropski nacrt za boj
proti raku predvideva vzpostavitev Evropske mreze nacionalnih
centrov za celostno obravnavo raka do leta 2025. Mreza bo
povezala nacionalne centre za celostno obravnavo raka, kar bo
olajsalo  zagotavljanje kakovosti diagnostike, zdravljenja,
raziskovanja in usposabljanja v EU. Do leta 2030 naj bi bil tako
90 % bolnikom z rakom zagotovljen dostop do nove mreze.
Evropska komisija bo model Evropske mreze centrov za
celostno obravnavo raka, vkljuéno s strokovnim, znanstvenim,
izobrazevalnim in administrativnim okvirjem za trajnostno
strukturo razvila preko projekta CraNE. V delo bo vkljucenih
preko 100 ekspertov, raziskovalcev, svetovalcev iz 24 evropskih
drzav, tako bo zagotovljena strokovnost, interdisciplinarnost ter
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Abstract Cancer management is an extremely challenging field
where proper planning is key. The Europe's beating cancer plan
envisages the establishment of the European network of national
comprehensive cancer centers by 2025. The network will
connect national centers for the comprehensive cancer care,
which will facilitate the quality assurance of diagnostics,
treatment, research, training in the EU. By 2030, 90% of cancer
patients should have access to the new network. The European
Commission will develop the model of the network, including
the professional, scientific, educational and administrative
framework for a sustainable structure, through the CraNE Joint
Action. More than 100 experts, researchers, consultants from 24
European countries will be involved in the work, thus ensuring
professionalism, interdisciplinary and regional view. The
European network will help to ensure quality care, reduce
inequalities in the EU, and access to the network will enable
patients to receive quality diagnostics and treatment close to

home.
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1 Uvod

Rakave bolezni so pomemben vzrok obolevnosti v Evropski uniji (EU) in veliko
breme za druzbo, kljub napredku v zadnjih letih. Tega se zavedajo vse evropske
drzave, vklju¢no z Evropsko komisijo. Starajoce se evropsko prebivalstvo se sooca
s Stevilnimi problemi, med katerimi predstavljajo rakave bolezni zagotovo enega
izmed kljuénih. V nekaterih drzavah EU so se ze uresnicila epidemioloska
predvidevanja, da bo rak kot vzrok umrljivosti kmalu postal najpomembnejsi
problem clovestva na podrocju zdravja in bo prehitel sréno-zilna obolenja. Glede na
staranje evropske populacije in socio-ekonomski polozaj je pricakovati, da se bo v
primeru neukrepanja incidenca rakavih obolenj v prihodnje Se povecevala (Jelenc in
Albreht, 2020). Obvladovanje rakavih bolezni ostaja v EU klju¢ni izziv na podrocju
zdravja, katerega reSevanje zahteva usklajen pristop in zdruzitev moci vseh

evropskih drzav.

1.1 Problematika raka v Sloveniji

Rak je tudi v Sloveniji prvi javnozdravstveni problem. Po podatkih Registra raka za
rakom letno zboli ve¢ kot 15 000 ljudi, okoli 6500 jih umre. Pri moskih je rak prvi
vzrok smrti, pri zenskah pa drugi. V Sloveniji danes Zivi ze 110 000 ljudi, ki jim je
bila vsaj enkrat v Zivljenju postavljena diagnoza rak (Skrbec, 2021). Doloceni raki se
pojavljajo pogosteje, medtem ko so drugi izjemno redki. Med slovensko populacijo
so najpogostejsi rak dojk, prostate, debelega ¢revesa in danke, pljucni rak in kozni
rak. Skupno predstavljajo kar 60% vseh vrst. Poznamo namre¢ priblizno 200 vrst
rakavih bolezni. Rak se lahko pojavi v kateremkoli delu telesa in v vseh starostih,
ceprav je najpogostejsi pri ljudeh, starejsih od 50 let. Vzpodbudno je, da 60% vseh
bolnikov z rakom zivi Se pet let po postavitvi diagnoze. Pred 30 leti je bilo petletno
prezivetje le 30% (Skrbec, 2021).

2 Obvladovanje raka

Obvladovanja raka je zelo zahtevno podrocje, pri katerem je kljucno ustrezno
nacrtovanje ¢im hitrejSega in ucinkovitega preprecevanja, odkrivanja in zdravljenja
raka, skladno s potrebami prebivalstva. Nacionalni programi za obvladovanje raka
(NPOR), strategije, politike in drugi dokumenti, ki so jih z namenom obvladovanja
raka po priporocilu Evropske komisije pripravile drzave so klju¢ni dokumenti pri

obvladovanju raka (Commission of the European Communities, 2009), Evropski
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nacrt za boj proti raku pa predstavlja krovni dokument (European Commission,

2021).

2.1 Nacionalni programi za obvladovanje raka

Svetovna zdravstvena organizacija (SZ0O) NPOR opredeljuje kot ,,programe javnega
zdravja, namenjene zmanjsanju pojavnosti in umtljivosti za rakom ter izboljsanju
kakovosti zivljenja bolnikov z rakom s sistematicnim 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 pti odzivanju na Stevilne izzive, ki jih predstavlja
epidemija raka in njegova kompleksnost (Atun, Ogawa in Martin-Moreno, 2009).
NPOR so se v mnogih drzavah po vsem svetu postopoma zaceli pripravljati v
zadnjih 25 letih. Na narasc¢ajoce breme raka v Evropi sta prva opozorila Evropski
parlament in Svet in pozvala Evropsko komisijo, naj odlocno ukrepa pri podpori
drzavam clanicam v boju proti raku (EU, 2008, Council of EU, 2008). Leta 2009 je
EU svojim drzavam clanicam priporocila, naj do leta 2013 razvijejo NPOR ali
strategije. EU, ki je zibelka najnaprednejsih, konsolidiranih in dobro financiranih
nacionalnih zdravstvenih sistemov na svetu je ustvarila najinovativnej$e 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, naértov ali strategij za obvladovanje raka v vseh
evropskih drzavah clanicah. Postopoma je tako vecina drzav clanic EU zacela

razvijati, objavljati in implementirati svoje NPOR (Haward, 2008).
2.2 Evropski naért za boj proti raku

Od februarja 2021 imamo v Evropi tudi krovni dokument, Evropski nacrt za boj
proti raku (angl. Europe’s Beating Cancer Plan), ki predstavlja poglavitno prednostno
nalogo predsednice Evropske komisije von der Leynove na podrocju zdravstva.
Nove tehnologije, raziskave ter inovacije so izhodis¢e novega Evropskega nacrta za
boj proti raku, sam nacrt pa predstavlja nov pristop EU k preprecevanju, zdravljenju
in oskrbi na podro¢ju raka. Celotna pot bolezni, od preprec¢evanja raka do vklju¢no

kakovosti zivljenja bolnikov z rakom in prezivelih bo obravnavana v sklopu
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Evropskega nacrta za boj proti raku, s poudarkom na ukrepih, kjer lahko EU najvec
pripomore. Kar stiri milijarde evrov so namenjene izvedbi tega nacrta (Jelenc, idr.,
2021; European Commission, 2021), ki bo podprt z ukrepi, ki vkljucujejo razlicna
podro¢ja, od izobrazevanja, zaposlovanja, socialne politike in enakosti, do
kmetijstva, okolja, podnebja, trzenja, energije, vse do prometa, obdavcenja in

kohezijske politike (European Commission, 2021).

Evropski nacrt za boj proti raku temelji na stirih stebrih (angl. pillars), ki predstavljajo
stiri kljucna tematska podrocja: preventivo, zgodnje odkrivanje raka, diagnostiko z
zdravljenjem in kakovost zivljenja bolnikov z rakom ter vseh tistih, ki so ga preboleli,
oz. prezivelih. Presecne (angl. cross cutting) teme nacrta pa so raziskave, inovacije,
zmanjSevanje neenakosti ter digitalna in personalizirana medicina. Evropski nacrt
za boj proti raku vkljucuje deset, tako imenovanih vodilnih pobud (angl. flagship
initiatives) in dvaintrideset ukrepov na vsaki kljuéni stopnji bolezni (European

Commission, 2021).
3 Evropska mreZa nacionalnih centrov za celostno obravnavo raka

Peta izmed vodilnih pobud Evropskega nacérta za boj proti raku narekuje
vzpostavitev Evropske mreze nacionalnih centrov za celostno obravnavo raka (angl.
Eurgpean Network of National Comprebhensive Cancer Centres), ki bo povezala priznane
nacionalne centre za celostno obravnavo raka do leta 2025. To bo olajsalo
zagotavljanje kakovosti diagnostike in zdravljenja, usposabljanja, raziskovanja in
klini¢nih studij v EU. V Evropskem nacrtu za boj proti raku je zapisano, da je
potrebno do leta 2030 zagotoviti 90 % upravicenim bolnikom dostop do Evropske
mreze nacionalnih centrov za celostno obravnavo raka (European Commission,
2021).

4 Vzpostavljanje Evropske mreZe nacionalnih centrov za celostno
obravnavo raka preko projekta skupnega ukrepanja CraNE in
predhodnih projektov

Vzpostavitev EU mreze ze obstojecih in novoustanovljenih centrov za celostno
obravnavo raka za podporo zagotavljanju kakovostnega zgodnjega odkrivanja raka,
presejanja, diagnostike in zdravljenja, podpore osebam, ki so raka preboleli,

raziskovanja in usposabljanja delovne sile na podro¢ju obravnave raka je glavni cilj
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projekta skupnega ukrepanja (ang. Joint Action-]A) CraNE. To bo pripomoglo k
zagotavljanju kakovostnejse oskrbe in zmanjsalo neenakosti v EU, hkrati pa bo

bolnikom omogo¢ilo moznost diagnostike in zdravljenja blizu doma.

CraNE JA bo razvil model Evropske mreze centrov za celostno obravnavo raka,
vklju¢no s strokovnim, znanstvenim, izobrazevalnim in administrativnim okvirjem
za trajnostno strukturo. Ciljna skupina CraNE JA so vsi glavni akterji, ki se bodo
ukvarjali z razvojem Evropske mreze centrov za celostno obravnavo raka:
predstavniki drzav clanic, mrez centrov za celostno obravnavo raka, evropske
organizacije, bolniki in strokovnjaki. CraNE JA zdruzuje 44 partnerjev iz 25 razli¢nih
drzav, od tega 25 pridruzenih partnerjev in 19 sodelujocih partnerjev. Na projektu
sodeluje 17 evropskih bolnisnic, 9 Ministrstev za zdravje, 8 raziskovalnih institutov,
6 nacionalnih institutov za javno zdravje, 3 drustva in 2 univerzi. V delo bo
vkljucenih preko 100 tujih in domacih ekspertov, raziskovalcev in svetovalcev, ki
prihajajo iz razlicnih evropskih drzav ter s tem zagotavljajo raznolikost pri

strokovnosti, usposobljenosti in regionalni, oz. lokalni pogled.

Delo na projektu je organizirano v 8 delovnih sklopih (angl work packages): stirje
delovni sklopi so obvezni, horizontalni (koordinacija, diseminacija, evalvacija in
trajnost), Stirje pa so vsebinski, oz. vertikalni delovni sklopi. Delo 5. in 7. sklopa bo
potekalo koordinirano, saj bo namenjeno vzpostavitvi Evropske mreze centrov za
celostno obravnavo raka. Prav tako se bo dopolnjevalo delo 6. in 8. sklopa, ki bo

namenjeno standardom in kvaliteti mreze centrov za celostno obravnavo raka.

CraNE JA je ze cetrti evropski projekt skupnega ukrepanja na podrocju raka,
katerega koordinacija je zaupana Sloveniji, oz. Nacionalnemu institutu za javno
zdravie (NIJZ). Evropska komisija je Ze vrsto let aktivna pri nudenju pomoci
drzavam clanicam na zahtevnem podroéju obvladovanja raka. Evropska unija je
preko Evropske izvajalske agencije za zdravje in digitalno tehnologijo (angl. European
Health and Digital Executive Agency) HADEA (bivsa Evropska agencija za potrosnike,
zdravje, kmetijstvo in hrano - CHAFEA) sofinancirala ze tri velike evropske projekte
skupnega ukrepanja, katerih rezultati naj bi pripomogli k izboljSanju stanja na
podro¢ju raka v Evropi. Slovenija si ze vrsto let prizadeva izboljsati stanje na
podrodju raka, tako v nasi drzavi, kot tudi v Evropi. Se posebej je Slovenija
prepoznavna in aktivha na tem podrocju od leta 2008. Takrat je med

predsedovanjem Svetu EU kot prioriteto izpostavila boj proti raku (Coleman, Alexe,
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Albreht in McKee, 2008). Na podlagi uspesnih aktivnosti nase drzave na podrocju
raka v casu predsedovanja EU je Evropska komisija leta 2011, ko je pricela s
finanéno pomocjo drzavam v obliki sofinanciranj projektov, Sloveniji zaupala
vodenje prvega projekta iz skupine projektov skupnega ukrepanja, European
Partnership for Action Against Cancer — EPAAC JA. Omenjeni projekt, v katerega
so bile vklju¢ene vse drzave ¢lanice EU ter Norveska in Islandija se je zakljucil leta
2014, kootdiniral pa ga je tedanji slovenski Institut za varovanje zdravia (IVZ),
predhodnik danasnjega NIJZ (Jelenc, idr., 2011). Projektno delo je potekalo zelo
uspesno, trajalo je od leta 2011 do leta 2014. Rezultati in koncni izdelki posameznih
vsebinskih delovnih sklopov projekta so bili dobro sprejeti in tudi prakticno
uporabni v vseh sodelujocih drzavah. European Guide for Quality National Cancer
Control Programmes, oz. Vodnik za pripravo kakovostnih nacionalnih programov
na podrocju raka je zagotovo eden izmed najbolj uporabnih izdelkov projekta
(Albreht, Martin Moreno, Jelenc, Gorgojo in Harris, 2015), saj je kvaliteten
nacionalni program za obvladovanje raka zagotovo temelj obvladovanja raka v vsaki
drzavi in omenjeni vodnik sluzi kot pomo¢ drzavam clanicam pri pripravi svojih
programov ali pri izboljSevanju aktualnih programov. Evropska komisija je na
podlagi uspesnega koordiniranja projekta EPAAC JA, NIJZ predala tudi vodenje
drugega projekta skupnega ukrepanja s podrocja raka, CANCON JA (projekt se je
zacel leta 2014, zakljucil pa se je leta 2017) ter tretjega projekta skupnega ukrepanija
s podrodja raka, Inovative Partnership for the Action Against Cancer-iPAAC JA, ki
je potekal od leta 2018 do leta 2021 (Jelenc, idr., 2018). Rezultati projektov so Stevilni
in nedvomno prispevajo k izboljsanju celostnega obvladovanja raka na razlicnih

zdravstvenih podrodjih.

Pri vzpostavljanju Evropske mreze nacionalnih centrov za celostno obravnavo raka
v sklopu CraNE JA bodo nedvomno v pomoc izdelki projektov Cancon in iPAAC
JA. Koncni rezultati desetega delovnega sklopa projeka iPAAC JA so obravnavali
sklope standardov za mrezo nacionalnih centrov za celostno obravnavo raka in
njeno certificiranje. V sklopu projekta Cancon JA pa je nastala publikacija Evropski
vodnik za izbolj$anje kvalitete celostnega obvladovanja raka (angl. Enropean Guide for
Quality Improvement — in Comprebensive Cancer Control), v Kkateri je priporocena
vzpostavitev mreze centrov za celostno obravnavo raka (Albreht, Kiasuwa in Van
den Bulcke, 2017).
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Projekt CraNE JA sofinancira Evropska izvajalska agencija za zdravje in digitalno
tehnologijo HaDEA. Skupno ukrepanje pomeni namre¢ poseben mehanizem
financiranja iz sredstev programa EU za zdravje. Projekt bo trajal dve leti.

5 Zakljucek

Resevanje problematike obvladovanja rakavih bolezni, ki predstavljasjo v EU
javnozdravstveni problem in enega izmed klju¢nih izzivov na podrocju zdravja
zahteva usklajen pristop evropskih drzav. V skladu s peto izmed vodilnih pobud
Evropskega naérta za boj proti raku, ki narekuje vzpostavitev Evropske mreze
nacionalnih centrov za celostno obravnavo raka do leta 2025, Evropska komisija
sofinancira projekt skupnega ukrepanja CraNE, ki ga koordinira Slovenija, oz. NIJZ.
V sklopu dvoletnega projekta bo 44 partnerjev iz 25 evropskih drzav razvilo model
Evropske mreze centrov za celostno obravnavo raka, ki bo vkljuceval strokovni,
znanstveni, izobrazevalni in administrativni okvir za trajnostno strukturo. Do leta
2030 naj bi bil tako, skladno z Evropskim nacrtom za boj proti raku, 90 %
upravicenim bolnikom zagotovljen dostop do Evropske mreze nacionalnih centrov
za celostno obravnavo raka, kar predstavlja za bolnike kakovostnej$o oskrbo blizje

domu in manj neenakosti v EU.

Ta raziskava izhaja iz skupnega nkrepa CraNE (angl. CraNE Joint Action), ki je prejel
sredstva Evropske unije preko Evropske izvajalske agencije a gdravie in digitalno tebnologijo
(angl. European Health and Digital Executive Agency-HaDEA) v okvirn programa EU za
gdravje (angl. EU4Health) 2021-2027.
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