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POVZETEK - Rak predstavija enega izmed kljucnih
problemov, s katerim se sooca starajoce se evropsko
prebivalstvo. Evropska komisija je s problematiko
soocena, sofinancirala je tri velike projekte, kate-
rih rezultati naj bi pripomogli k izboljSanju stanja
na podrocju raka. Predstavljamo aktualni, tretji
evropski projekt skupnega ukrepanja o inovativnem
partnerstvu za boj proti raku (angl. Joint Action Ino-
vative Partnership for the Action Against Cancer-JA
iPAAC), katerega glavni cilj je razvoj inovativnih
pristopov, usmerjenih v napredek na podrocju obvla-
dovanja raka. Na podlagi ugotovitev projekta, ki se
je pricel lani bodo pripravljene smernice za politicne
odlocevalce, ki bodo zajete v koncnem dokumentu,
poimenovanem Implementacija trajnostnih ukrepov
na podrocju obvladovanja raka (angl. Roadmap on
Implementation and Sustainability of Cancer Control
Actions). Projektno delo je razdeljeno v deset delov-
nih sklopov, od katerih je Sest vsebinskih: trajnostna
integracija onkoloskega zdravstvenega varstva v na-
cionalne programe, preventiva in presejalni progra-
mi, genomika, informacije in podatki s podrocja raka,
zdravstvena oskrba, inovativni pristopi na podrocju
obvladovanja raka in nacionalni programi za obvla-
dovanje raka. Tako kot predhodna dva projekta (Joint
Action European Partnership for the Action Against
Cancer-JA EPAAC in Joint Action European Guide
on Quality Improvement in Comprehensive Cancer
Control-JA CANCON) tudi ta projekt, ki zdruzuje 44
partnerskih organizacij iz 24 evropskih drzav ter Ste-
vilne strokovnjake iz celega sveta koordinira Sloveni-
ja oz. Nacionalni intitut za javno zdravje.

1 Uvod
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ABSTRACT - Cancer is one of the key problems that
the aging European population is facing. The Euro-
pean Commission is faced with the problem; it has
co-financed three major projects, the results of which
are expected to help to improve the cancer situation
in Europe. We are presenting the current, third Eu-
ropean Joint Action project - Inovative Partnership
for the Action Against Cancer (JA iPAAC) whose
main objective is to develop innovative approaches
aimed at advancing cancer management. Based on
the findings of the project, which started last year,
guidance will be drawn up for policy makers, which
will be covered in a final document called Roadmap
on Implementation and Sustainability of Cancer Con-
trol Actions. The project work is divided into ten work
packages, six of which are substantive: sustainable
integration of oncology health care into national
programmes, prevention and screening programmes,
genomics, cancer information and data, health care,
innovative approaches to cancer management and
national cancer control programmes. Like the previ-
ous two projects (Joint Action European Partnership
for the Action Against Cancer-JA EPAAC and Joint
Action European Guide on Quality Improvement in
Comprehensive Cancer Control-JA CANCON), the
project which brings together many partners (44 par-
tner organizations from 24 European countries and
different experts from around the world) is co-ordina-
ted by Slovenian National Institute of Public Health.

Starajoce se evropsko prebivalstvo se sooca s Stevilnimi problemi, med katerimi pred-
stavljajo rakave bolezni zagotovo enega izmed klju¢nih. Rak ostaja 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. V nekate-
rih drzavah EU so se Ze uresnicila epidemioloska predvidevanja, da bo rak kot vzrok
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umrljivosti kmalu postal najpomembne;jsi problem ¢lovesStva na podro¢ju zdravja in
bo prehitel sr¢no-zilna obolenja. Glede na staranje evropske populacije in socio-eko-
nomski polozaj je pricakovati, da se bo v primeru neukrepanja incidenca rakavih obo-
lenj v prihodnje Se povecevala. Obvladovanje rakavih bolezni ostaja v EU kljuéni
izziv na podroc¢ju zdravja, katerega reSevanje zahteva usklajen pristop in zdruzitev
moci vseh evropskih drzav (Jelenc in Albreht, 2014).

1.1 Angazma Slovenije in Evropske komisije na podrocju obvladovanja raka

Evropska komisija je s problematiko raka soocena in ze vrsto let zelo aktivna pri nu-
denju pomoci drzavam ¢lanicam na tem zahtevnem podroc¢ju. Evropska komisija oz.
Evropska agencija za potro$nike, zdravje, kmetijstvo in hrano — angl. Consumers, He-
alth, Agriculture and Food Executive Agency (CHAFEA), je sofinancirala tri velike
evropske projekte, katerih rezultati naj bi pripomogli k izboljSanju stanja na podro¢ju
raka v Evropi. Tudi Slovenija si Ze vrsto let prizadeva izboljSati stanje na podro¢ju
raka, tako v nasi drZavi, kot tudi v Evropi. Se posebej je Slovenija prepoznavna in
aktivna na tem podroc¢ju od leta 2008. Takrat je med predsedovanjem Svetu EU kot
prioriteto izpostavila boj proti raku (Coleman, Alexe, Albreht in McKee, 2008). Na
podlagi uspesnih aktivnosti nase drzave na podroc¢ju raka v ¢asu predsedovanja EU je
Evropska komisija leta 2011, ko je pri€ela s finanéno pomoc¢jo drzavam v obliki sofi-
nanciranj projektov, Sloveniji zaupala vodenje prvega projekta iz skupine projektov
tako imenovanega skupnega ukrepanja Joint Action (JA), European Partnership for
Action Against Cancer — JA EPAAC. Omenjeni projekt, v katerega so bile vkljucene
vse drzave ¢lanice EU ter Norveska in Islandija se je zakljucil leta 2014. Koordina-
tor projekta je bil tedanji slovenski Institut za varovanje zdravja (IVZ), predhodnik
danasnjega Nacionalnega instituta za javno zdravje (NIJZ) (Jelenc, Rado$ Krnel, Se-
ljak, Albreht in Megli¢, 2011). Projektno delo je potekalo zelo uspesno, trajalo je od
leta 2011 do leta 2014. Rezultati in kon¢ni izdelki posameznih vsebinskih delovnih
sklopov projekta so bili dobro sprejeti in tudi prakti¢éno uporabni v vseh sodelujo¢ih
drzavah. European Guide for Quality National Cancer Control Programmes oz. vodi¢
za pripravo kakovostnih nacionalnih programov na podroc¢ju raka je zagotovo eden
izmed zelo 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 vodi¢ sluzi kot pomo¢ drzavam
¢lanicam pri pripravi svojih programov ali pri izboljSevanju aktualnih programov.

Evropska komisija je na podlagi uspeSnega vodenja posameznih vsebinskih delov-
nih sklopov projekta JA EPAAC, kot tudi uspesnega koordiniranja celotnega projekta
NIJZ predala tudi vodenje drugega projekta skupnega ukrepanja s podrocja raka, JA
CANCON. Projekt se je zacel leta 2014, zakljucil pa se je leta 2017. Rezultati projekta
so Stevilni in nedvomno Ze prispevajo k izboljSanju celostnega obvladovanja raka na
razlicnih zdravstvenih podro¢jih (kvaliteta presejalnih programov, boljsa integraci-
ja onkoloskega zdravstvenega varstva skozi modele mrez za celovito oskrbo raka,
razli¢ni pristopi k zdravstveni oskrbi raka na primarni ravni ter psihosocialni pristop
k reSevanju problematike ozdravelih bolnikov z rakom, podrocje paliativne oskrbe).
Eden izmed klju¢nih izdelkov projekta so nedvomno priporocila v obliki dokumentov,
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angl. Cancer Control Joint Action Policy Papers, ki so namenjena evropskim drzavam
¢lanicam, politicnim odlo¢evalcem in strokovni javnosti (Federici, Nicoletti in Van
den Bulcke, 2017). Drugi pomemben izdelek, ki je nastal na podlagi skupnega dela
partnerjev projekta je evropski vodi€ za izbolj$ave na podro¢ju celovitega obvladova-
nja raka (angl. European Guide for Quality Improvement in Comprehensive Cancer
Control (Albreht, Kiasuwa in Van den Bulcke, 2017).

1.2 Predstavitev projekta JA iPAAC in njegovih koristi za slovenske in evropske
prebivalce ter paciente z rakom

Joint Action Inovative Partnership for the Action Against Cancer-JA iPAAC je Ze tretji
evropski projekt skupnega ukrepanja (JA) na podrocju celostne obravnave raka, ka-
terega koordinacija je zaupana Sloveniji oz. Nacionalnemu inStitutu za javno zdravje.
Projekt JA iPAAC sofinancira CHAFEA oz. Evropska komisija. Skupno ukrepanje je
namre¢ poseben mehanizem financiranja iz sredstev programa Skupnosti na podrocju
zdravja (angl. Health Programme).

V projektu JA iPAAC sodeluje kar 44 partnerskih organizacij iz 24 Evropskih drzav
ter strokovnjaki iz Stevilnih drzav sveta. Vsi projekti iz skupine JA so pomembni tudi
zato, ker v njih sodeluje veliko stevilo deleznikov, kot so predstavniki pacientov, zdra-
vstveni delavci, medicinski strokovnjaki, predstavniki civilne druzbe in nevladne or-
ganizacije, evropske drzave ter nenazadnje predstavniki industrije.

Kot glavni cilj projekta skupnega ukrepanja iPAAC je zastavljen razvoj inovativnih
pristopov, usmerjenih v napredek na podro¢ju obvladovanja raka. Na podlagi ugo-
tovitev projekta JA CANCON (angl. European Guide on Quality Improvement in
Comprehensive Cancer Control), predhodnika projekta JA iPAAC bodo pripravlje-
ne smernice za politiéne odlocevalce. Le te bodo objavljene v kon¢nem dokumentu,
poimenovanem Implementacija trajnostnih ukrepov na podroc¢ju obvladovanja raka
(angl. Roadmap on Implementation and Sustainability of Cancer Control Actions).
Podobno kot pri drugih projektih iz skupine projektov skupnega ukrepanja je tudi
delo na projektu JA iPAAC je razdeljeno v ve¢ delovnih sklopov, od katerih so Stir-
je obvezni-koordinacija, diseminacija, evalvacija in implementacija/trajnost, Sest pa
je vsebinskih. Rezultati oz. izdelki prav vsakega izmed vsebinskih delovnih sklopov
projekta bodo ob upostevanju le teh v drzavah pripomogli k izboljSanju stanja na raz-
liénih nivojih obvladovanja raka. Predstavniki pacientov so zelo aktivni pri vsebinskih
sklopih projekta in glede na svoje izkusnje pripomorejo k $e uporabnejsSim izdelkom
projekta. Delo na projektu JA iPAAC se je zacelo aprila 2018 in bo trajalo tri leta.
Delovni sklop Nadzor nad izvajanjem integrirane in celovite zdravstvene oskrbe raka
ima kot cilj zastavljen nadaljnji razvoj prakti¢nih instrumentov, ki zagotavljajo stan-
dardizirano celovito onkolosko oskrbo v vseh evropskih drzavah ¢lanicah ter zagoto-
vitev vseobsegajoce kakovostne oskrbe vsem pacientom. V nastajanju so prakti¢na in
uporabna navodila za uspesno vodenje in usmerjanje oskrbe na podroé¢ju raka v vseh
evropskih drzavah.
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Cilj delovnega sklopa Inovativni pristopi na podroc¢ju obvladovanja raka je prikaz
vseh obstojecih smernic o inovativnem zdravljenju raka in ustvariti bazo podatkov,
ki bi bila dostopna ustreznim strokovnjakom. Delovna skupina sklopa je osredotocCe-
na na imunoterapijo, ki vsekakor predstavlja visoko inovativno moznost zdravljenja
raka, istoCasno pa prinasa Stevilne izzive, npr. glede klini¢ne uporabe in skladnosti z
obstoje¢imi smernicami.

Namen delovnega sklopa Kljuéni izzivi na podrocju zdravstvene oskrbe raka je opre-
delitev strategij za izboljSanje kakovosti oskrbe raka z optimizacijo uporabe virov
zdravstvenega varstva in spodbujanjem realnih in na dokazih temelje¢ih odzivov na
obstojece potrebe.

Cilj delovnega sklopa Informacije in podatki s podro¢ja raka je izboljsati informacij-
ske podatkovne sisteme glede raka prebivalstva ter izboljSati smernice celovite nege.
Poudarek je na vzorcih oskrbe, stroskih oskrbe in povisanju stopnje prezivetja raka-
vih bolnikov. Med drugim je cilj sklopa tudi spodbujati te izboljsave na lokalnih in
nacionalnih ravneh ter hkrati zagotoviti visoko raven standardizacije in primerljivosti
postopkov za zbiranje in obdelavo podatkov med sodelujo¢imi drzavami na ravni EU.

Genomiki pri celostni oskrbi in obvladovanju raka je posvecen prav poseben sklop,
katerega delo je usmerjeno v razvoj prakti¢nih smernic za drzave EU na podrocju
vkljuevanja genomike v sisteme zdravstvenega varstva. Strokovnjaki se ukvarja-
jo tako z eti¢nimi ter pravnimi vpraSanji uporabe informacij s podro¢ja genomike v
zdravstvenem varstvu, kot tudi s presejanjem z genetskim testiranjem visoko rizi¢nih
bolnikov. Gre za nov obet v razvoju nacinov zdravljenja v prihodnosti. Genomika
v zdravstveni oskrbi lahko vpliva na marsikaj, tudi na nacionalne zdravstvene pro-
racune. Uporabo genomike je potrebno uvesti postopoma in s predhodnim skrbnim
nacrtovanjem; usposabljanje in izobrazevanje politicnih odlocevalcev, zdravstvenih
delavcev in tudi drzavljanov so klju¢ni elementi uspeha novosti v zdravstvu.

Preventiva in presejalni programi predstavljajo delovni sklop, katerega namen je
osverziti, posodobiti ter okrepiti izvajanje » Evropskega kodeksa proti raku« (ECAC) v
drzavah EU, nacrtovanje trajnostnega sistema spremljanja dopolnjene strukture kode-
ksa ECAC, spodbujanje promocije zdravja, okrepiti preventivno obravnavo pacientov
preko presejalnih programov, okrepiti prakse preventive s kriteriji kakovosti in odstra-
niti ovire pri obravnavi pacientov pri zgodnjem odkrivanju raka in s tem zagotoviti
zmanj$anje neenakosti pri obravnavi ciljnih ranljivih skupin prebivalstva.

Trajnostna integracija onkoloskega zdravstvenega varstva v nacionalne programe je
zagotovo najzahtevnejsi delovni sklop, katerega namen je razviti in zagotoviti navo-
dila za trajnostno izvajanje priporocil JA ter zagotoviti na dokazih temeljece smernice
pri zagotavljanju inovativnega zdravljenja pacientom z rakom.
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2 Zakljuéek

Izdelki projekta JA iPAAC bodo glede na vse opisane vsebine nedvomno v korist
slovenskim in evropskim prebivalcem ter pacientom z rakom, ki so navzoci in aktivni
pri vecini odloditev, ki se jih sprejme v sklopu projektnega dela. S svojimi izkusnjami
nedvomno prispevajo k visji kvaliteti izdelkov. Slovenskim in evropskim prebivalcem
bodo vsekakor v korist rezultati sklopa o preventivi, osveZzenem »Evropskem kodeksu
proti raku« ter presejalnih programih.
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