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STRESZCZENIE

Rak jest powaznym zagrozeniem zdrowia publicznego we wszystkich panstwach
cztonkowskich 1 gldwnym priorytetem polityki zdrowotnej UE. W grudniu 2003 r. Rada
przyjeta zalecenie w sprawie badan przesiewowych w kierunku raka'. W czerwcu
2009 r. Komisja przyjela komunikat pt. ,Walka z rakiem: Partnerstwo
europejskie”’. Niniejsze sprawozdanie podsumowuje glowne osiagniecia w walce z
rakiem w UE w ramach obu tych inicjatyw w kontek$cie docelowego zmniejszenia do
2020 r. zapadalno$ci na raka o 15 %.

» Wiodaca pozycja: Zdecydowana wigkszo$¢ panstw cztonkowskich — 24 sposrod 28
— wywiazata si¢ z zadania opracowania krajowego programu zwalczania chorob
nowotworowych do 2013 r.

> Wsparcie dla panstw czlonkowskich: poprzez wspolne dzialania w ramach
programu dzialan w dziedzinie zdrowia opracowano wytyczne dla panstw
cztonkowskich na temat tworzenia krajowych programéw zwalczania chorob
nowotworowych oraz opieki onkologicznej. Nowe wspolne dziatanie rozpoczete w
2014 r. doprowadzi do powstania europejskiego poradnika na temat poprawy jakos$ci
kompleksowego zwalczania chorob nowotworowych. Dyrektywa w sprawie
stosowania praw pacjentdw w transgranicznej opiece zdrowotnej stwarza dalsze
mozliwo$ci zacie$niania wspotpracy w ramach europejskich sieci referencyjnych
skupiajacych §wiadczeniodawcow i centra wiedzy.

» Zapobieganie: wkrotce opracowane zostanie czwarte wydanie FEuropejskiego
kodeksu walki z rakiem, wspierane przez Komisje Europejska w ramach uméw
administracyjnych z Miedzynarodowa Agencja Badan nad Rakiem.

» Badania przesiewowe: wedlug aktualnych prognoz w ramach programéw zleconych
przez organy publiczne w UE w latach 2010-2020 przeprowadzonych zostanie ponad
500 mln badan przesiewowych w kierunku raka sutka, szyjki macicy lub jelita
grubego. Opracowano europejskie wytyczne w zakresie zapewniania jakos$ci badan
przesiewowych oraz diagnostyki dla raka sutka (w 2006 r., suplementy w 2013 r.),
raka szyjki macicy (w 2008 r., drugie wydanie w 2014 r.) oraz raka jelita grubego
(2010 1.).

» Zapewnianie jakoSci: W oparciu o europejskie ramy prawne Komisja opracowuje
system zapewniania jakos$ci $wiadczen zwigzanych z rakiem sutka.

» Badania naukowe: W ciggu ostatnich siedmiu lat UE zainwestowata ponad 1,4 mld
EUR w prace badawcze zwigzane z rakiem. Ponad potowe tej kwoty — 770 mln EUR
— zainwestowano we wspolnie realizowane projekty badan nad nowymi sposobami
walki z rakiem i wspierania pacjentow.

> Informacje na temat raka: W 2012 r. Wspolne Centrum Badawcze Komisji
Europejskiej stalo si¢ odpowiedzialne za koordynacje europejskiego systemu
informacji na temat raka i pelienie roli repozytorium danych 1 narzedzi Unii
Europejskie;j.

! http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2003:327:0034:0038:EN:PDF
% http://ec.europa.ew/health/ph_information/dissemination/diseases/docs/com_2009 291 .en.pdf
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» Koordynacja: w celu poprawy koordynacji inicjatyw zwigzanych z rakiem na
poziomie UE Komisja Europejska ustanowila w 2014 r. grupe ekspertéw Unii
Europejskiej ds. zwalczania nowotworow.




1. PRZEDMOWA
1.1 Wprowadzenie

W dniu 2 grudnia 2003 r. Rada jednomyslnie przyjeta zalecenie w sprawie badan
przesiewowych w kierunku raka® (zwane dalej ,zaleceniem Rady”), w ktorym
potwierdzono zarOwno znaczenie obcigzenia zwigzanego z chorobg nowotworowa, jak i
dowody skutecznosci badan przesiewowych w kierunku raka sutka, szyjki macicy i jelita
grubego. W zaleceniu wzywa si¢ panstwa cztonkowskie do podjecia wspolnych dziatan
w celu wdrazania i zapewniania jakosci krajowych programow badan przesiewowych
populacji w kierunku raka, zgodnie z europejskimi wytycznymi dotyczacymi najlepszych
praktyk. Ponadto zachgca si¢ w nim Komisj¢ Europejska do przedstawiania sprawozdan
z realizacji programow badan przesiewowych w kierunku raka oraz do rozwazenia, w
jakim stopniu zaproponowane $rodki sg skuteczne w praktyce, i jakie powinny by¢ dalsze
dzialania. W 2008 r. opublikowano pierwsze sprawozdanie z wdrazania zalecenia®
obejmujace lata 2003-2007.

Dnia 10 kwietnia 2008 r. Parlament Europejski przyjat rezolucje w sprawie zwalczania
nowotworow w rozszerzonej Unii Europejskiej, a konkluzje Rady w sprawie
ograniczenia obcigzenia zwigzanego z chorobg nowotworowa w Europie zostaty przyjete
dnia 10 czerwca 2008 r. Na tej podstawie Komisja Europejska przyjeta w dniu 24
czerwca 2009 r. komunikat ,,Walka z rakiem: Partnerstwo europejskie” (dalej
.komunikat Komisji”’), aby wesprze¢ wysitki panstw czlonkowskich w walce z
chorobami nowotworowymi poprzez ustanowienie ram dla pozyskiwania i wymiany
informacji, umiejetnosci i wiedzy specjalistycznej dotyczacych profilaktyki 1 zwalczania
nowotwordw, a takze poprzez zaangazowanie we wspélne dziatania zainteresowanych
stron w catej Unii Europejskiej. Zgodnie z pkt 3.1 wspomnianego komunikatu
sprawozdanie z podjetych prac zostanie zlozone przez Komisj¢ i bedzie stanowié
podstawe do okreslenia dalszych dzialan UE w walce z rakiem.

1.2 Obciazenie zwiazane z choroba nowotworowa w Unii Europejskiej

Szacuje si¢, ze w 2012 r. w Unii Europejskiej (UE-27) wystapilo ponad 2,6 mln nowych
przypadkéw zachorowan na raka (z wylaczeniem nieczerniakowych nowotworéw
ztosliwych skory), z czego 54 % (1,4 mln) u mezczyzn, a 46 % (1,2 mln) u kobiet’.

Najczestszymi miejscami wystgpowania raka byty: sutki (364 000 przypadkow, 13,8 %
wszystkich przypadkéw raka), a nastgpnie prostata (359 000, 13,7 %), jelito grube (342
000, 13,0 %) 1 ptuca (309 000, 11,8 %). Te cztery rodzaje raka stanowily polowe
(52,3 %) catkowitego szacowanego obcigzenia zwigzanego z chorobg nowotworowg w
Unii Europejskiej w 2012 r.

Wedlug szacunkéw z 2012 r. najczgstszymi miejscami wystgpowania raka u mezczyzn
byly: prostata (25,1 % wszystkich przypadkow), ptuca (211 000, 14,7 %), jelito grube
(192 000, 13,4%) 1 pecherz moczowy (96 000, 6,7 %). U kobiet zdecydowanie
najczesciej diagnozowanym nowotworem byl rak sutka (364 000, 30,4 % wszystkich

3 http://eur-lex.europa.euw/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2003:327:0034:0038:EN:PDF

* http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2008:0882:FIN:PL:PDF

3 http://ec.europa.ewhealth/ph_information/dissemination/diseases/docs/com_2009_291.en.pdf

8 Cancer incidence and mortality patterns in Europe: Estimates for 40 countries in 2012, European Journal on Cancer,
luty 2013 r.
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przypadkow), a nastgpnie rak jelita grubego (151 000, 12,5 %), ptuc (98 000, 8,2 %) 1
macicy (64 000, 5,4 %).

Szacunkowa taczna liczba zgondw spowodowanych rakiem w Unii Europejskiej (UE-27)
w 2012 r. wyniosta 1,263 mln, z czego 56 % (708 000) dotyczylo mezczyzn, a 44 % (555
000) kobiet. Rak phluc, na ktorego umarto okoto 310 000 oséb (24,5 % wszystkich
zgonOw), byt najczestsza przyczyng $mierci na raka w Europie w 2012 r., a kolejnymi
byly: rak jelita grubego (150 000 zgonow, 11,9 %), rak sutka (91 000, 7,2 %) i rak
zotadka (58 000, 4,6 %). Rak pluc nadal stanowil najczestszg przyczyne zgonu z powodu
raka u mezczyzn (183 000, 25,9 %), a po nim kolejno rak jelita grubego (82 000, 11,6 %)
1 prostaty (71 000, 10 %). Rak sutka byl gldéwng przyczyna $mierci kobiet (91 000,
16,3 %), a kolejnymi byty: rak jelita grubego (68 000, 12,3 %), ptuc (81 000, 14,7 %) i
jajnikow (30 000, 5,4 %).

Pomimo duzych postepow w diagnostyce i1 leczeniu raka w pierwszej dekadzie XXI
wieku przezywalno$¢ chorych na raka znacznie rézni si¢ miedzy panstwami
europejskimi. Liczba dorostych zyjacych co najmniej 5 lat od diagnozy stopniowo
wzrasta w catej Unii Europejskiej, co odzwierciedla znaczne postepy w dziedzinie
zarzadzania, takie jak zorganizowane programy badan przesiewowych w kierunku raka i
udoskonalone metody leczenia. Nadal jednak wystgpuja znaczne réznice mi¢dzy krajami,
a migdzynarodowe réznice w przezywalnos$ci zmniejszaja si¢ tylko w odniesieniu do
kilku 7rodzaj(')w nowotwordw, takich jak: rak sutka, odbytnicy, prostaty oraz czerniak
skory’.

1.3 Koszty zwigzane z rakiem w Unii Europejskiej

Szacuje si¢, ze w 2009 r. koszty zwigzane z rakiem w panstwach czionkowskich UE
wyniosty 126 mld EUR, z czego koszty opieki zdrowotnej — 51,0 mld EUR (40 %)°*. W
catej UE koszty opieki zdrowotnej zwigzanej z rakiem oszacowano na rownowarto$¢ 102
EUR na obywatela, ale r6znity si¢ one znacznie i wynosily od 16 EUR na osobg w
Butgarii do 184 EUR na osobe¢ w Luksemburgu.

Spadek wydajnosci z powodu przedwczesnych zgonow zostal oszacowany na 42,6 mld
EUR, a utracone dni robocze na 9,43 mld EUR. Koszty opieki nieformalnej szacuje si¢
na 23,2 mld EUR. Rak phluic wigzat si¢ z najwyzszymi szacunkowymi kosztami
ekonomicznymi (18,8 mld EUR, 15 9% catkowitych kosztow zwigzanych z rakiem),
nastepne w kolejnosci byly: rak sutka (15,0 mld EUR, 12 %), rak jelita grubego (13,1
mld EUR, 10 %) i rak prostaty (8,43 mld EUR, 7 %). Naukowcy podkreslaja, Ze szacunki
te sg zachowawcze, poniewaz niektore kategorie kosztow opieki zdrowotnej, takie jak
programy badan przesiewowych, nie zostaty uwzglednione z uwagi na brak mozliwosci
uzyskania tych danych w odniesieniu do wszystkich krajow objetych badaniem.

2. WYNIKI DZIALAN NA MOCY ZALECENIA RADY I KOMUNIKATU
KOMISJI

2.1 Krajowe programy zwalczania chorob nowotworowych

" http://press.thelancet.com/EUROCARE].pdf
¥ Economic burden of cancer across the European Union: a population-based cost analysis. The Lancet Oncology, tom
14, wydanie 12, s. 1165-1174, listopad 2013 r.
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http://www.thelancet.com/journals/lanonc/issue/vol14no12/PIIS1470-2045(13)X7157-8
http://www.thelancet.com/journals/lanonc/issue/vol14no12/PIIS1470-2045(13)X7157-8

Cele dziatania: W ramach dziatan horyzontalnych w komunikacie Komisji przewidziano
cel, zgodnie z ktorym do konca partnerstwa wszystkie panstwa cztonkowskie powinny
posiada¢ krajowe programy zwalczania choréb nowotworowych. Wdrozenie takich
planéw powinno w istotny sposob przyczyni¢ si¢ do zmniejszenia obcigzenia zwigzanego
z chorobg nowotworowa w UE, zgodnie z celem redukcji o 15 % do 2020 r. (510 000
nowych przypadkéw mniej).

Krajowe programy zwalczania chorob nowotworowych to programy zdrowia
publicznego majace na celu zapewnienie centralnie zarzadzanego wdrazania i
monitorowania opartych na dowodach strategii w zakresie profilaktyki, wczesnego
wykrywania, diagnostyki, leczenia, rehabilitacji, opieki paliatywnej i badan naukowych.
W 2009 r. Komisja Europejska wzmocnita swoje dlugofalowe zaangazowanie w walke z
rakiem poprzez zainicjowanie wspolnego dziatania Europejskie partnerstwo na rzecz
walki z rakiem (EPAAC). Ogélnym celem wspolnego dziatania EPAAC (2009-2013)
jest wsparcie panstw cztonkowskich i innych zainteresowanych stron w ich wysitkach na
rzecz bardziej efektywnej walki z rakiem poprzez utworzenie ram dla pozyskiwania i
wymiany informacji, umiejetnosci i wiedzy specjalistycznej dotyczacych profilaktyki i
zwalczania raka, aby osiggnaé efekt synergii i unikng¢ rozproszenia dziatan oraz
dublowania wysitkow. W partnerstwo zaangazowalo si¢ szerokie spektrum
zainteresowanych stron, z ktérych wszystkie dysponuja konkretnymi do§wiadczeniami i
wiedzg specjalistyczng mogacymi wzbogaci¢ baze dowodow. Objeto ono medyczne i
naukowe instytucje badawcze, przedstawicieli branzy 1 pozarzadowych koalicji
pacjentow z catej UE.

Zrealizowane dzialania: Wigkszo$¢ panstw cztonkowskich wywigzata si¢ z zadania
opracowania krajowego programu zwalczania chorob nowotworowych przed 2013 r. 24 z
28 panstw czlonkowskich do 2013 r. posiadato pewnego rodzaju krajowy program
zwalczania chorob nowotworowych, plan lub strategi¢. Pozostale cztery sa w trakcie
finalizacji swoich krajowych programéw zwalczania choréb nowotworowych. Krajowe
programy zwalczania chordb nowotworowych roznig si¢ znacznie pod wzgledem
zakresu, ujetych zagadnien , wskaznikow stuzacych do ich monitorowania lub oceny,
okresu obowigzywania planu/programu/strategii, okresu przygotowan i zaangazowania
pacjentow.

W ramach Europejskiego partnerstwa na rzecz walki z rakiem przedstawiono trzy
kluczowe dokumenty przydatne do dalszego rozwoju i poprawy jakosci krajowych
programo6w zwalczania choréb nowotworowych:

e sprawozdanie w sprawie aktualnego stanu krajowych programéw zwalczania
chorob nowotworowych w Unii Europejskiej

e przewodnik opracowywania wysokiej jakosci krajowych programéw zwalczania
chordb nowotworowych w Unii Europejskiej'

e wskazniki do monitorowania, oceny i modyfikacji krajowych programéw
zwalczania chorob nowotworowych'.

? http://www.epaac.eu/from_heidi_wiki/Final Report_on National Cancer Control Programmes.pdf

Yhttp://www.epaac.eu/images/END/Final_Deliverables/WP_10_Annex 17 European Guide on_Quality National C
ancer_Control Programmes.pdf

' http://www.epaac.eu/from_heidi_wiki/Final Report_on_National Cancer Control Programmes.pdf
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We wszystkich panstwach cztonkowskich zainwestowano znaczny wysilek w tworzenie
krajowych programéw zwalczania chorob nowotworowych, ktore wnoszg istotny wktad
w trwate zmniejszanie obcigzenia zwigzanego z chorobg nowotworowa w UE, poniewaz
wprowadzaja podstawowe struktury konieczne do zwalczania raka i tworza mechanizm
odpowiedzialno$ci. Stanowig one rowniez ramy dla wprowadzania nowych wytycznych,
metod opieki i mechanizmdéw wspotpracy, co sprzyja postepom w opiece nad chorymi na
raka w catej UE.

2.2 Jednej trzeciej zachorowan na nowotwory mozna zapobiec — najbardziej
oplacalne dzialania

Cele dziatania: Komunikat Komisji zachgca partnerstwo do przyjecia podejscia
horyzontalnego opartego na uwzglednianiu najwazniejszych uwarunkowan zdrowotnych
jako klucza do zmniejszenia rosngcego obcigzenia zwigzanego z choroba nowotworowa
w Unii Europejskiej. Raka powoduje wiele czynnikow 1 dlatego jego profilaktyka
powinna dotyczy¢ stylu zycia, czynnikéw zawodowych i $rodowiskowych. Szacuje si¢'?,
ze okolo jednej trzeciej zachorowan na raka mozna zapobiec poprzez modyfikacje lub
unikanie kluczowych czynnikéw ryzyka. Czynnikami tymi s3: palenie tytoniu, nadwaga,
niskie spozycie warzyw i owocow, brak aktywnos$ci fizycznej °, spozywanie alkoholu,
zawodowe narazenie na chemiczne substancje rakotwdrcze oraz narazenie na
promieniowanie stoneczne.

Kluczowy element reakcji Europy stanowi Europejski kodeks walki z rakiem'*. Niesie
on dwa wyrazne przeslania:

e niektérych nowotworéw mozna unikng¢ — a przy tym poprawi¢ ogélny stan
zdrowia — przez prowadzenie zdrowszego stylu zycia oraz

e raka mozna wyleczyé, a perspektywy wyleczenia znacznie wzrastaja, jezeli
zostanie on wykryty we wczesnym stadium.

Kodeks, ktory zwraca si¢ do ogotu spoteczenstwa w formie przyjaznej dla obywateli, jest
kluczowym narzedziem komunikacji w obszarze zapobiegania rakowi 1 powinien
stanowi¢ gtoéwne narzedzie rozpowszechniania §rodkoéw profilaktycznych i przyczyniania
si¢ do zmiany sposobu postrzegania raka.

Zrealizowane  dzialania: Promocja  zdrowia  uwzgledniajaca  najwazniejsze
uwarunkowania zdrowotne jest od dawna priorytetem Komisji Europejskiej i obejmuje
strategie dotyczace odzywiania, kwestie zdrowotne dotyczace nadwagi i otylosci', a
takze szkodliwe skutki spozywania alkoholu'®. Komisja opracowata ambitng polityke
ograniczania uzycia tytoniu'’, ktéra ma na celu zniechecanie dzieci i mlodziezy do
rozpoczynania palenia, harmonizacj¢ rynku wewnetrznego wyrobow tytoniowych oraz
wspieranie krajowych wysitkow na rzecz ochrony obywateli przed narazeniem na wtorny
dym tytoniowy, przy uwzglednieniu potrzeby dostosowania promocji zdrowia do
szczegOlnych populacji 1 grup docelowych.

'2 http://www.who.int/cancer/prevention/en/

1 Cel ten bytby zbiezny z celami polityki UE okreslonymi w zaleceniu Rady z dnia 26 listopada 2013 r. w sprawie
propagowania we wszystkich sektorach prozdrowotnej aktywnosci fizycznej, Dz.U. C 354 2 4.12.2013, s. 1-5.

' http://www.cancercode.eu/

'S http://ec.europa.eu/health/nutrition_physical_activity/policy/strategy_en.htm

' http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/site/en/com/2006/com2006_0625en01.pdf

'7 http://ec.europa.eu/health/tobacco/introduction/index_en.htm
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W obszarze zwigzanym z pracg zawodowa ocena strategii UE na rzecz bezpieczenstwa i
higieny pracy na lata 2007-2012"* wykazata, ze osiagnieto istotne cele, i wskazata, ze —
w ramach skoordynowanych dziatan z innymi strategiami UE w zakresie zdrowia i
srodowiska — nalezy w dalszym ciggu koncentrowaé si¢ na profilaktyce chorob
zawodowych, wsrdd ktorych niezwykle wazny jest rak. W tym celu Komisja przyjeta
nowelgstrategiczne ramy UE dotyczace bezpieczenstwa i1 higieny pracy na lata 2014—
2020,

Ponadto dyrektywa 2004/37/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 29
kwietnia 2004 r. w sprawie ochrony pracownikow przed zagrozeniem dotyczacym
narazenia na dzialanie czynnikéw rakotworczych lub mutagenow podczas pracy20
ustanawia szereg S$rodkow  profilaktycznych w celu wyeliminowania lub
zminimalizowania zwigzanego z praca narazenia na rakotworcze i mutagenne substancje
chemiczne. Ponadto wykaz substancji zaklasyfikowanych jako substancje rakotworcze
lub mutagenne w czesci 3 zatacznika VI do rozporzadzenia nr 1272/2008 (CLP) w
sprawie klasyfikacji, oznakowania i pakowania substancji i mieszanin® jest
aktualizowany na podstawie dowodoéw naukowych.

W ramach wspolnego dziatania EPAAC wznowiono Europejski Tydzien Walki z
Rakiem®* w celu przekazywania informacji na temat promocji zdrowia zawartych w
Europejskim kodeksie walki z rakiem.

Przy wsparciu Komisji Europejskiej w ramach uméw administracyjnych z
Miedzynarodowa Agencja Badan nad Rakiem (IARC) rozpoczgto prace nad
czwartym wydaniem Europejskiego kodeksu walki z rakiem (pierwsza wersja — 1987
r., druga wersja — 1994 r., trzecia wersja — 2003 r.).

2.3 Badania przesiewowe i wczesne wykrywanie nowotworow

Cele dzialania: W zaleceniu Rady rekomenduje si¢ prowadzenie badan przesiewowych
populacji w kierunku raka sutka, raka szyjki macicy oraz raka jelita grubego, w oparciu o
dostepne dowody ich skutecznosci i z zastrzezeniem wdrozenia odpowiednich systemow
zapewniania jakosci. W 2011 r. WHO przyjeta te zalecenia dla swoich 53 panstw
cztonkowskich w regionie europejskim®.

Zorganizowane badania przesiewowe w kierunku raka szyjki macicy rozpoczeto w
niektorych panstwach cztonkowskich w 1963 r. Programy badan przesiewowych w
kierunku raka sutka zaczeto realizowac pod koniec lat osiemdziesigtych. Programy badan
przesiewowych w kierunku raka jelita grubego ustanowiono jednak dopiero w pierwszej
dekadzie XXI w., i nadal obejmuja one niewielka cze$¢ Europy.

Zgodnie z pierwszym sprawozdaniem z wdrazania zalecenia Rady roczna liczba badan
przesiewowych w UE w tym okresie byla znaczna; stanowita jednak mniej niz potowe
minimalnej rocznej liczby badan, ktére nalezaloby przeprowadzi¢, gdyby badania
przesiewowe wyszczegolnione w zaleceniu byly dostepne dla wszystkich obywateli UE

'8 http://ec.curopa.eu/social/BlobServlet?docld=10965&langld=en

19 http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:52014DC0332

20 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=CELEX:32004L0037:en:NOT

2! http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/ALL/?uri=0J:L:2008:353: TOC

22 http://www.europeancancerleagues.org/ewac/european-week-against-cancer-2013.html

2 http://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommunicable-diseases/cancer/policy/screening-and-early-detection
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w odpowiednim wieku (ok. 125 mln badan rocznie). Ponadto mniej niz potowe liczby
badan w tym okresie (41 %) przeprowadzono w oparciu o badania przesiewowe
populacji, w ktorych przewidziano ramy organizacyjne do wdrazania kompleksowego
zapewniania jakosci, jak tego wymagano w zaleceniu.

Zrealizowane dzialania: Wedhug aktualnych prognoz w ostatnich latach w kwestii
objecia badaniami przesiewowymi nastgpita w UE znaczna poprawa. Tylko w latach
2010-2020 w UE w ramach programow zleconych przez organy publiczne zostanie
wykonanych ponad 500 mln badan przesiewowych w kierunku raka sutka, szyjki macicy
lub jelita grubego. Trzy objete zaleceniem rodzaje raka (rak sutka, rak szyjki macicy oraz
rak jelita grubego) stanowig prawie jedng piata — czyli 400 000 — z 1,8 mln zgondéw na
raka w regionie europejskim (Migdzynarodowa Agencja Badan nad Rakiem, 2008 r.).

Pierwsze dane z Europejskiego Ankietowego Badania Zdrowia (EHIS) Wave I** na temat
badan przesiewowych w kierunku raka sutka, raka szyjki macicy oraz raka jelita
grubego® zostaly opublikowane w grudniu 2010 r. Wedlug tych danych®® sposrod
panstw objetych badaniem Francja ma najwigkszy odsetek (92,9 %) kobiet w wieku od
50 do 69 lat, ktore kiedykolwiek zostaty poddane mammografii, a nastgpne w kolejnosci
sa: Hiszpania (92,3 %), Austria i Niemcy (90 %), Belgia (89,5 %) 1 Wegry (86,9 %); za$
w Bulgarii (19,5 %) 1 Rumunii (13,5 %) odsetek ten jest najnizszy.

Przyjecie europejskich wytycznych w zakresie najlepszych praktyk zostalo okreslone
w zaleceniu jako najbardziej istotne dziatanie stuzace wdrozeniu programéw badan
przesiewowych w celu utatwienia dalszego opracowywania najlepszych praktyk pod
katem wysokiej jako$ci programow badan przesiewowych w kierunku raka na poziomie
krajowym 1, w stosownych przypadkach, regionalnym. Juz w 2006 r. opracowano
czwarte wydanie Europejskich wytycznych w zakresie zapewniania jakosci badan
prresiewowych w kierunku raka sutka oraz jego diagnostyki’’. Od czasu opublikowania
ostatniego sprawozdania z wdrazania prace nad wytycznymi nadal stanowig priorytet:

e W 2008 r. Komisja Europejska, we wspdlpracy z Miedzynarodowa Agencja
Badan nad Rakiem i siecia ECCSN (europejska sie¢ ds. badan przesiewowych w
kierunku raka szyjki macicy), opublikowala drugie wydanie Europejskich
wytycznych w zakresie zapewniania jakosci badan przesiewowych w kierunku
raka szyjki macicy oraz jego diagnostyki’®. Wytyczne te przewiduja szeroko
zakrojong aktualizacje szczegotow technicznych i dokumentacji, jak rowniez
ocen¢ nowych technologii, np.: cytologii na podtozu ptynnym (LBC),
automatycznej interpretacji wymazow z szyjki macicy i testow w kierunku wirusa
brodawczaka ludzkiego (HPV). Zakres wytycznych zostat rowniez rozszerzony o
kompleksowe instrukcje sporzadzone przez wielodyscyplinarny zespot ekspertow
sktadajacy si¢ z lekarzy ogolnych, ginekologdéw i cytopatologow.

2 Europejskie Ankietowe Badanie Zdrowia Wave 2 przeprowadzane jest we wszystkich panstwach cztonkowskich UE
w  latach  2013-2015 na mocy rozporzadzenia  Komisji (UE) nr141/2013:  http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2013:047:0020:0048:EN:PDF

%5 hittp://appsso.eurostat.ec.curopa.eu/nui/show.do?dataset=hlth_chis_hc2&lang=en

http://appsso.curostat.ec.europa.cu/nui/show.do?dataset=hlth_ehis_hc3&lang=en

http://appsso.eurostat.ec.europa.eu/nui/show.do?dataset=hlth_ehis_hc4&lang=en

26 http://epp.eurostat.ec.europa.eu/statistics_explained/index.php/Breast_cancer_screening_statistics

7 http://ec.europa.ew/health/archive/ph_projects/2002/cancer/fp_cancer 2002_ext_guid 01.pdf

Zhttp://bookshop.europa.eu/is-bin/INTERSHOP enfinity/WFS/EU-Bookshop-Site/en_GB/-/EUR/ViewPublication-
Start?PublicationKey=ND7007117
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e W 2010 r. Komisja Europejska, we wspdlpracy z Miedzynarodowa Agencja
Badan nad Rakiem, opracowata pierwsze wydanie Europejskich wytycznych w
zakresie zapewniania jakosci badan przesiewowych w kierunku raka jelita
grubego oraz jego diagnostyki’’. Wytyczne UE w zakresie badan przesiewowych
w kierunku raka jelita grubego maja na celu podniesienie standardéow jakos$ci
przez zapewnienie zasad przewodnich i opartych na dowodach zalecen w sprawie
zapewniania jako$ci, ktére powinny by¢ przestrzegane przy wdrazaniu
programéw badan przesiewowych raka jelita grubego w panstwach
cztonkowskich UE. Obejmuja one caly proces prowadzenia badan
przesiewowych: od kierowania zaproszen i organizacji badan, po diagnostyke i
leczenie wykrytych zmian patologicznych. Koncentruja si¢ one na elementach
kluczowych dla badan przesiewowych, lecz obejmujg takze zasady, ktore sa
réwnie wazne w diagnostyce: szkolenia, wielodyscyplinarng prace¢ zespolowa,
monitorowanie 1 ocene¢, oplacalno$¢, minimalizowanie skutkéw ubocznych i
terminowo$¢ dalszych badan.

e W 2013 r. Komisja Europejska, we wspdlpracy z Miedzynarodowa Agencja
Badan nad Rakiem, EUREF, Europejska Grupa Robocza ds. Patologii w
dziedzinie Badan Przesiewowych w kierunku Raka Sutka oraz wspdélnym
dziataniem EPAAC, opublikowala Suplementy do czwartego wydania
Europejskich wytycznych w zakresie zapewniania jakosci badan przesiewowych
w kierunku raka sutka oraz jego diagnostyki”. Pierwszy suplement (aktualizacja
dotyczaca mammografii cyfrowej) stanowi odpowiedz na szybki rozwdj
technologiczny, ktory towarzyszyl znacznemu wzrostowi wykorzystania
obrazowania cyfrowego w przesiewowych badaniach mammograficznych i
diagnostyce od czasu publikacji czwartego wydania. Drugi suplement dotyczy
kilku zagadnien zwigzanych z zapewnianiem jakos$ci patologii w dziedzinie badan
przesiewowych w kierunku raka sutka oraz jego diagnostyki. Sa to kwestie, w
kontekscie ktorych w ostatnich latach pojawily si¢ problemy i1 praktyczne
rozwigzania, jak réwniez opracowano nowe techniki i nastgpil innego rodzaju

postep.

e W 2014 r. Komisja Europejska, we wspdlpracy z Miedzynarodowa Agencja
Badan nad Rakiem i siecia ECCSN, zamierza opublikowaé Suplementy do
drugiego wydania europejskich wytycznych w zakresie zapewniania jakosci
badan przesiewowych w kierunku raka szyjki macicy oraz jego diagnostyki
dotyczace podstawowych testow w kierunku HPV w badaniach przesiewowych w
kierunku raka szyjki macicy 1 organizacji testow w kierunku HPV i
konwencjonalnych cytologii w ramach badan przesiewowych w kierunku raka
szyjki macicy.

Jednym z celow wspdlnego dziatania EPAAC bylo ustanowienie intensywnego
kompleksowego szkolenia z zakresu zarzadzania programami badan
przesiewowych w kierunku raka. W celu wsparcia ekspertow przy opracowywaniu i
pilotowaniu wspomnianego intensywnego szkolenia uruchomiono sie¢ europejskich
szkot zarzadzania badaniami przesiewowymi (ESSM)*'.

2 http://bookshop.europa.eu/is-bin/INTERSHOP.enfinity/WFS/EU-Bookshop-Site/en_GB/-/EUR/ViewPublication-
Start?PublicationKey=ND3210390

http://bookshop.europa.eu/en/european-guidelines-for-quality-assurance-in-breast-cancer-screening-and-diagnosis-
pbND0213386/

31 http://www.epaac.eu/from_heidi_wiki/ESSM_firstannouncement0619.pdf
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W ramach programu dzialan w dziedzinie zdrowia UE udzielono takze wsparcia
projektowi AURORA*® w celu okreélenia wspolnej 1 wykonalnej strategii dotyczacej
sposobu promocji w nowych panstwach czionkowskich UE badan przesiewowych w
kierunku raka szyjki macicy skierowanych do kobiet w wieku 30—69 lat i obejmujacych
trudno dostepne grupy, wspierania nowych panstw cztonkowskich UE w zakresie
wdrazania badan przesiewowych w kierunku raka szyjki macicy opartych na dowodach
oraz propagowania europejskiej wymiany informacji i wiedzy fachowe;.

Na potrzeby zidentyfikowania $wiadczen zwigzanych z rakiem w zakresie badan
przesiewowych 1 opieki w poszczegdlnych krajach europejskich Wspoélne Centrum
Badawcze Komisji Europejskiej (JRC) przeprowadzilo w 2012 r. badanie na temat
$wiadczen zwiazanych z rakiem sutka w krajach europejskich®. Wedtug wynikow
tego badania 22 kraje posiadajg programy badan przesiewowych w kierunku raka sutka,
sposréd ktorych 21 jest zorganizowanych zgodnie z definicjami zawartymi w
wytycznych. 15 sposrod 25 krajéw prowadzi programy badan przesiewowych w
kierunku raka jelita grubego, a pozostate cztery sa w fazie przejsciowej na drodze do
zorganizowanego programu. 19 spos$rod 25 krajow prowadzi badania przesiewowe w
kierunku raka szyjki macicy, a niektore z nich przeksztatcaja obecne dorazne dziatania w
program badan przesiewowych populacji o zapewnionej jakosci.

2.4 Akredytacja Swiadczen zwigzanych z rakiem sutka w Unii Europejskiej

Cele dzialania: W komunikacie Komisji wskazano na zamiar Komisji opracowania
pilotazowego europejskiego dobrowolnego systemu akredytacji badan przesiewowych
w kierunku raka sutka oraz dalszych dzialan w oparciu o nowe europejskie
wytyczne w zakresie badan przesiewowych w Kkierunku raka sutka oraz jego
diagnostyki (oraz ich poprzednie wydania jako najdluzej stosowane i najlepiej
opracowane wytyczne w tej dziedzinie).

Wynika to z podejscia przyjetego w zaleceniu, majacego na celu propagowanie opartych
na dowodach badan przesiewowych w kierunku raka poprzez zastosowanie
systematycznego podej$cia opartego na populacji z zapewnieniem jakosci. Nastgpnie w
2008 r.** przyjete zostaly konkluzje Rady w sprawie ograniczenia obciazenia
zwigzanego z chorobg nowotworowa, w ktorych zwrocono si¢ do Komisji o zbadanie
mozliwo$ci utworzenia pilotazowego europejskiego dobrowolnego systemu akredytacji
badan przesiewowych pod katem raka sutka oraz dalszych dzialtan w oparciu o
europejskie wytyczne w zakresie zapewniania jakosci.

Zrealizowane dziatania: W grudniu 2012 r. JRC wyznaczono ponizsze zadania:

e opracowanie nowej wersji europejskich wytycznych w zakresie badan
przesiewowych w kierunku raka sutka oraz jego diagnostyki 1

e opracowanie systemu zapewniania jakosci §wiadczen zwigzanych z rakiem sutka
w oparciu o europejskie ramy prawne w dziedzinie akredytacji zgodnie z
definicja zawarta w rozporzadzeniu Parlamentu Europejskiego i Rady (WE)
nr 765/2008 z dnia 9 lipca 2008 r. ustanawiajgcym wymagania w zakresie

32 http://www.aurora-project.eu/en/web/cervical-cancer-screening-608

33 http://bookshop.europa.eu/en/report-of-a-european-survey-on-the-organisation-of-breast-cancer-care-services-
pbLBNA26593

3 http://www.eu2008.si/en/News_and_Documents/Council_Conclusions/June/0609 EPSCO-cancer.pdf
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akredytacji 1 nadzoru rynku odnoszace si¢ do warunkéw wprowadzania
produktéw do obrotu™.

Projekt ten, ktory jest obecnie realizowany, ma na celu ustalenie zestawu minimalnych
wymagan jakosciowych dla opieki zdrowotnej w zakresie raka sutka w catej UE w
oparciu o nowe wydanie Europejskich wytycznych w zakresie badan przesiewowych w
kierunku raka sutka oraz jego diagnostyki, ktore powinno by¢ dostgpne w 2016 r. JRC
opracuje ponadto europejskq platforme wytycznych, na ktorej umieszczane beda
istniejagce wytyczne dotyczace innych niz badania przesiewowe i diagnostyka etapow
opieki nad chorymi na raka sutka, obejmujgce leczenie, rehabilitacje, dalsze dziatania —
w tym, w razie potrzeby, leczenie bolu oraz aspekty takie, jak wsparcie psychologiczne i
opieka paliatywna, ktore sg kluczowe w koncepcji jakosci skoncentrowanej na pacjencie.

2.5 Stosowanie najlepszych podejs¢é do opieki zdrowotnej w praktyce — okres$lanie i
rozpowszechnianie dobrych praktyk

Cele dziatania: W komunikacie przewidziano zmniejszenie dysproporcji w umieralnosci
na raka poprzez zmniejszenie rdéznic mi¢dzy panstwami cztonkowskimi o najlepszych i
najgorszych wynikach o 70 % do 2020 r.*. Realizacji tego celu ma stuzy¢ opracowanie
wytycznych dotyczacych modeli najlepszych praktyk w opiece onkologicznej, z
uwzglednieniem kontekstu krajowego, regionalnego i lokalnego.

Zrealizowane dzialania: EPAAC przeprowadzit kilka inicjatyw w dziedzinie opieki
zdrowotnej, w tym opracowanie cato$ciowego obrazu opieki nad chorymi na raka w
Europie:

o okreslenie najlepszych praktyk w zakresie europejskich swiadczen zdrowotnych,
wspieranie innowacyjnych podejs¢ sieciowych do wymiany doswiadczen:
opracowano deklaracje polityczng na temat multidyscyplinarnej opieki nad
chorymi na raka’ w celu okreslenia gléownych elementow, ktére powinny
posiada¢ wszystkie multidyscyplinarne zespoly zajmujace si¢ guzami. Ponadto
ustanowiono system komputerowego zarzqgdzania objawami i wspomagania
decyzji na potrzeby zarzadzania objawami w obszarze opieki paliatywnej;

e opracowanie wytycznych w zakresie opieki pediatrycznej nad chorymi na raka:
W kwestii propagowania wytycznych w zakresie poprawy onkologii
pediatrycznej w ramach wspdlnego dziatania $cisle wspotpracowano z
Europejskim Towarzystwem Onkologii Pediatrycznej (European Society for
Paediatric Oncology — SIOP). Niedawno przeprowadzono ankiete wsrod panstw
cztonkowskich w celu oceny wdrazania tych wytycznych, wykorzystujac jako
odniesienie wyniki podobnego badania przeprowadzonego przez SIOP w 2008 r.
Oczekuje si¢, ze wyniki tego poréwnania beda dostgpne w 2014 r.;

e dowody a stosowanie medycyny komplementarnej i alternatywnej do leczenia
raka: Obecnie trwa badanie europejskich struktur i osrodkéw oferujacych
medycyn¢ komplementarng i alternatywng w ramach zintegrowanej onkologii;

3 http://eur-
lex.europa.eu/Notice.do?val=477184:cs&lang=en&list=511806:cs,480690:cs,477184:cs,&pos=3 &page=1&nbl=3
&pgs=10&hwords=

38 http://www.oecd.org/health/cancer-care.htm

37 http://www ejcancer.com/article/S0959-8049(13)01007-1/abstract

12



e opracowanie, przeglgd i harmonizacja tresci oraz wdrozenia wytycznych
klinicznych: W swoich pracach nad wytycznymi klinicznymi w zakresie opieki
nad pacjentami chorymi na raka partnerzy w ramach wspolnego dziatania
skoncentrowali si¢ na dwdch obszarach: odzywianiu i rzadkich nowotworach. W
kwestii odzywiania JRC przekazato wytyczne wynikajace z prac w zakresie
odzywiania do europejskich osrodkéw onkologicznych®®;

o realizowanie strategii szkolen w celu poprawy umiejetnosci psychospotecznych i
komunikacyjnych wsrod swiadczeniodawcow: Szereg organizacji partnerskich
przyczynito si¢ do analizy zasobow systemu opieki zdrowotnej pod wzgledem
psychospolecznej opieki onkologicznej, umiejetnosci komunikacyjnych
pracownikow stuzby zdrowia, dziatan szkoleniowych z zakresu psychoonkologii
oraz istniejacych rozbiezno$ci mig¢dzy potrzebami i mozliwo$ciami. Wyniki
wskazuja, ze w 20 z 26 krajow, ktéore wziely udziat w badaniu, onkologia
psychospoleczna jest wlaczona do krajowego programu zwalczania chorob
nowotworowych, ale tylko 10 z nich dysponuje specjalnym budzetem
przeznaczonym na nia>’.

Aby utrzymac¢ ciggtos¢ dziatan stuzacych poprawie zwalczania raka, szczegdlnie w
dziedzinie opieki zdrowotnej, Komisja zapoczatkowata w 2014 r. nowe trzyletnie
wspolne dzialanie dotyczace zwalczania raka, finansowane w ramach drugiego
wspolnotowego programu dzialan w dziedzinie zdrowia. Jego gldwnym celem jest
opracowanie Europejskiego poradnika na temat poprawy jakosci kompleksowego
zwalczania chorob nowotworowych oraz platformy panstw cztonkowskich, ktora
udostepni miejsce do dyskusji na tematy zwigzane z rakiem.

Przewiduje si¢, ze przewodnik i dokumenty przedstawiajace stanowisko w tej kwestii,
ktore zostang opracowane, obejmowac bedg zalecenia oparte zard6wno na dobrych
praktykach, jak i na dowodach naukowych, aby wspiera¢ poprawe jakosci zwalczania
raka i1 opieki na szczeblu krajowym i przyczynia¢ si¢ do zmniejszenia nierdOwnosci.
Przewodnik ten uwzglednia¢ bedzie zagadnienia dotyczace opartych na dowodach i
jakosci programow badan przesiewowych w kierunku raka, organizacji kompleksowe;j
sieci ds. raka, srodowiskowej opieki nad chorymi na raka i Zycia po zdiagnozowaniu
raka. Panstwa czlonkowskie otrzymaja wytyczne w zakresie wdrazania poszczegolnych
aspektow wysokiej jako$ci programow badan przesiewowych zgodnie z europejskimi
wytycznymi w zakresie zapewniania jako$ci badan przesiewowych oraz diagnostyki dla
raka szyjki macicy, raka sutka oraz raka jelita grubego, a takze wytyczne dotyczace
innych potencjalnych programéw badan przesiewowych (np. w kierunku raka phuc i
prostaty). Panstwa czlonkowskie otrzymaja model kompleksowej sieci ds. raka, ktory
moga nastepnie dostosowa¢ do wiasnego kontekstu.

Komisja pragnie rowniez wspiera¢ rozwigzania w zakresie e-zdrowia, w szczegolnosci za
posrednictwem sieci e-zdrowie 1 planu dzialania w dziedzinie e-zdrowia, poniewaz e-
zdrowie moze przynies¢ bardziej zindywidualizowang, ukierunkowang, skuteczng i
wydajng opieke nad chorymi na raka i przyczyni¢ si¢ do ograniczenia bledow.
Wymienione korzysci odnotowano w przypadku zastosowania telemedycyny do leczenia
choroby oraz do promocji zdrowia. W innym obszarze dziatania w zakresie §wiadczenia
ustug opieki zdrowotnej, w nastgpstwie przerw w dostawach w calej Europie, Komisja
poszukuje rozwigzan technicznych 1 finansowych w kwestii dostaw izotopow
medycznych. W nawigzaniu do konkluzji Rady ,,W kierunku bezpieczenstwa dostaw

3 https://ec.europa.eu/jrc/en/news/making-diet-count-cancer-prevention
3 http://www.epaac.eu/healthcare
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izotopow promieniotworczych do zastosowan medycznych w Unii Europejskiej”
przyjetych w dniu 6 grudnia 2010 r.** utworzono obserwatorium europejskie, aby
zaradzi¢ problemom dotyczacym tancucha dostaw, ktory ma bezposredni wpltyw na
potrzeby opieki zdrowotnej.

2.6 Rzadkie nowotwory

Cele dzialania: W komunikacie podkresla si¢, ze konieczne jest usuwanie dysproporcji w
umieralno$ci na nowotwory poddajace si¢ leczeniu poprzez zmniejszanie réznic miedzy
panstwami cztonkowskimi o najlepszych i1 najgorszych wynikach. Rzadkie nowotwory
wymienia si¢ jako obszar o warto$ci dodanej UE w oparciu o przyszla wspotprace w
dziedzinie europejskich sieci referencyjnych, na przyktad w obszarze choréb rzadkich,
wsrod ktorych jest wiele rzadkich nowotworow.

Zasadniczo rzadkie nowotwory powinny by¢ definiowane w taki sam sposob jak rzadkie
choroby. A te definiuje si¢ jako choroby, ktérych czestos¢ wystepowania jest nizsza niz 5
na 10 000 w populacji europejskiej. Co roku rzadkie nowotwory stanowig ok. 22 %
wszystkich zdiagnozowanych nowotworow. W przeciwienstwie do raka u dorostych
praktycznie wszystkie nowotwory u dzieci sg rzadkie, ale bardzo powazne. Raka
diagnozuje si¢ co roku u okoto 40 000 dzieci w UE. Rzadkie nowotwory stanowig
szczeg6lne obcigzenie dla pacjentdéw, poniewaz wymagaja specjalistycznej wiedzy z
zakresu diagnostyki 1 leczenia, ktora moze nie by¢ tatwo dostepna w poblizu ich miejsca
zamieszkania. Pacjenci muszg czasem przebywac duze odlegtosci, aby uzyska¢ dostep do
odpowiedniej diagnostyki patologicznej i wielodyscyplinarnego leczenia, majac przy tym
niewielkie mozliwoS$ci zasiegnigcia drugiej opinii.

Zrealizowane dzialania: Polityka UE w dziedzinie chordb rzadkich ma na celu pomoc w
sprostaniu wyzwaniom zwigzanym z rzadkimi nowotworami. Opiera si¢ ona na
komunikacie Komisji pt. ,,Rzadkie choroby: wyzwania stojace przed Europa;”41 z
2008 r. oraz na zaleceniu Rady w sprawie dzialan w dziedzinie rzadkich chorob z
2009 r.*’. Dziatania Unii Europejskiej w tej dziedzinie maja na celu poprawe dostepu
pacjentow do odpowiedniej 1 szybkiej diagnostyki, informacji i opieki. W tym obszarze
dziatania europejskie moga by¢ bardziej skuteczne niz indywidualne dzialania panstw
cztonkowskich.

Ponadto dyrektywa w sprawie stosowania praw pacjentow w transgranicznej opiece
zdrowotnej* doprecyzowuje prawa pacjentow do wysokiej jakosci bezpiecznych
swiadczen zdrowotnych w catej UE oraz do zwrotu kosztéw takiego leczenia. Stanowi
ona podstawe wzmozonej wspotpracy migdzy krajowymi organami do spraw ochrony
zdrowia poprzez szereg dziatan. Niektére jej przepisy dotycza rzadkich choréb. W
szczegodlnosci art. 12 przewiduje wzmocniong wspotprace panstw czlonkowskich i daje
Komisji uprawnienia do wspierania panstw cztonkowskich w rozwoju europejskich sieci
referencyjnych skupiajacych $wiadczeniodawcoéw 1 centra wiedzy w panstwach UE w
obszarze chordb o niskiej czestosci wystepowania, ztozonych lub rzadkich.

“0 http://ec.europa.eu/energy/nuclear/radiation_protection/medical/doc/2012_council_radioisotopes.pdf
*! http://ec.europa.ewhealth/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf

2 http://eur-lex.europa.ew/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF

* http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2011:088:0045:0065:pl:PDF
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Dwie decyzje** przyjete w marcu 2014 r. ustanawiaja kryteria dla europejskich sieci
referencyjnych i ich cztonkow, jak rowniez proces ich oceny i zatwierdzania. Wylacznie
sieci zatwierdzone zgodnie z tymi wymogami prawnymi otrzymaja oficjalne uznanie UE
oraz logo europejskiej sieci referencyjnej UE, bedace zarejestrowanym znakiem
towarowym 1 wlasno$cig Unii Europejskie;.

W oparciu o ramy UE ds. rzadkich choréb Komisja Europejska wsparta szereg inicjatyw
w ramach programu dziatah w dziedzinie zdrowia:

e w 2012 r. projekt RARECARENET (sie¢ informacji na temat rzadkich
nowotwor6ow)*®, oparty na niektérych dotychczasowych dzialaniach w ramach
projektu RARECARE (nadzér nad rzadkimi nowotworami w Europie)*’,
ktéry  dostarczyl  danych  szacunkowych  dotyczacych  zapadalnosci,
przezywalnos$ci, czgstosci wystepowania 1 umieralnosci dla wszystkich rzadkich
nowotworow. Projekt ma na celu: (i) przedstawienie zaktualizowanych
wskaznikow obcigzenia zwigzanego z rzadkimi nowotworami, (ii) gromadzenie i
upowszechnianie informacji na temat $ciezek opieki zdrowotnej w odniesieniu do
rzadkich nowotworow, (iii) okreslenie kryteriow dla osrodkéw wiedzy
specjalistycznej w zakresie rzadkich nowotworow, (iv) sporzadzanie i
rozpowszechnianie informacji na temat diagnostyki 1 leczenia rzadkich
nowotwordw, (v) opracowanie bazy danych klinicznych na temat bardzo rzadkich
nowotworow, (iv) zapewnienie nowej wiedzy na temat tych chordéb i
postepowania klinicznego oraz (vii) opracowanie i rozpowszechnianie informacji
dla pacjentow, w tym wykazu stowarzyszen pacjentow zajmujacych si¢ rzadkimi
nowotworami;

e w 2013 r. europejska eksperckg sie¢ referencyjng onkologii pediatrycznej w
zakresie diagnostyki i leczenia (Ex Po-r-Net) w celu wspierania $wiadczenia
opieki zdrowotnej dzieciom 1 milodziezy chorym na raka w panstwie
cztonkowskim innym niz panstwo cztonkowskie ubezpieczenia — w przypadku
gdy wiedza specjalistyczna z zakresu pewnych nowotwordéw jest trudno dostgpna,
a ilo$¢ przypadkéw niewielka; sie¢ przyczynia si¢ do zapewnienia najlepszej
opieki transgranicznej dzieciom cierpigcym na rzadkie nowotwory.

Powstal takze projekt Rzadkie Nowotwory w Europie (RCE)*® — wiclosektorowa
inicjatywa dotyczaca szczegdlnych wyzwan zwigzanych z rzadkimi nowotworami.

2.7 Wspolpraca i koordynacja badan nad rakiem

Cele dziatania: Komunikat Komisji zwraca si¢ o opracowanie skoordynowanego
podejscia do badan nad rakiem w catej UE, zmierzajacego do osiggnigcia koordynacji
jednej trzeciej badan ze wszystkich zrodet finansowania do 2013 r.

Zrealizowane dzialania: UE odgrywa bardzo istotng rol¢ w finansowaniu badan nad
rakiem. W ciggu ostatnich siedmiu lat, w ramach sidédmego programu ramowego (2007—
2013), Komisja zainwestowata ponad 1,4 mld EUR w prace badawcze prowadzone w

* http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=0J:JOL_2014 147 R_0006
* http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=0J:JOL 2014 147 R_0007
* http://www.rarecarenet.eu/rarecarenet/

7 http://www.rarecare.eu/aims/aims.asp

48 http://www.rarecancerseurope.org/
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ramach wspotpracy miedzynarodowej, badania pionierskie, programy wspierania
mobilno$ci, partnerstwa publiczno-prywatne 1 koordynacj¢ prac badawczych
prowadzonych przez poszczegdlne kraje w zwigzku z rakiem. Ponad potowe tej kwoty —
770 mln EUR — wykorzystano do zachgcenia czotowych podmiotéw z calej Europy i z
zagranicy, by polaczyty sity w ramach ,,wspolnych projektow badawczych” w celu
znalezienia nowych sposoboéw walki z rakiem i wspierania pacjentow. Projekty te
przyczyniajg si¢ do lepszego zrozumienia, w jaki sposoéb powstajg rdzne rodzaje raka
oraz w jaki sposob wczesniej je diagnozowac i skuteczniej leczy¢.

Europa jest jednym z regionow przodujacych na §wiecie w dziedzinie badan nad rakiem.
Wigkszo$¢ tych badan jest finansowana i realizowana w ramach poszczegolnych krajow.
W celu koordynacji i1 polaczenia roéznych dziatan krajowych UE finansuje takie
inicjatywy, jak analiza krajowych funduszy na walke z rakiem za pomoca sieci
TRANSCAN®*; optymalizuje oraz laczy krajowe i regionalne rejestry nowotworéw za
posrednictwem sieci EUROCOURSE; a takze ulatwia wymiang ekspertow oraz
przyczynia si¢ do transferu najlepszych praktyk z jednego kraju do drugiego.

Zrealizowane Ponadto EPAAC rozpoczat prace w zakresie badan nad rakiem, w ramach
ktorych wyznaczono trzy cele szczegdtowe:

e zidentyfikowanie i priorytetowe potraktowanie obszaro6w badan nad rakiem, ktore
skorzystaja na koordynacji 1 wspotpracy transgranicznej;

e zidentyfikowanie mechanizméw wspolnego podej$cia do koordynacji jednej
trzeciej badan nad rakiem ze wszystkich Zrédet finansowania do 2013 r.;

e opracowanie projektow pilotazowych z zakresu koordynacji badan w wybranych
dziedzinach.

W tym kontek$cie opracowano nastepujace projekty pilotazowe: europejska koordynacja
badan nad rakiem na wczesnym etapie badan klinicznych; europejska platforma badan
nad wynikami w dziedzinie raka oraz europejskie centrum wiedzy w zakresie
epidemiologii i badan w dziedzinie zdrowia publicznego dotyczacych raka — koordynacja
badan i dzielenie si¢ wiedza.

Od poczatku bylo oczywiste, ze nie ma jednej metody, ktorg mozna by zastosowaé do
koordynacji wszystkich dziedzin badan nad rakiem we wszystkich krajach. Wyzwanie
polegato zatem na dostosowaniu metod koordynacji do konkretnych tematow badan i
potrzeb zainteresowanych stron =z zastosowaniem koordynacji na zasadzie
dobrowolnosci.

2.8 Przekazywanie porownywalnych informacji niezbednych do polityki i dzialania

Cele dzialania: W komunikacie Komisji zwrdcono si¢ o zapewnienie doktadnych i
porownywalnych danych na temat zapadalnosci, czestosci wystgpowania, chorobowosci,
wyleczalnosci, przezywalnos$ci i umieralnosci na raka w UE do 2013 r. Uznaje sie, ze
europejski system informacji na temat raka (ECIS), taczacy zasoby i instytucje
zajmujace si¢ informacjami i danymi dotyczacymi raka, powinien zapewnia¢ wiedzg
niezbedng do optymalizacji dziatan w zakresie zwalczania raka. ECIS powinien

* http://www.transcanfp7.eu/transcan/index.php
30 http://www.eurocourse.org/
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koordynowa¢ caly proces gromadzenia danych, kontroli jakos$ci, zarzadzania, analizy i
rozpowszechniania oraz kierowa¢ nim.

Dwoma pierwszymi programami wspieranymi przez Komisj¢ Europejska w ramach
programu ,,Europa przeciw rakowi” w 1987 r., w celu poprawy poréwnywalnosci danych
epidemiologicznych na temat raka, bylo utworzenie Europejskiej Sieci Rejestrow
Nowotworéw (ENCR)” oraz EUROCARE (badania przezywalnoS$ci i opieki nad
pacjentami chorymi na raka na podstawie europejskich rejestréw nowotworéw)>.
ENCR propaguje wspolprace miedzy rejestrami nowotwordw, definiuje normy
gromadzenia danych, organizuje szkolenia dla personelu rejestrow nowotworow i
regularnie rozpowszechnia informacje na temat zapadalno$ci 1 umieralnosci na raka w
Unii Europejskiej i catej Europie™.

Rozpowszechnianie poréwnywalnych informacji na temat raka zapewniaja rowniez
ogolnoeuropejskie bazy danych na temat raka jako przyczyny zgonu utrzymywane przez
EUROSTAT™, ktéry jest odpowiedzialny za gromadzenie i ujednolicanie statystyk
dotyczacych umieralnosci na raka wedlug wieku, ptci, narodowosci i regionu; oprocz
tego dane ENCR™ stanowia kompleksowy system informacji na temat obcigzenia
zwigzanego z chorobg nowotworowg w Europie (gtownie zapadalnos$ci i umieralnosci),
ktéry uzupetiaja dane EUROCARE na temat przezywalnosci, czgstosci wystepowania i
modeli opieki.

Wreszcie, w celu utworzenia systemu porownywalnych wskaznikéw dotyczacych raka,
w ramach projektu EUROCHIP (europejskie wskazniki zdrowotne dotyczace raka)™,
finansowanego przez program dziatan w dziedzinie zdrowia UE, opracowano wskazniki
stuzace do monitorowania raka. W ramach projektu EUROCQOURSE opracowano stron¢
internetowa Europejskie Obserwatorium Raka (European Cancer Observatory —
ECO) jako scentralizowany portal dostgpu do zautomatyzowanego zarzadzania danymi z
rejestrow nowotworow i ich rozpowszechniania. Ogélne dane na temat zdrowia,
niezbedne do prawidlowej interpretacji wskaznikéw dotyczacych raka, sg zorganizowane
w ramach stron internetowych poswieconych zdrowiu w UE”’. Ogolne i dotyczace
zdrowia dane ekonomiczne sa gromadzone w bazie danych OECD dotyczacych
zdrowia®™. Wreszcie europejska spoleczno$¢ naukowa jest w czolowce badan
metodologicznych w dziedzinie epidemiologii, badan populacyjnych 1 zdrowia
publicznego, poczawszy od analizy i prognoz tendencji w zakresie zapadalno$ci i
umieralno$ci, poprzez analize przezywalnos$ci i szacowanie czestosci wystgpowania, az
po planowanie 1 przeprowadzanie badan o wysokiej rozdzielczosci oraz badanie
nierdwnosci spotecznych i gospodarczych w zakresie zdrowia.

Zrealizowane dziatania: W ramach wspolnego dzialania EPAAC uwzgledniono trzy
gtéwne cele priorytetowe, ktore maja przyczynic si¢ do rozwoju europejskiego systemu
informacji na temat raka:

3! http://www.encr.eu/

52 http://www.eurocare. it/

33 http://unstats.un.org/unsd/methods/m49/m49regin. htm#europe

> Gromadzenie danych dotyczacych przyczyn zgonu przez Eurostat odbywa si¢ obecnie na mocy rozporzadzenia
Komisji (UE) nr 328/2011: http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2011:090:0022:0024:EN:PDF

35 http://eco.iarc.fr/Default.aspx

38 http://www.tumori.net/eurochip/

>7 http://epp.eurostat.ec.europa.eu/portal/page/portal/health/introduction

38 http://www.oecd.org/health/health-systems/oecdhealthdata.htm
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e identyfikacja gtownych zrodet danych dotyczacych raka w Europie i wskazanie
tematow priorytetowych, ktére powinny by¢ wspierane przez partnerstwo;

e ujednolicenie w ramach wspolnej platformy wskaznikow obcigzenia zwigzanego
z chorobg nowotworowa (zapadalno$¢, umieralnos¢, przezywalnos¢ i czestose
wystepowania) dostarczanych przez istniejgce inicjatywy europejskie;

e utworzenie grupy zadaniowej ds. zbadania kosztow zwigzanych z rakiem w
Europie w catej populacji.

W 2009 r. wspolne dziatanie EPAAC zostato upowaznione do przedstawienia do 2013 r.,
W porozumieniu ze wszystkimi stronami zainteresowanymi tematyka nowotworow
(dostawcami danych, pracownikami stuzby zdrowia, rzagdami, obywatelami, pacjentami i
badaczami), wniosku stanowigcego podstawe przysztego europejskiego systemu
informacji na temat raka.

W 2012 r. JRC stato si¢ odpowiedzialne za wspieranie dyskusji na temat ECIS i
petnienie roli repozytorium danych 1 narzedzi Unii Europejskiej. Sprawozdanie
»Developing a European Cancer Information System: a proposal from the
European Partnership for Action Against Cancer (EPAAC) [Opracowanie
europejskiego systemu informacji na temat raka: propozycja Europejskiego
partnerstwa na rzecz walki z rakiem (EPAAC)]™”’, ktore bylo rezultatem partnerstwa,
stuzy jako podstawa prac Wspdlnego Centrum Badawczego (JRC).

Wspo6lne Centrum Badawcze (JRC) zapewni trwatos¢ ECIS 1 koordynacje jego dalszego
rozwoju. Wspodlpracuje ono Scisle ze wszystkimi glownymi zainteresowanymi stronami
w dziedzinie danych na temat raka, wspierajac Europejska Sie¢ Rejestrow Nowotworow
(ENCR), ktorej sekretariat JRC przejeto w 2012 r., i pracujac wspolnie z
Migdzynarodowa Agencja Badan nad Rakiem (IARC) i innymi sieciami naukowymi i
projektami na poziomie europejskim, takimi jak EUROCARE, CONCORD (globalny
nadzor nad przezywalnoscia pacjentow chorych na raka)®’, wspélne dzialanie PARENT
(inicjatywa dotyczaca tworzenia transgranicznych rejestrow pacjentow)® i inne grupy, w
celu okreslenia najbardziej skutecznych wariantéw wszystkich najwazniejszych funkcp
ECIS, takich jak kontrola jako$ci danych, analiza statystyczna, rozpowszechnianie i
upowszechnianie informacji na temat raka itp.

Obecnie w Europie w ramach ENCR jest potaczonych ponad 200 rejestrow
nowotwordw. Systemy gromadzenia danych w réznych krajach odzwierciedlaja
specyficzng organizacje krajowych systemow opieki zdrowotnej, a w dostepie do danych
utrzymuja si¢ bariery, dlatego trudno jest przejs¢ ze skali krajowej na skale europejska,
poniewaz nie wszystkie wskazniki sg porownywalne w catej UE. Rejestry stanowia
obecnie zrodto wigkszosci danych epidemiologicznych na temat raka, sa jednak
niedofinansowane, czesto nie posiadajag odpowiedniej liczby pracownikéw lub zostaty
utworzone bez odpowiedniego planowania.

2.9 Wspolpraca w ramach partnerstwa

> http://www.epaac.eu/cancer-data-and-information
% http://www.lshtm.ac.uk/eph/ncde/cancersurvival/research/concord/concord_2.html
5! http://www.patientregistries.eu/
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Cele dziatania: W komunikacie okreslono role Komisji FEuropejskiej jako
zagwarantowanie podejscia opartego na wspotpracy i1 dzialaniu, a takze zapewnienie, ze
zaproponowane dzialania mozna bedzie przeprowadzi¢ w catej UE.

Zrealizowane dziatania: Wspolne dzialania to dziatania prowadzone w ramach programu
dziatan w dziedzinie zdrowia przez Uni¢ Europejska i1 panstwa cztonkowskie. W okresie
obowigzywania partnerstwa struktury konsultacyjne wspdlnego dziatania EPAAC
umozliwialy szeroko zakrojong wymiang pogladow 1 konstruktywna wspotprace miedzy
Komisja Europejska 1 panstwami cztonkowskimi.

W celu zwigkszenia widocznosci 1 poprawy koordynacji inicjatyw zwigzanych z rakiem
na poziomie UE Komisja Europejska ustanowita grupe ekspertéw Unii Europejskiej
ds. zwalczania nowotworow®”.

Stanowi ona odpowiedz na apele ze strony panstw cztonkowskich i zainteresowanych
stron o lepsza koordynacje w zwigzku z coraz wigkszg skalg badan nad nowotworami.
Ponadto wymiana wiedzy 1 informacji moze pomdc rozwigza¢ niektore problemy, przed
ktérymi stoja panstwa cztonkowskie w zwigzku ze zwalczaniem raka, i ulatwié
wspotprace z odpowiednimi zainteresowanymi stronami.

3. WNIOSKI

Dziatania UE w walce z rakiem prowadzone na podstawie komunikatu Komisji
spowodowaly zacie$nienie wspotpracy miedzy Unig Europejska, panstwami
cztonkowskimi i odpowiednimi zainteresowanymi stronami oraz zapewnity europejska
warto$¢ dodang w odpowiednich dziedzinach (krajowe programy zwalczania chordb
nowotworowych, badania przesiewowe, system informacji na temat raka, rzadkie
nowotwory itp.) i praktyczne podstawy do kontynuacji i rozwoju mechanizméw
wspotpracy. Taka wspolpraca w strategicznych dziedzinach stworzyla ramy, ktoére w
trwaly sposdb przyczynily si¢ do zmniejszania obcigzenia zwigzanego z chorobg
nowotworowag w UE 1 do utrzymania celu redukcji o 15 % do 2020 r. Zgodnie z
najnowszymi dostgpnymi danymi w okresie 2000-2010 zapadalno$¢ na najczesciej
wystepujace postacie raka (np. sutka, ptuc, prostaty i jelita grubego) zmniejszyta si¢ o
okoto 10 %.

W celu rozwijania tej wspotpracy w niniejszym sprawozdaniu przedstawiono niektore
dalsze dziatania:

» Trzeci unijny program dzialan w dziedzinie zdrowia oferuje mozliwosci
wspierania dzialan w dziedzinie zdrowia publicznego dotyczacych raka.

» ,Horyzont 20207, w szczeg6lnosci jego cel ,,Zdrowie, zmiany demograficzne i
dobrostan”, oferuje mozliwosci kontynuowania badan nad rakiem i innymi
powaznymi chorobami przewlektymi.

» Komisja w dalszym ciggu wspiera rozwo6j wysokiej jakosci krajowych planow
walki z rakiem w Unii Europejskie;j.

62 http:// Decyzja Komisji 2014 C/167 05 z 3 czerwca 2014 r.,
ec.europa.eu/health/major_chronic_diseases/docs/com2014 c167 05 en.pdf
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Istnieje  potrzeba  wspierania  upowszechniania  czwartego  wydania
Europejskiego kodeksu walki z rakiem jako kluczowego narzedzia stuzacego do
zapobiegania chorobom i propagowania dzialan zwiazanych z walka z
rakiem w UE.

Wazne bedzie osiggniecie pelnej operacyjnosci nowej dyrektywy w sprawie
wyrobéw tytoniowych poprzez pelne wykorzystanie okreslonych w niej
uprawnien delegowanych 1 wykonawczych oraz wsparcie jej wykonania przez
panstwa cztonkowskie, tak by ograniczy¢ palenie w catej UE i przyczyni¢ si¢ do
zmniejszenia zapadalnos$ci na raka.

Nalezy wzmocni¢ wspolprace miedzy obszarami zdrowia publicznego,
srodowiska i zdrowia w miejscu pracy, aby w szerszym zakresie zwalczac
mozliwe do uniknigcia przyczyny raka.

Komisja wspiera nowe wydanie europejskich wytycznych w zakresie badan
przesiewowych w kierunku raka sutka oraz jego diagnostyki, europejska
platforme wysokiej jakosci opartych na faktach wytycznych w zakresie raka
sutka, obejmujacg inne etapy 1 aspekty opieki, oraz dobrowolny system
zapewniania jakos$ci §wiadczen zwigzanych z rakiem sutka.

Po uruchomieniu wspdlnego dzialania CANCON glownym zadaniem jest
opracowanie europejskiego poradnika na temat poprawy jakoSci
kompleksowego zwalczania chorob nowotworowych.

Zainteresowane strony powinny rozwazy¢ wykorzystanie dyrektywy w
sprawie stosowania praw pacjentéw w transgranicznej opiece zdrowotnej do
tworzenia europejskich sieci referencyjnych, w tym dotyczacych rzadkich
nowotwordéw. Komisja zamierza zorganizowaé¢ zaproszenia do tworzenia sieci w
latach 2014 1 2015.

Sytuacja badan przesiewowych w kierunku raka ulegta wyraznej poprawie w
ostatnich latach, a zwlaszcza od czasu przyjecia zalecenia Rady. Niemniej jednak
stuzby Komisji Europejskiej uwazaja, ze prace w dziedzinie wdrazania i
uaktualniania programow badan przesiewowych oraz tworzenia sieci pomig¢dzy
osrodkami i ekspertami pozostaja w nadchodzacych latach priorytetowym celem
w dziedzinie zdrowia publicznego na poziomie unijnym, krajowym i
regionalnym.

Ponadto, aby wspiera¢ rowne traktowanie pacjentoéw cierpiagcych na rzadkie
nowotwory, warto§¢ dodang miatoby rozwazenie dzialania dotyczacego
rzadkich nowotworow.

Wazne bedzie opracowanie europejskiego systemu informacji na temat raka
(ECIS) w celu dostarczenia wiedzy niezbednej do optymalizacji dzialan w

zakresie zwalczania raka.

Komisja opracowuje obecnie skoordynowane podejscie do dzialan zwigzanych z
badaniami nad rakiem w catej UE.

Istnieje potrzeba szerszego wdrozenia e-zdrowia do celéw efektywnego
zarzadzania chorobg i wzmocnienia skutecznej profilaktyki.
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Pod uwagg zostang rowniez wzigte zalecenia panstw cztonkowskich 1 zainteresowanych
stron w ramach grupy ekspertéw Unii Europejskiej ds. zwalczania nowotworow.

Komisja Europejska podtrzymuje okreslony w komunikacie cel zmniejszenia obcigzenia
zwigzanego z choroba nowotworowg w UE, a cel obnizenia zapadalno$ci na raka o 15 %
do 2020 r. (510 000 nowych przypadkow) jest mozliwy do osiggnigcia.
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