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TIIVISTELMA

Sy6péa on merkittava kansanterveydellinen haaste kaikissa jasenvaltioissa. Se on myds
EU:n terveyspolitiikan keskeinen painopiste. Neuvosto antoi joulukuussa 2003
suosituksen sydpaseulonnasta’. Komissio puolestaan hyvaksyi kesikuussa 2009
tiedonannon sydvantorjunnasta: eurooppalainen kumppanuusohjelma?. Téassa
aloitteilla on edistetty tavoitetta vahentda sydpaén sairastuvuutta 15 prosentilla vuoteen
2020 mennessa

» Johtajuus. Jasenvaltioiden suuri enemmistd — 24 maata 28:sta — saavutti tavoitteen,
joka koski kansallisen syévéantorjuntaohjel man |aatimista ennen vuotta 2013.

» Tuki jasenvaltioille: Terveysohjelman puitteissa toteutetuin yhteisin toimin on
laadittu jasenvaltioille ohjeita, jotka koskevat kansallisten sydvantorjuntaohjelmien ja
syovan hoidon kehittamistd. Uuden, vuonna 2014 kadynnistetyn yhteisen toimen
tuloksena laaditaan eurooppalainen opas kokonaisvaltaisen sydvantorjunnan laadun
parantamiseksi. Rajatylittavassd terveydenhuollossa sovellettavista potilaiden
oikeuksista annettu direktiivi tarjoaa mahdollisuuksia yhteistyon lis&amiseen
terveydenhuoltopalvelujen tarjogjien ja osaamiskeskusten vélisten eurooppalaisten
osaamisverkostojen kautta.

» Ennaltaehkaisy: Lahiaikoina kaynnistetdan Euroopan syfvanvastaisen sadnndston
neljdnnen  verson  laatiminen, jota komisso tukee Kansainvdisen
syovantutkimuskeskuksen kanssa tehtéavien hallinnollisten sopimusten kautta.

» Seulonta: Nykyisten ennusteiden mukaan vuosina 2010-2020 EU:ssa saadaan
suoritettua yli 500 miljoonaa rintasydvan, kohdunkaulan sydvan jaltai paksu- ja
perasuolen sydvan seulontatutkimusta julkisten ohjelmien puitteissa.  Sydvan
seulonnan ja diagnosoinnin laadunvarmistusta koskevat eurooppalaiset ohjeet on
laadittu rintasy6van (vuonna 2006, lisdosat vuonna 2013), kohdunkaulan sytvén
(2008, toinen laitos 2014) ja paksu- ja perasuolen sydvan (2010) osalta.

» Laadunvarmistus. Komissio kehittéa eurooppalaiseen lainsdadantoon perustuvaa
laadunvarmi stugj érjestel méa rintasy6péan liittyvia palveluita varten.

» Tutkimus: EU on seitseman viime vuoden aikana investoinut yli 1,4 miljardia euroa
syopatutkimukseen. Yli puolet ndistda madrarahoista — 770 miljoonaa euroa — on
investoitu tutkimusyhteisty6hankkeisiin, joissa etsitddn uusia menetelmid sydvan
torjumiseen ja potilaiden tukemiseen.

» Syopad koskevat tiedot: Euroopan komission Yhteiselle tutkimuskeskukselle
annettiin vuonna 2012 vastuu eurooppalaisen syopétietojarjestelman koordinoinnista
jatietojen kokoamisesta ja séil yttamisestd Euroopan unionissa.

» Koordinointi: Parantaakseen EU:n tasolla toteutettavien erilaisten sypéaloitteiden
valista koordinointia Euroopan komissio perusti vuonna 2014 sydvantorjuntaa
kasittelevan EU-asiantuntijaryhman.

L http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/LexUri Serv.do?uri=0J:L : 2003:327:0034:0038:FI : PDF
2 http://eur-lex.europa.ew/l egal-content/F1 / TX T/PDF/2uri=CEL EX :52009DC0291& rid=1
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1. ALKUSANAT
1.1 Johdanto

Neuvosto hyvaksyi 2. joulukuuta 2003 yksimielisesti suosituksen sydpéseulonnasta®
(jdjempand’ neuvoston suositus’). Suosituksessa todetaan syOpasairauksista aiheutuvien
rasitteiden merkitys seka rintasyévén, kohdunkaulan syévén seka paksu- ja perdsuolen
syovan seulonnan tehokkuudesta saatu nayttd. Suosituksessa kehotetaan kaikkia
jasenvaltioita toteuttamaan yhteistoimia kansallisten vaestopohjaisten
syOpéseulontachjelmien taytantdonpanemiseksi ja asianmukaisen laadunvarmistuksen
toteuttamiseksi parhaita toimintatapoja koskevien eurooppalaisten ohjeiden mukaisesti.
Lisdks siind kehotetaan Euroopan komissiota raportoimaan sydpaseulontaohjelmien
taytantdonpanosta, tarkastelemaan sitd, missa maérin ehdotetut toimenpiteet toimivat
tehokkaasti, sekd pohtimaan lisétoimien tarpeellisuutta. Vuonna 2008 julkaistiin
ensimmainen suosituksen téytantdonpanoa koskeva kertomus®, joka kattoi vuodet 2003—
2007.

Euroopan parlamentti antoi 10. huhtikuuta 2008 pé&éttslauselman sydvan torjunnasta
lagjentuneessa Euroopan unionissa, ja SyOpdtaudeista aheutuvien rasitteiden
vahentdmistd koskevat neuvoston padtelméa annettiin 10. kesdkuuta 2008. Taman
pohjalta Euroopan komissio hyvaksyi 24. kesdkuuta 2009 tiedonannon
sy6vantorjunnasta: eurooppalainen kumppanuusohjelma®, (jaljempana 'komission
tiedonanto’). Silla tuetaan jasenvaltioita niiden pyrkimyksissa torjua syopaa tarjoamalla
niille puitteet syOvanehkdisyyn ja -torjuntaan liittyvien tietojen, vamiuksien ja
asiantuntemuksen hakuun ja vaihtoon. Lisdks aktivoidaan sidosryhmid eri puolilla
Euroopan unionia toimimaan yhdessa. Tiedonannon 3.1 kohdan mukaan komissio
toimittaa tiedonannon perusteella toteutettuja toimia koskevan loppuraportin, jonka
pohjata maaritelladn Euroopan unionin tulevat sytpéa koskevat toimet.

1.2 Sydvasta aiheutuvat rasitteet Eur oopan unionissa

Euroopan unionissa (EU27) havaittiin vuonna 2012 hiukan yli 2,6 miljoonaa uutta
syopétapausta® (lukuun ottamatta ihosyopétapauksia, jotka eivét ole melanoomaa).
Tapauksista 54 prosenttia (1,4 miljoonaa) esiintyi miehilla ja 46 prosenttia (1,2
miljoonaa) naisilla.

Sybvéan esiintymisen primaaripaikkana olivat useimmiten rinnat (arviolta 364 000
tapausta, 13,8 % kaikista sytpéatapauksista), eturauhanen (359 000, 13,7 %), paksu- ja
perasuoli (342 000, 13,0 %) ja keuhkot (309 000, 11,8 %). Néiden neljan syévan osuus
oli noin puolet (52,3 %) sytpien aiheuttamasta rasitteesta Euroopan unionissa vuonna
2012.

Miehilla syovan esiintymisen yleissimméat primaaripaikat vuoden 2012 arvioiden
perusteella olivat eturauhanen (25,1 % kaikista syovistd), keuhkot (211 000, 14,7 %),
paksu- ja perasuoli (192 000, 13,4 %) ja virtsarakko (96 000, 6,7 %). Naisillayleismmin
diagnosoidut sytvét olivat rintasydpa (364 000, 30,4 % kaikista syovistd), paksu- ja

3 http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUri Serv.do?uri=0J:L :2003;327:0034:0038: FI: PDF
* http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUri Serv.do?uri=COM:2008:0882:FIN:FI:PDF
® http://eur-lex.europa.euw/l egal -content/FI/TX T/PDF/2uri=CEL EX :52009DC0291& rid=1
® Cancer incidence and mortality patterns in Europe; Estimates for 40 countriesin 2012, European Journal on Cancer,
helmikuu 2013.
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perasuolen syopa (151000, 12,5%), keuhkosydpa (98 000, 8,2%) ja kohtusydpa
(64 000, 5,4 %).

Syopéan liittyvien kuolemien arvioitu kokonaisméard Euroopan unionissa (EUZ27)
vuonna 2012 oli 1 263 miljoonaa. Miesten osuus kuolemista oli 56 prosenttia (708 000)
janaisten osuus 44 prosenttia (555 000). Yleisin sydpdkuolemien syy Euroopassa vuonna
2012 oli keuhkosy6pa, johon kuoli arviolta 310 000 ihmista (24,5 % kaikista syopaan
kuolleista). Paksu- ja perdsuolen syopa aiheutti 150 000 kuolemantapausta (11,9 %),
rintasy6pa 91 000 (7,2 %) ja mahasy6pa 58 000 (4,6 %). Miehillayleisimmin kuolemaan
johtaneet syOpésairaudet olivat edelleen keuhkosyopd (183 000, 25,9 %), paksu- ja
perasuolen sy6pa (82 000, 11,6 %) ja eturauhassydpa (71 000, 10 %). Naisillayleisimmét
kuolinsyyt olivat rintasyopa (91000, 16,3 %), paksu- ja perésuolen sytpa (68 000,
12,3 %), keuhkosy6pa (81 000, 14,7 %) ja munasarjasy6pa (30 000, 5,4 %).

Sy6pépotilaiden eloonjddminen vaihtelee huomattavasti Euroopan maiden vdlilla
huolimatta siitd, ettéd syOvan diagnosoinnissa ja hoidoissa on tapahtunut huomattavaa
kehitysté 2000-luvun ensimmadisella vuosikymmenella. Sydpadiagnoosista viiden vuoden
kuluttua elossa olevien aikuisten lukuma&ré on noussut tasaisesti Euroopan unionissa,
mika johtuu sydvan hallinnassa — esimerkiksi syOpaseulontachjelmissa — otetuista
merkittavista edistysaskeleista ja hoitojen kehittymisestd. Maiden vélilla on kuitenkin
edelleen suuria ergja, ja kansainvdliset elossaolotilastojen erot pienenevédt vain
muutamien syOpien, kuten rintasyOvén, perdsuolen syodvan, eturauhassybvan ja
ihomel anooman osalta.’

1.2 Syévasta aiheutuvat kustannukset Euroopan unionissa

Syopa aheutti EU:n jasenvaltioille vuonna 2009 arviolta 126 miljardin euron
kustannukset. Terveydenhuollon osuus tastd oli 51 miljardia (40 %).2 Syévasta
aiheutuvien terveydenhuoltokustannusten arvioitiin olevan EU:ssa keskimaarin 102 euroa
asukasta kohden, mutta summa vaihteli huomattavasti Bulgarian 16 eurosta L uxemburgin
184 euroon henkil 6& kohden.

Ennenaikaisesta kuolemasta aiheutuvien tuotantotappioiden madraks arvioitiin
42,6 miljardia euroa, ja menetetyista tyopaivista johtuvien tappioiden maaraksi
9,43 miljardia euroa. Epévirallisen hoidon (omaishoidon) kustannusten arvioitiin olleen
23,2 miljardia euroa. Suurimmat taloudelliset kustannukset aiheutuivat arvioiden mukaan
keuhkosydvasta (18,8 miljardia euroca, 15% kaikista syOvan aiheuttamista
kustannuksista), rintasydvasta (15,0 miljardia euroa, 12 %), paksu- ja perdsuolen
syovasta (13,1 miljardia euroa, 10 %) ja eturauhassyovasta (8,43 miljardia euroa, 7 %).
Tutkijat  huomauttavat ndiden olevan varovaisa arvioita, silla eréita
terveydenhuoltokustannuksia — esimerkiksi seulontachjelmia — e  sisdllytetty

kustannuksiin, koska néitatietoja el saatu kaikista tutkittavista maista.

2. NEUVOSTON SUOSITUKSEN JA KOMISSION TIEDONANNON
PERUSTEELLA TOTEUTETTUJEN TOIMIEN TULOKSET

" http://press.thel ancet.com/EUROCAREL pdf
8 Economic burden of cancer across the European Union: a population-based cost analysis. The Lancet Oncology,
Volume 14, Issue 12, sivut 1165-1174, marraskuu 2013.
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http://www.thelancet.com/journals/lanonc/issue/vol14no12/PIIS1470-2045(13)X7157-8

2.1 Kansalliset sydévantor juntaohjelmat

Toimien tavoitteet: Komission tiedonannossa asetettiin horisontaaliseks tavoitteeks, etta
kumppanuusohjelman péaéttyessa kaikilla jasenvaltioilla on oma yhtendinen kansallinen
syovantorjuntaohjelmansa. Tdlaisten suunnitelmien kayttoonotto auttaa pysyvasti
vahentamaan sybvan aiheuttamaa rasitetta EU:ssa ja padsemaan lahemmas tavoitteena
olevaa 15 prosentin vahennysta vuoteen 2020 mennessé (uusien tapausten vaheneminen
510 000:113).

Kansalliset sydvantorjuntaohjelmat ovat kansanterveysohjelmia, joilla pyritéén
varmistamaan nayttéon perustuvien ennaltaehkaisyd, varhaista toteamista, diagnosointia,
hoitoa, kuntoutusta, palliatiivista hoitoa ja tutkimusta koskevien strategioiden keskitetysti
hallinnoitu taytantéonpano ja seuranta. Euroopan komissio vahvisti vuonna 2009
pitkakestoista sitoumustaan syévan torjuntaan kdynnistamalla yhteisen toiminnan nimelta
sydvantorjunnan eurooppalainen kumppanuusohjelma (EPAAC). Sydvantorjunnan
eurooppalaisella kumppanuusohjelmalla (2009-2013) pyritéan tukemaan jasenvaltioita ja
muita sidosryhmig, jotta nama voivat tehostaa toimiaan sydvan torjumiseksi. Ohjelma
tarjoaa myos puitteet sydvanehkaisyyn ja -torjuntaan liittyvien tietojen, valmiuksien ja
asiantuntemuksen kartoittamiseen ja vaihtoon, jotta voidaan saada aikaan synergioita ja
valttda toimien hagjanaisuus ja padallekkéisyys. Kumppanuuteen osallistui useita erilaisia
sidosryhmi&, joillakaikilla oli kokemusta ja asiantuntemusta omilta erityisaloiltaan, mika
lagiens tietoperustaa. Mukana oli |a&ketieteellisa ja tieteellisd tutkimuslaitoksia,
toimialan edustgjia ja valtioista riippumattomia potilaiden jérjestoja kaikkiata EU:sta.

Toteutetut toimet: Suurin osa jasenvaltioista saavutti tavoitteen, joka koski kansallisen
syovantorjuntaohjelman laatimista ennen vuotta 2013: 24 jésenvaltiolla 28:sta oli
kansallinen sydvantorjuntaohjelma tai muu tdman tyyppinen ohjelma ta strategia
vuoteen 2013 mennessd. Muut nelja jasenvaltiota viimeistelevét parhaillaan omia
kansdllisa sydvantorjuntaohjelmiaan. Kansallisissa syOvantorjuntachjelmissa on
huomattavia eroja niiden soveltamisalan, niihin sisdltyvien aheiden, seurantaa ja
arviointia koskevien indikaattoreiden, suunnitelman/ohjelman/strategian  keston,
valmistelujakson ja potilaiden osallistumisen osalta.

Syoévéntorjunnan eurooppalainen kumppanuusohjelma on tuottanut kolme keskeista
asiakirjaa, joista on hydtya kansallisten syévantorjuntaohjelmien jatkokehittdmisessa ja
niiden laadun parantamisessa:

e Raportti kansallisten sydvantorjuntaohjelmien nykytilanteesta Euroopan
unionissa’

e Opas laadukkaiden kansallisten sy6vantorjuntaohjelmien tuottamiseen Euroopan
unionissa™

e Indikaattorit kansalisten sydvantorjuntaohjelmien seurantaa, arviointia ja
muuttamista varten”,

Kaikissa jdsenvaltioissa on kaytetty huomattavia resurssgja kansalisten
syovantorjuntaohjelmien laatimiseen. Ohjelmat auttavat véhentdmddn sydvan

® http://www.epaac.eu/from_heidi_wiki/Final_Report_on_National_Cancer_Control_Programmes.pdf

http://www.epaac.eu/images’'END/Final_Deliverables’WP_10_Annex_17_European_Guide on_Quality National C
ancer_Control_Programmes.pdf

™ http:/iwww.epaac.eu/from_heidi_wiki/Final_Report_on_National_Cancer_Control_Programmes.pdf
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aiheuttamaa rasitetta EU:ssa pysyvasti, silla niissa vahvistetaan sydvantorjunnan
edellyttamét perusrakenteet ja luodaan menettely niiden tuloksellisuuden seuraamiseksi.
Ne tarjoavat myOs puitteet uusien ohjeiden, hoitomenetelmien ja yhteistyévalineiden
ka&yttoonottoon, ja tdma edistéd sydvan hoidon kehittamista kaikkialla EU:ssa.

2.2 Joka kolmas syopa on ehkaistavissi — kustannustehokkain ratkaisu

Toimien tavoitteet: Komission tiedonannossa kannustetaan kumppaneita ottamaan
kéyttoon horisontaalinen |dhestymistapa, jonka perustana on terveyden keskeisiin
taustatekijoihin vaikuttaminen tavoitteena sybvan aheuttaman lisééntyvan rasitteen
hillitseminen Euroopan unionissa. Syévan syntymiseen vaikuttavat useat tekijét, ja siksi
sen ennataehkdisyssd on keskityttavd sek& elintapoihin  ettéd tyOperdisiin ja
ymparistétekijéihin. On arvioitu™, etta noin joka kolmas sydpatapaus voitaisiin ehkaista

liikunta™, alkoholin kayttd, kemialisille karsinogeeneille atistuminen tydssa ja
auringolle altistuminen.

Keskeisen tarked EU:n toimi tassd yhteydessd on Euroopan sydvanvastainen
saANNGst™. Se sisiltéd kaksi selkedd viestia:

o tiettyja syOpid voidaan vélttdd — ja terveytta ylipdansa voidaan parantaa —
noudattamalla terveempid elintapoja; ja

e syOpid voidaan parantaa, tai paranemisennustetta voidaan merkittavasti parantaa,
jos ne havaitaan aikai sessa vaiheessa.

Koska tdma lukijaystévalisessd muodossa oleva sd8nnGsté on suunnattu suurelle
yleisdlle, se on sydvan ehkdisyn keskeinen viestintdvdine. Sita tulis kayttéd
ennaltaehkéisevista toimenpiteistd tiedottamiseen ja syopdd koskevien kasitysten
muuttamiseen.

Toteutetut toimet: Terveyden keskeisiin taustatekijoihin pohjautuva terveyden
edistdminen on kuulunut pitk&&n Euroopan komission ensisijaisiin tavoitteisiin. Siihen on
sisdtynyt strategioita, jotka ovat koskeneet ravitsemukseen, ylipainoon ja lihavuuteen
liittyvia terveyskysymyksia™ sek& akoholiin liittyvia haittoja™. Lisaksi komissio on
laatinut tupakoinnin torjuntaa koskevan kunnianhimoisen strategian®’, jonka tavoitteena
on saada lapset ja nuoret luopumaan tupakoinnin aloittamisesta, yhdenmukaistaa
tupakkatuotteiden sisdmarkkinat ja tukea kansallisia toimia, joilla suojellaan kansalaisia
atistumiselta passiviselle tupakoinnille. Samalla otetaan huomioon tarve rétdl6ida
terveyden edistamistéa koskevia toimia eri vaesto- ja kohderyhmille.

12 http:/Avww.who.int/cancer/prevention/en/

B Tama tavoite sopisi yhteen EU:n poliittisten tavoitteiden kanssa, jotka on mé&gritelty monialaisesta terveytta
edistavan liikunnan lisddmisesta 26 pdivana marraskuuta 2013 annetussa neuvoston suosituksessa, EUVL C 354,
4.12.2013, s. 1-5.

¥ http://www.cancercode.eu/

% http://ec.europa.eu/heal th/nutrition_physical_activity/policy/strategy _en.htm

1 http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/site/en/com/2006/com2006_0625en01.pdf

7 http://ec.europa.eu/heal th/tobaccofintroduction/index_en.htm
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TyoOperaisen altistumisen osalta Euroopan unionin ty6terveys ja -turvallisuusstrategian
2007-2012" arviointi osoitti, etta strategialla saavutettiin asiaa koskevat tavoitteet, ja
todettiin, ettd muiden EU:n ympéristo- ja terveysstrategioiden kanssa koordinoitavissa
toimissa on jatkossakin keskityttdva ammattitautien ehkdisyyn. Naista syopa on yksi
tarkeimpid. Taméan vuoksi komissio on hyvaksynyt tyoOterveyttd ja -turvallisuutta
koskevan EU:n strategiakehyksen kaudelle 2014—2020".

Tyontekijoiden suojelemisesta syOpadsairauden vaaraa aiheuttaville tekijdille tai
periman muutoksia aiheuttaville aineille altistumiseen tygssa liittyvilta vaar oilta 29
paivand huhtikuuta 2004 annetussa Euroopan parlamentin ja neuvoston
direktiivissa 2004/37/EY % saadetdén useista ennaltachkaisevista toimenpiteists, joiden
avulla voidaan estéd tai minimoida tyoperdinen atistuminen karsinogeenellle ja
mutageeneille. Liséks aineiden ja seosten luokituksesta, merkinndista ja pakkaamisesta
annetun asetuksen (EY) N:o 1272/2008% liitteessd VI olevassa 3 osassa olevaa
karsinogeeneiks tai mutageeneiksi luokiteltujen aineiden luettel oa péivitetdan tieteellisen
nayton perusteella.

Sydvantorjunnan eurooppalaisen kumppanuusohjelman yhteydessd on kéaynnistetty
uudelleen sydvantorjunnan eurooppalainen teemaviikko®. Teemaviikolla tiedotetaan
Euroopan sy6véanvastai seen séannostoon sisaltyvista terveytta koskevista viestei sta

Euroopan sybvanvastaisen sadnnoston neljannen laitoksen (enssmmainen laitos on
vuodelta 1987, toinen vuodelta 1994 ja kolmas vuodelta 2003) laatiminen on
k&ynnistetty. Euroopan komissio tukee s88nnostoa Kansainvalisen
syovantutkimuskeskuksen (IARC) kanssa tehtévien hallinnollisten sopimusten kautta.

2.3 Sydpien seulonta ja var hainen havaitseminen

Toimien tavoitteet: Neuvoston suosituksessa suositellaan rintasyévéan, kohdunkaulan
syovan sekd paksu- ja perésuolen vaestopohjaista sytpédseulontaa seulonnan
tehokkuudesta saadun nayton perusteella. Seulontojen yhteydessd on kuitenkin
sovellettava asianmukaisia laadunvarmistusjarjestelmia. WHO on vuonna 2011 ilmaissut
tukensa néille suosituksille Euroopan alueella sijaitsevien 53 jasenmaansa osalta®,

Joissakin jasenvaltioissa on toteutettu jarjestelmallisia seulontoja kohdunkaulan syévéan
havaitsemiseksi vuodesta 1963 l&htien. Rintasydvan seulontaohjelmia alettiin toteuttaa
1980-luvun loppupuolella. Paksu- ja perasuolen sydvan seulontaohjelmia on sen sijaan
otettu kdytt6éon vasta 2000-1uvulla, ja niitd tehd&ddn vain pienessa osassa Eurooppaa.

Neuvoston suositusta koskevan ensmmaéisen taytantdonpanokertomuksen mukaan
seulontatutkimusten vuotuinen mééra EU:ssa oli tuolloin huomattava; se oli kuitenkin
alle puolet sitd tutkimusten vuotuisesta vahimmasméarastd, jonka odotettaisiin
toteutuvan, jos suosituksessa tarkoitetut  seulontatestit  olisivat  kaikkien
tarkoituksenmukaisiin ikaryhmiin kuuluvien EU:n kansalaisten saatavilla (vuosittain noin
125 miljoonaa tutkimusta). Lisdks vain alle puolet (41 %) tutkimuksista tehtiin

18 http://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docl d=10965& langl d=en

19 http://eur-lex.europa.eu/legal -content/FI/TX T/PDF/2uri=CEL EX :52014DC0332

20 http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUri Serv.do?uri=CEL EX:32004L 0037:en:NOT

2L http://eur-lex.europa.eu/l egal-content/EN/AL L/2uri=0J: L :2008:353: TOC

2 http://www.europeancancer| eagues.org/ewac/european-week-agai nst-cancer-2013.htm

2 http://www.euro.who.int/en/heal th-topi cs'noncommuni cabl e-di seases/cancer/policy/screening-and-early-detection

7



vaestOpohjaisissa ohjelmissa, jotka tarjosivat organisatoriset puitteet kattavalle
laadunvarmistukselle suosituksessa vaaditulla tavalla

Toteutetut toimet: Nykyisten ennusteiden perusteella vaikuttaa siltd, ettéa viime vuosina
EU:ssa on tapahtunut huomattavaa edistysta seulontojen kattavuudessa. Vuosina 2010~
2020 yksistéan EU:ssa saadaan suoritettua yli 500 miljoonaa rintasyovén, kohdunkaulan
syovan jaltai paksu- ja perasuolen sytvén seulontatutkimusta julkisten ohjelmien
puitteissa. Suosituksen piiriin kuuluvat kolme syépamuotoa (rintasyopd, kohdunkaulan
syOpa seké paksu- ja perasuolen sytpd) ovat syyna lahes viidesosaan — eli 400 000:een —
1,8 miljoonasta sydpakuol emasta Euroopan alueella (IARC 2008).

Joulukuussa 2010 julkaistiin eurooppalaisen terveyshaastattelututkimuksen (EHIS)
ensimmaisesta aallosta® saadut rintasydvan, kohdunkaulan syévan jaltai paksu- ja
perasuolen sy6van seulontaa™ koskevat alustavat tiedot. Naiden tietojen® mukaan
mammografiassa edes kerran eldméssdan kayneiden 50-69-vuotiaiden naisten
prosenttiosuudet tutkimuksen piiriin kuuluvissa maissa olivat suurimmat Ranskassa
(92,9 %), Espanjassa (92,3 %), Itavallassa ja Saksassa (90 %), Belgiassa (89,5 %) ja
Unkarissa (86,9 %). Matalimmat osuudet olivat Bulgariassa (19,5 %) ja Romaniassa
(13,5 %).

Suosituksessa todettiin, ettd seulontaohjelmien toteuttamisen kannalta térkein toimi on
parhaita toimintatapoja koskevien eurooppalaisten ohjeiden hyvéksyminen, silla ne
hel pottavat parhaiden toimintatapojen  jatkokehittdmista  korkealuokkaisia
syOpaseulontaohjelmia varten vatakunnallisella ja tarvittaessa alueellisella tasolla
Rintasydpéaseulonnan ja -diagnosoinnin laadunvarmistusta koskevien eurooppalaisten
ohjeiden neljas laitos”” julkaistiinkin  jo vuonna 2006. Viimeismman
taytantoonpanokertomuksen julkaisemisen jalkeen ohjeiden tyostdmistd on edelleen
pidetty prioriteettina:

e Vuonna 2008 Euroopan komissio tuotti yhteistydssd I|ARC:n ja
kohdunkaulansyévan eurooppalaisen seulontaverkoston (ECCSN) kanssa
kohdunkaulan sy6évan seulonnan ja diagnosoinnin laadunvar mistusta koskevat
eurooppalaiset ohjeet (toinen laitos)®. Ohjeisiin sisdltyy teknisten seikkojen ja
dokumentaation lagjoja paivityksia sekd uusien teknologioiden — esimerkiksi
nestesytologian, papakokeiden automatisoidun tulkinnan ja ihmisen
papilloomavirusten testaamisen — arviointi. Ohjeiden soveltamisalaan on myo6s
lisdtty monialaisen asiantuntijaryhman laatimat kattavat ohjeet yleidaékareille,
gynekologeille ja sytologiaan erikoistuneille patologeille.

e Vuonna 2010 Euroopan komissio tuotti yhteistytssa IARC:n kanssa paksu- ja
perdsuolen sybvan seulonnan ja diagnosoinnin laadunvarmistusta koskevat

24 EHIS-tutkimuksen toinen aalto toteutetaan kaikissa EU:n jasenvaltioissa vuosina 2013-2015 komission asetuksen
(EV) N:o 141/2013 mukaisesti: http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2013:047:0020:0048:FI:PDF.

% http://appsso.eurostat.ec.europa.eu/nui/show.do?dataset=hith_ehis_hc2&lang=en

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

http://appsso.eurostat.ec.europa.eu/nui/show.do?dataset=hith_ehis_hc4&lang=en

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

%" http://ec.europa.eu/health/archive/ph_projects/2002/cancer/fp_cancer 2002 _ext_guid_O1.pdf

Bnttp://bookshop.europa.eufis-bin/l NTERSHOP.enfinity/WFS/EU-Bookshop-Site/en_GB/-/EUR/ViewPublication-
Start?PublicationKey=ND7007117
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eurooppalaiset ohjeet (ensimméinen laitos)”®. Paksu- ja perdsuolen sy6van
seulontaa koskevilla EU-ohjeilla pyritddn nostamaan laatuvaatimuksia esittamalla
laadunvarmistusta koskevia ohjaavia periaatteita ja ndyttéon perustuvia
suosituksia, joita olis syytd noudattaa paksu- ja perdsuolen sybvén
seulontaohjelmien taytantdonpanossa EU:n jasenvaltioissa. Ohjeet kattavat koko
seulontaprosessin kutsuista ja organisoinnista diagnosointiin ja siihen, miten
toimitaan, kun muutoksia havaitaan. Niissa keskitytddn seulonnan kannalta
olennaisiin seikkoihin, mutta niihin sisdltyy periaatteita, jotka ovat tarkeitd myos
diagnosoinnin kannalta: koulutus, monialainen yhteisty®, seuranta ja arviointi,
kustannustehokkuus, haitalisten vaikutusten minimointi ja jatkotutkimusten
oikea-aikaisuus.

e Vuonna 2013 Euroopan komissio julkais yhteistydssa IARC:n, EUREFin,
rintasy6paseulontojen patologiaa kéasittelevan eurooppaaisen tyéryhman ja
syOvéantorjunnan eurooppalaisen kumppanuusohjelman kanssa
rintasyopaseulonnan ja -diagnosoinnin  laadunvarmistusta koskevien
eurooppalaisten ohjeiden neljannen laitoksen lisdykset™. Ensimmaéisella
lisdyksella (digitaalista mammografiaa koskeva péivitys) reagoidaan neljannen
laitoksen julkaisemisen jékeisiin nopeaan teknologiseen kehitykseen, johon
liittyy digitaalisen kuvantamisen lisdantyneeseen kayttéon
mammografiaseulonnoissa ja -diagnostiikassa. Toinen lisdys kasittelee useita
aiheita, jotka liittyvét patologian laadunvarmistukseen rintasydpaseulonnassa ja
-diagnostiikassa, joissa on viime vuosina tullut esiin ongelmia ja kdytannon
ratkai suja samoin kuin uusia tekniikoita ja muita edistysaskel eita.

e Vuonna 2014 Euroopan komissio aikoo tuottaa yhteistydssa IARC:n ja
kohdunkaulansydvan eurooppalaisen seulontaverkoston (ECCSN) kanssa
lisdyksid kohdunkaulan sydvéan seulonnan ja diagnosoinnin laadunvar mistusta
koskevien eurooppalaisten ohjeiden toiseen laitokseen. Lisaykset kasittelevét
ihmisen  papilloomaviruksen  (HPV)  primaaritestausta sek& ihmisen
papilloomaviruksen testausta ja konventionaalista sytologiaa kohdunkaulan
sydvan seulonnoissa.

Yks  sydvantorjunnan  eurooppalaisen  kumppanuusohjelman  tavoitteista  oli
syOpaseulontaohjelmien toteutusta kasittelevan intensivisen ja kokonaisvaltaisen
koulutuksen  jérjestaminen.  Intensiivikurssin  suunnittelun  ja  testaamisen
asiantuntijatukea varten  kaynnistettiin - seulonnan  toteutuksen  eurooppalainen
kouluverkosto (European Schools of Screening Management, ESSM)*.

EU:n terveysohjelmasta on tuettu myés AURORA-hanketta®, jonka tavoitteena on
yhteinen, toteutuskelpoinen strategia kohdunkaulan sy6évén seulonnoista tiedottamiseksi
30-69-vuctiaille naisille EU:n uusissa jasenvatioissa. Strategiala pyritéén
varmistamaan, etta myods hankalasti saavutettavissa olevat ryhmét saadaan tiedotuksen
piiriin. SillA my6s autetaan uusia jasenvaltioita toteuttamaan nayttdon perustuvia
kohdunkaulan sy6vén seulontoja ja edistetddn tiedon ja asiantuntemuksen vaihtoa
Euroopassa.

% http://bookshop.europa.eu/is-bin/INTERSHOP.enfinity/WFS/EU-Bookshop-Site/len_GB/-/EUR/ViewPublication-
Start?PublicationK ey=ND3210390

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

3L http://www.epaac.eu/from_heidi_wiki/ESSM_firstannouncement0619.pdf

%2 http://www.aurora-project.eu/en/web/cervical -cancer-screening-608
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Kartoittaakseen sy6van seulonta- ja hoitopal veluja Euroopassa tarjoavia tahoja Euroopan
komission Yhteinen tutkimuskeskus (JRC) kaynnisti vuonna 2012 selvityksen
rintasyopaan liittyvista palveluista Euroopan maissa®. Selvityksen tulosten mukaan
22 maata toteuttaa rintasyovan seulontaohjelmia, ja ndistd 21 jarjestetdan ohjeissa
annettujen méaaritelmien mukaisesti. Paksu- ja perésuolen sytvan seulontaohjelmia
toteuttaa 15 maata 25:std, ja neljd muuta maata on sSiirtymassa jarjestelmalliseen
ohjelmaan. Kohdunkaulan sy6vén seulontaohjelmia toteuttaa 19 maata 25:st4, ja jotkin
maat oval muuttamassa satunnaisia toimiaan vaestopohjaiseksi ohjelmaksi, johon
sovelletaan |laadunvarmistusta.

24 RintasyOpaan liittyvia palveluja Euroopan unionissa tarjoavien tahojen
akkreditointi

Toimien tavoitteet: Komission tiedonannossa todetaan, ettd komissio aikoo kehittda
vapaaehtoisen eurooppalaisen rintasyépaseulonnan ja -seurannan
pilottiakkreditointijarjestelméan, joka  perustuu rintasyOpaseulontaa ja
-diagnosointia koskeviin uusiin eurooppalaisiin ohjeisiin (ja niiden aempiin
versioihin, jotka ovat pitkaaikaisimmat ja korkeatasoisimmat ohjeet tall& alalla).

Tama on johdonmukaista suosituksen kanssa, joka koskee nayttdon perustuvaa
syOpaseulontaa jarjestelmallisella véestbpohjaisella toimintamallilla, johon sisdltyy
laadunvarmistus. Vuonna 2008 annettiin  neuvoston paatelmat syopataudeista
aiheutuvien rasitteiden vahentamiseksi®. Padtelmissd kehotettiin - komissiota
tarkastelemaan mahdollisuutta kehittdd eurooppalainen rintasyGpaseulonnan ja
-seurannan pilottihyvaksyntg arjestelmd, joka perustuu laadunvarmistusta koskeviin
eurooppalaisiin ohjeisiin.

Toteutetut toimet: Y hteiselle tutkimuskeskukselle annettiin joulukuussa 2012 seuraavat
tehtavat:

o kehittda rintasybpéseul ontaa ja -diagnosointia koskevien eurooppal aisten ohjeiden
uusi laitosja

e Kkehittdd rintasyopdan liittyvien palvelujen laadunvarmistusarjestelmé, joka
perustuu akkreditointia koskevaan eurooppalaiseen lainsdadantokehykseen, joka
on méadritelty tuotteiden kaupan pitdmiseen liittyvda akkreditointia ja
markkinavalvontaa koskevista vaatimuksista 9pdivand heindkuuta 2008
annetussa Euroopan parlamentin ja neuvoston asetuksessa (EY) N:o 765/2008%.

Tassa vield kesken olevassa hankkeessa pyritddn laatimaan laatua koskevat
vahimmaisvaatimukset, joita sovelletaan  kaikkiin  rintasy6pdan liittyviin
terveydenhuoltopalveluihin kaikkialla EU:ssa. Perustana kaytetdan rintasyOpaseulontaa
ja -diagnosointia koskevien eurooppalaisten ohjeiden uutta laitosta, jonka pitéis
vamistua vuonna 2016. Liséksi JRC kehittéa ohjeita kasittelevan eurooppalaisen
foorumin kootakseen yhteen ohjeita, jotka koskevat seulontojen ja diagnostiikan jalkeisia

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

34 http://www.eu2008.si/en/News_and_Documents/Council_Conclusions/June/0609_EPSCO-cancer.pdf

% http://eur-
lex.europa.eu/Notice.do?val=477184:cs& lang=en& list=511806:¢s,480690:cs,477184:cs,& pos=3& page=1& nbl=3
& pgs=10& hwords=
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rintasy6paan liittyvia muita hoitovaiheita — kattaen esimerkiksi hoidon, kuntoutuksen,
jatkotoimet, seurannan ja tarvittaessa kivunhalinnan sekd psykologiseen tukeen ja
paliatiiviseen hoitoon liittyvat nakokohdat, jotka ovat tarkeitd potilaskeskeisen
laatukasitteen kannalta.

2.5 Terveydenhuollon parhaiden toimintatapojen soveltaminen kaytantdon — hyvien
kaytantojen tunnistaminen jalevittaminen

Toimien tavoitteet: Tiedonannossa asetetaan tavoitteeks syopékuolleisuuden erojen
vahentéaminen pienentdamalla vuoteen 2020 mennessa 70 prosentilla eroa parhaisiin ja
huonoimpiin tuloksiin paésseen jasenvaltion valilta* T&t4 tavoitetta tuetaan kehittamalla
syOpaan liittyvien hoitojen parhaita kaytanttja koskevia ohjeita. Huomioon otetaan myos
kansalliset, aluedlliset ja paikalliset olosuhteet.

Toteutetut toimet: Syovantorjunnan eurooppalainen kumppanuusohjelma on kehittanyt
useita terveydenhuoltoon liittyvid aloitteita, muun muassa tuottanut Kkattavan
kokonai skuvan syévan hoidosta Euroopassa:

e Tunnistetaan eurooppalaisen terveydenhuollon parhaat toimintatavat, edistetaan
innovatiivisia verkostointitapoja kokemusten vaihtoa varten: on kehitetty
Monialaisen syévanhoidon periaatteet®, joissa médritellasn  keskeiset
vaatimukset, jotka kaikkien tuumoreita hoitavien monialaisten ryhmien olis
taytettava. Lisdks on perustettu tietokonepohjainen jarjestelma tukemaan
oireiden kasittelyssd ja paatoksenteossa palliatiivisen hoidon yhteydessa.

o Kehitetdan lasten sydpahoitoja koskevat ohjeet: Kumppanuusohjelma teki tiivista
yhteisty6té lasten onkologian alan eurooppalaisen yhdistyksen (European Society
for Paediatric Oncology, SIOP) kanssa edistddkseen lasten onkologian
parantamista koskevia ohjeita. Jokin aika sitten toteutettiin jasenvaltioihin
kohdistettu selvitys, jossa arvioitiin ndiden ohjeiden soveltamista k&yttéen
vertailukohtana SIOPin vuonna 2008 tekeman vastaavan tutkimuksen tuloksia
Vertailun tulokset ovat todenndkoisesti saatavilla vuonna 2014.

e Taydentavia ja vaihtoehtoisia sydpahoitoja koskeva nayttd ja niiden kaytto:
Kéaynnissd on selvitys, joka koskee téydentévia ja vaihtoehtoisia hoitoja
integroidun onkologian puittei ssa tarjoavia eurooppal aisia rakenteita ja keskuksia.

o Kehitetdan, tarkistetaan ja yhdenmukaistetaan kliinisten ohjeiden sisaltgja ja
taytantoonpanoa: Yhteisen toiminnan kumppanit keskittyivat syopéahoitoja
koskevien kliinisten ohjeiden kehittdmisessa kahteen alueeseen: ravitsemukseen
ja harvinaisiin syopiin. JRC on toimittanut ravitsemusta koskevat ohjeet
eurooppalaisille sydpatutkimuslaitoksille®,

e Toteutetaan Kkoulutusstrategia terveydenhuollon henkiloston psykososiaalisten
taitojen ja viestintataitojen kohentamiseksi: Useat kumppaniorganisaatiot
osdlistuivat téhan hankkeeseen, jossa kartoitettiin terveydenhuoltojarjestelmien
psykososiaalisen tuen vamiuksia sydvanhoidon yhteydessa, terveydenhuollon
henkil6ston viestintétaitoja ja psykososiaalista tukea koskevaa koulutusta, seka

% http://www.oecd.org/heal th/cancer-care. htm
37 http://www.ejcancer.com/articl e/ S0959-8049(13)01007-1/abstract
% https://ec.europa.euljrc/en/news/making-diet-count-cancer-prevention
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Sitd, miten tarpeet ja vamiudet kohtaavat toisensa. Tulokset osoittavat, etta
selvitykseen vastanneista 26 maasta 20:ssa psykososiaalinen tuki sisdltyy
kansalliseen sydvantorjuntaohjelmaan, mutta vain 10 maalla on erityiset
méérérahat sita varten.*

Jotta sydvantorjunnan kehittémistoimille saataisiin jatkuvuutta etenkin terveydenhuollon
alalla, komissio kaynnisti vuonna 2014 uuden kolmivuotisen sydvantorjuntaa
koskevan yhteisen toiminnan, joka rahoitetaan EU:n toisesta terveysohjelmasta. Sen
tarkeimpana tavoitteena on sekd tuottaa eurooppalainen opas kokonaisvaltaisen
sydvantorjunnan laadun parantamiseksi etté perustaa jasenvaltioiden foorumi sydpaan
liittyvia aiheita koskeville keskustel uille.

Laadittaviin oppaaseen ja kannanottoihin on madra sisalyttda seka hyvia toimintatapoja
ettd ndyttdon perustuvia suosituksia. Niilla pyritéén parantamaan sydvantorjunnan ja -
hoidon laatua kansallisella tasolla ja vahentéméaén osaltaan maiden véalisia eroavuuksia.
Oppaassa on  tarkoitus  paneutua  ndyttdbn  perustuviin, laadukkaisiin
syOpaseulontaohjelmiin, kokonaisvaltaisen sydvanhallintaverkoston organisoimiseen,
yhteisdpohjaiseen sydvéanhoitoon ja syOvasta selviamiseen. Jasenvaltiot saavat ohjausta
laadukkaiden seulontaohjelmien tayténtdonpanoon kohdunkaulan syévan, rintasydvan ja
paksu- ja perasuolen sybvan seulonnan ja diagnosoinnin laadunvarmistusta koskevien
eurooppalaisten ohjeiden mukaisesti. Ne saavat myds ohjausta muiden mahdollisten
seulontaohjelmien  (esim.  keuhkosydvan ja eturauhassydvan) jarjestamiseen.
Jasenvaltioille on méaéra toimittaa kokonaisvaltaisen sydvanhallintaverkoston malli, jota
ne voivat mukauttaa omiin olosuhteisiinsa.

Komissio haluaa my6s tukea sahkoisten terveydenhuoltopalvelujen ratkaisuja etenkin
sahkoisten  terveyspalvelujen  verkoston ja  sdhkdisen  terveydenhuollon
toimintasuunnitelman kautta, silla sahkoisilla palveluilla sytpéd sairastavalle voidaan
antaa kohdennetumpaa, tehokkaampaa ja vaikuttavampaa hoitoa ja osaltaan vahent&da
virheita. Niiden kayton edut on todistettu kaytettaessa etél &8ketieteen palveluja sairauden
hallinnassa ja terveyden edistamisessi. Lisdksi komissio tarkastelee teknisia ja
taloudellisia ratkaisuja l|a8ketieteellisten isotooppien tuotannolle ottaen huomioon
tarfjonnan vajeet eri puolilla Eurooppaa. Neuvoston hyvaksyi 6. joulukuuta 2010
paatelmat |adketieteelliseen kayttoon tarkoitettujen radioisotooppien toimitusvar muuden
saavuttamisesta Euroopan unionissa®, ja tdman jalkeen perustettiin eurooppalainen
seurantakeskus, jolla pyritéén ratkaisemaan toimitusketjuun liittyvid ongelmia, joilla on
suoria vaikutuksia terveydenhuollon tarpeisiin.

2.6 Harvinaiset syovat

Toimien tavoitteet: Tiedonannossa korostetaan tarvetta poistaa terveydenhuollon toimista
johtuvia eroavuuksia syopakuolleisuudessa vahentamélla eroa parhaisiin ja huonoimpiin
tuloksiin pédsseen jdsenvaltion vdilta Harvinaiset sydva mainitaan siind toisena
adueena, jolla EU:sta saadaan lisdarvoa. Lisdarvo perustuis eurooppalaisten
osaamisverkostojen kautta tehtévaan yhteistyohon esimerkiks harvinaisten sairauksien
osalta, joihin kuuluu useita harvinaisia syopia.

% http://www.epaac.eu/heal thcare
“0 http://ec.europa.eu/energy/nucl ear/radiation_protection/medical/doc/2012_council_radioisotopes.pdf
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Periaatteessa harvinaiset tuumorit olis méaériteltava samalla tavalla kuin harvinaiset
sairaudet. Harvinaisiksi maéritelld8n sairaudet, joiden prevalenssi on véhemman kuin 5
henkil6a 10 000:t& kohden Euroopan vaesttssd. Harvinaisten sydpien osuus kaikista
diagnosoiduista sydvistd on vuosittain noin 22 prosenttia. Toisin kuin aikuisilla, 18hes
kaikki lapsilla esiintyvét sybvét ovat harvinaisia ja vakavia. Joka vuosi EU:ssa noin
40 000 lasta saa sydpadiagnoosin. Nama tuumorit aiheuttavat erityistaakan potilaille, silla
ne vaativat diagnostista ja hoidollista asiantuntemusta, jota ei valttdmétta ole helposti
saatavilla |dhella potilaan asuinpaikkaa. Toisinaan potilaiden on matkustettava pitkia
matkoja saadakseen patologin tekeman asianmukaisen diagnoosin ja monialaista hoitoa,
eikd heillda ole juurikean mahdollisuuksia hankkia toista asiantuntijalausuntoa
sairaudestaan.

Toteutetut toimet: Harvinaisia sairauksia koskevala EU:n toiminnalla pyritéén
puuttumaan haasteisiin, jotka liittyva harvinaisiin tuumoreihin. Toiminta perustuu
vuonna 2008 annettuun komission tiedonantoon Harvinaiset sairaudet: Euroopan
haasteet*! ja vuonna 2009 hyvaksyttyyn neuvoston suositukseen toimista harvinaisten
sairauksien alalla®. Euroopan unionin toimilla pyritdén parantamaan potilaiden
mahdollisuuksia saada diagnoos, tietoa ja hoitoa asanmukaisesti ja oikea-aikaisesti.
Talla alalla EU-tason toiminta voi olla vaikuttavampaa kuin yksittéisten jasenvaltioiden
yksindan toteuttamat toi met.

Rajatylittavassa ter veydenhuollossa sovellettavista potilaiden oikeuksista annetussa
direktiivissa® selkeytetdén lissksi potilaiden oikeuksia saada turvallista ja laadukasta
hoitoa toisessa EU-maassa ja saada hoitokuluista korvausta. Direktiivi muodostaa pohjan
terveydenhuoltoviranomaisten vélisen yhteistyon lisddmiselle useiden toimien kautta
Jotkin sédnnoksista koskevat harvinaisia sairauksia. Direktiivin 12 artiklassa séadetéén
jasenvaltioiden yhteistyon tiivistamisestd ja annetaan komissiolle toimivalta tukea
jasenvaltioita niiden terveydenhuollon tarjogjien ja osaamiskeskusten vaélisten
eurooppalaisten osaamisverkostojen  kehittdmisessa etenkin - monimutkaisten  ja
harvinaisten sairauksien aalla, joiden prevalenssi on alhainen.

Maaliskuussa 2014 hyvaksyttiin kaksi pagtosta™ %, joissa vahvistetaan eurooppalaisiin
osaamisverkostoihin ja niiden jaseniin sovellettavat kriteerit seké verkostojen arviointi- ja
hyvaksyntamenettely. Ainoastaan néiden lainsdadantdvaatimusten mukaisesti hyvaksytyt
verkostot saavat EU:n viralisen tunnustuksen ja EU ERN -logon, joka on Euroopan
unionin omistama rekisterdity tavaramerkki.

Euroopan komissio on tukenut harvinaisia sairauksia koskevien EU:n puitteiden pohjalta
seuraavia terveysohjelmaan kuuluvia aoitteita:

e Vuonna 2012 RARECARENET-hanke (Harvinaisten sydpasairauksien
tietoverkosto)*, joka perustui aiemmin toteutettuun RARECARE-hankkeeseen
(Harvinaisten sydpien seuranta Euroopassa)®’, jossa tuotettiin arvioita
sairastuvuudesta, eloonjaamisestd, prevalenssista ja kuolleisuudesta kaikkien
harvinaisten sydpien osalta. Hankkeen tavoitteena on i) tuottaa péivitettyja

4L http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_fi.pdf

“2 http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUri Serv.do?uri=0J;C:2009: 151:0007:0010: FI: PDF
“3 http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUri Serv.do?uri=0J: L :2011:088:0045:0065: fi: PDF
“ http://eur-lex.europa.eu/l egal -content/EN/TX T/2uri=0J.JOL_2014 147 R_0006
“5 http://eur-lex.europa.eu/l egal -content/EN/TX T/2uri=0J.JOL_2014 147 R_0007
“® http://www.rarecarenet.eu/rarecarenet/

47 http:/www.rarecare.eu/aims/aims.asp
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indikaattoreita harvinaisten sydpien aiheuttamasta rasitteesta, ii) koota ja levittda
tietoa harvinaisten sytpien hoitovaylista, iii) yksiléida harvinaisten sy6pien
osaamiskeskuksiin  sovellettavia kriteergd, iv) tuottaa ja levittda tietoa
harvinaisten sybpien diagnosoinnista ja hallinnasta, v) kehittda erittdin
harvinaisten syOpien Kliininen tietokanta, vi) tuottaa uutta tietoa naista
sarauksista ja niiden kliinisestd halinnasta ja vii) tuottaa ja levittda tietoa
potilaille, muun muassa luettel o harvinaisten sy6pien potilasjérjestoista.

e Vuonna 2013 Lasten onkologian asiantuntijoiden eurooppalainen
viiteverkosto diagnosointia ja hoitoa varten (ExPO-r-NeT), joka tukee
syOpasairaiden lasten ja nuorten hoidon jérjestdmista muussa jasenvaltiossa kuin
Siind, jossa potilas on vakuutettuna, silloin kun tiettyihin syOpiin liittyva
asiantuntemus on harvinaista ja tapausten madra pieni. Hanke edistdd nain
parhaan mahdollisen hoidon jarjestamisté lasten harvinaisia syopid sairastaville
potilaille maiden rgjojen yli.

Lisaksi perustettiin usean sidosryhmén muodostama Rare Cancers Europe -aloite®,
jolla pyritéén vastaamaan harvinaisten sydpasairauksien aiheuttamiin erityishaasteisiin.

2.7 Y hteisty0 ja koor dinointi sydpatutkimuksessa

Toimien tavoitteet: Komission tiedonannossa kehotetaan kehittdméaan koordinoitu
l&hestymistapa syopéatutkimukseen koko EU:n aueella siten, ettd kolmasosa
tutkimuksesta, rahoitusléhteesta rii ppumatta, on koordinoitua vuoteen 2013 mennessa.

Toteutetut toimet: EU:lla on merkittavd rooli syopatutkimuksen rahoituksessa.
Seitseman viime vuoden aikana komissio on investoinut tutkimuksen seitsemannen
puiteohjelman (2007—2013) kautta yli 1,4 miljardia euroa kansainvalisena yhteistyona
tehtavaan tutkimukseen, tieteen eturintamassa ~ olevaan tutkimukseen,
liikkuvuusohjelmiin, julkisen ja yksityisen sektorin kumppanuuksiin ja kansallisten
syOpatutkimushankkeiden koordinointiin. Yli puolet méararahoista — 770 miljoonaa
euroa — on kohdistettu siihen, etté keskeisia eurooppalaisia ja ulkomaisia toimijoita on
kannustettu yhdistdméaén voimansa ja perustamaan tutkimusyhteistythankkeita, joissa
etsitddn uusia tapoja torjua syopada ja tukea potilaita. Hankkeiden avulla saadaan parempi
kasitys sita, kuinka erityyppiset syovét syntyvét, kuinka ne voidaan diagnosoida
aiemmin ja kuinka niité voidaan hoitaa menestyksekkaammin.

Eurooppa on maailman sydpéatutkimuksen johtavia alueita. Suurin osa tutkimustyosta
rahoitetaan ja toteutetaan yksittéisissd maissa. EU rahoittaa aoitteita, joilla lukuisia
erilaisia kansallisia hankkeita koordinoidaan ja niiden vélille luodaan yhteyksid. Tdlaisia
ovat esimerkiks kansalisia syopérahastoja kartoittava TRANSCAN-verkosto® ja
kansdllisa ja alueellisa sytpéarekistereitd optimoiva ja yhdistdvé EUROCOURSE-
verkosto®. EU myds helpottaa asiantuntemuksen ja parhaiden toimintatapojen vaihtoa
maiden valill&

Sybvéantorjunnan eurooppalainen  kumppanuusohjelma on liséks  k&ynnistanyt
syovantutkimushankkeen, jolla on kolme tavoitetta:

“8 http://www.rarecancerseurope.org/
“9 http://www.transcanfp7.eu/transcan/index.php
% http://www.eurocourse.org/
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e Kartoitetaan ja priorisoidaan syOpédtutkimuksen aat, jotka hyotyvét
koordinoinnistajarajatylittéavasta yhtei styosta.

o Kartoitetaan mekanismit, joilla kolmasosa syOpatutkimuksesta rahoitusldhteesta
riippumatta saadaan koordinoitua vuoteen 2013 mennessi.

o Kehitetdan tutkimuskoordinoinnin kokeiluhankkeita valikoiduilla aloilla.

Tassd yhteydessa on kehitetty seuraavat kokeiluhankkeet: akuvaiheen Kkliinista
tutkimusta  koskeva  eurooppalaisen  syovantutkimuksen  koordinointihanke,
syOpatutkimuksen tulosten eurooppalainen foorumi ja eurooppalainen osaamiskeskus
syovan epidemiologiaa ja kansanterveystutkimusta varten: tutkimuksen koordinointi ja
osaamisen jakaminen.

Jo alusta léhtien oli selvdd, ettei ole yksittéista menetelmas, jota voitaisiin soveltaa
syopatutkimuksen kaikkien alojen koordinoimiseen kaikkien maiden vélilla. Haasteena
oli kuhunkin tutkimusaiheeseen ja asianomaisten osapuolten tarpeisiin soveltuvien
koordinointimenetelmien radtaléiminen yhteisesti sovittujen koordinointiperiaatteiden
pohjalta.

2.8 Politiikassa ja toiminnassa tar vittavien vertailukelpoisten tietojen toimittaminen

Toimien tavoitteet: Komission tiedonannossa kehotetaan varmistamaan, etta sydvan
esintyvyydestd ja prevalenssista, sy6pddn sairastuvuudesta, syopadhoidoista,
syOpapotilaiden eloonjaamisestd ja kuolevuudesta saadaan EU:ssa tarkat ja
vertailukelpoiset tiedot vuoteen 2013 mennessa. Taman tavoitteen yhteydessa tarvitaan
eurooppalaista syopéatietojarjestelmaa (ECIS), joka kokoaisi yhteen sytpad koskevia
tietoja ja dataa kasittelevét laitokset ja tuottais ndin tietoa, joka on véttamatonta
syovantorjuntatoimien optimoimiseksi. Jarjestelman tulis koordinoida ja ohjata
kokonaisuudessaan prosessia, joka kattaa tiedon keruun, sen laadun varmistuksen,
hallinnoinnin, analysoinnin ja levittamisen.

Sy6péa koskevien epidemiologisten tietojen vertailukel poisuuden parantamiseksi kaksi
ensimmaista hanketta, joita Euroopan komissio tuki Sydvantorjunnan toimintaohjelman
puitteissa vuonna 1987, olivat syoOpérekistereiden eurooppalaisen verkoston
(ENCR)™ perustaminen ja EUROCARE-hanke (Europe Cancer REgistry-based study
on survival and care of cancer patients)®. ENCR edistda syoparekisterien valista
yhteisty6td, médrittelee tiedonkeruustandardeja, jarjestdd koulutusta syoparekisterien
henkil6stdlle ja tiedottaa sddnndllisesti sydpadn sairastuvuudesta ja sydpakuolevuudesta
Euroopan unionissaja koko Euroopassa.®®

Vertailukelpoisten syopéd koskevien tietojen levittéamistéd tukevat myés EUROSTATIN
yll&pitdmat Euroopan lagjuiset tietokannat sy6vasta kuolinsyyna.> EUROSTAT vastaa
syOpékuolevuutta koskevien tilastojen kokoamisesta idn, sukupuolen, kansallisuuden ja
alueiden mukaan jaoteltuina. ENCR:n tiedot™ muodostavat kattavan sy6van aiheuttamaa

5L http:/Awww.encr.eu/

*2 http://www.eurocare.it/

%3 http://unstats.un.org/unsd/methods/m49/ma9regin. htmieurope

4 Kuolinsyita koskeva Eurostatin tiedonkeruu toteutetaan nykyisin komission asetuksen (EU) N:o 328/2011 nojalla:
http://eur-lex.europa.ew/L exUri Serv/L exUriServ.do?uri=0J:L :2011:090:0022:0024:FI :PDF.

® http://eco.iarc.friDefault.aspx
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rasitetta (l&hinna sairastuvuutta ja kuolevuutta) Euroopassa kuvaavan tietojérjestelman,
jota eloonjdé@mistd, prevalenssia ja hoitotapoja koskevat EUROCARE:n tiedot
taydentavét.

Jotta kaytettavissa olis vertailukelpoinen syoOpaindikaattoreiden jarjestelma, EU:n
terveysohjelmasta on liséks rahoitettu EUROSCHIP-hanketta (European Cancer
Health Indicators)®, jossa on kehitetty indikaattoreita sydvan seurantaa varten. Osana
EUROCOURSE-hanketta on kehitetty eurooppalaisen sydvanseurantakeskuksen
(ECO) verkkosivusto, joka toimii sy©péarekisteritietojen automatisoidun hallinnoinnin ja
levityksen keskitettyna vaylana. Sydpéndikaattoreiden asianmukainen tulkinta edellyttéa
yleista terveyteen liittyvaa tietoa, ja nama tiedot ovat saatavilla terveyttd koskevilla
EU:n sivustoilla®. Yleisté ja terveyteen liittyvaa taloudellista tietoa kootaan OECD:n
terveystietokantaan®. Todettakoon vield, ettd eurooppalainen tiedeyhteisd on
eturintamassa  véestopohjaista epidemiologiaa ja kansanterveytta koskevassa
metodologisessa tutkimuksessa sairastuvuutta ja kuolevuutta koskevien suuntauksien
analysoinnin ja ennakoinnin, eloonj&émista koskevien tietojen analysoinnin, prevalenssin
estimoinnin sekéd korkearesoluutioisten tutkimusten suunnittelun ja toteuttamisen osalta
samoin kuin terveyteen kohdistuvia sosiaadlisen ja taloudellisen eriarvoisuuden
vaikutuksia koskevassa tutkimuksessa.

Toteutetut toimet: Sydvantorjunnan eurooppalainen kumppanuusohjelma on asettanut
etusjalle kolme  keskeistd  tavoitetta, jotka edistavd ~ eurooppalaisen
syopétietojarjestelman kehittamista:

o Kartoitetaan tarkeimmat syOpda koskevien tietojen lahteet Euroopassa ja
yksil6idaan prioriteettiaiheet, joita kumppanuusohjelma tukee.

e Kootaan yhteen paikkaan sydvan aiheuttamaa rasitetta kuvaavat indikaattorit
(sairastuvuus, kuolevuus, eloonjéaminen ja prevalenssi), jotka saadaan k&ynnissa
olevista eurooppal aisista toimista.

e Perustetaan tyoryhma sybvan kustannuksia Kkasittelevéa vaestopohjaista
tutkimusta varten Euroopassa.

Syoévéntorjunnan eurooppalaiselle kumppanuusohjelmalle annettiin - vuonna 2009
tehtavaks esittéa vuoteen 2013 mennessa eurooppal ai sen syopétietoj érjestelman pohjaksi
ehdotus, jonka kaikki sytpdalan sidosryhmét (tiedontuottgjat, terveydenhuollon
ammattilaiset, valtionhallinnot, kansalaiset, potilaat ja tutkijat) hyvaksyvét.

Yhteiselle tutkimuskeskukselle annettiin @ vuonna 2012 tehtdvéksi avustaa
eurooppalaisesta ECIS-syOpétietojarjestelmasta kaytavissa keskusteluissa ja toimia
Euroopan unionissa tietojen ja tyovalineiden kokoagjana ja sdilyttgana. Sybvéantorjunnan
eurooppalaisen kumppanuusohjelman tuloksena  tuotettiin eurooppalaisen
syOpétietojarjestelman kehittamista kasitteleva raportti Developing a European Cancer
Information System: a proposal from the European Partnership for Action Against
Cancer (EPAAC)®, jossa kumppanuusohjelman ehdotus esitettiin. Tamé raportti toimii
Y htei sen tutkimuskeskuksen (JRC) ty6n perustana.

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

> http://epp.eurostat.ec.europa.eu/portal/page/portal/heal th/introduction
%8 http://www.oecd.org/heal th/heal th-systems/oecdheal thdata.htm

% http://www.epaac.eu/cancer-data-and-information
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JRC varmistaa ECIS-jarjestelman kestdvyyden ja koordinoi sen jatkokehittamistd. Se
tekee tiivistd yhteistytta kaikkien keskeisten syOpdalan sidosryhmien kanssa ja tukee
syoparekistereiden eurooppalaista verkostoa (ENCR), jonka sihteeriston tehtévét se otti
hoitaakseen vuonna 2012. Se toimii yhteisty6ssa Kansainvdlisen
syovantutkimuskeskuksen (IARC) ja muiden eurooppalaisten tieteellisten verkostojen ja
hankkeiden — joita ovat muun muassa EUROCARE, CONCORD (Global surveillance of
cancer survival)® ja yhteinen toiminta PARENT (Cross-border Patient Registries
Initiative)® — sekd muiden ryhmien kanssa méritellakseen tehokkaimmat vaihtoehdot
kaikkia ECIS-jarjestelman téarkeita tehtévia, esimerkiksi tietojen laadunvalvontaa,
tilastollista analyysig, jakamistaja levittdmista varten.

Talla hetkelld ENCR-verkostossa on mukana yli 200 eurooppalaista syOpéarekisteria. Eri
maiden tiedonkeruujarjestelmét heijastavat kansallisten terveydenhuoltojérjestelmien
organisaatioita, ja tiedon saatavuutta haittaavia esteitd on edelleen olemassa. Siirtyminen
kansalliselta tasolta Euroopan tasolle on vaikeaa, koska kaikki indikaattorit eivét ole
vertallukelpoisia koko EU:ssa. Tdla hetkelld suurin osa sybpad koskevista
epidemiologisista tiedoista on saatavilla rekistereissd, mutta rekisterien rahoitus on
riittdmatontd, niilld on litan véhan henkilostda tai ne on kaynnistetty ilman asianmukaista
suunnittelua.

2.9 Y hteisty6 kumppanuusohjelmassa

Toimien tavoitteet: Tiedonannon mukaan Euroopan komission tehtévand on varmistaa,
ettd kumppanuusohjelma on |dhtékohdiltaan yhteisty6hon ja toimintaan perustuva ja etté
ehdotetut toimet soveltuvat EU:n tasolla toteuttaviksi.

Toteutetut toimet: Yhteiset toiminnat ovat Euroopan unionin ja jasenvaltioiden
terveysohjelman alaisuudessa toteuttamia toimia. Sydvantorjunnan eurooppalaisen
kumppanuusohjelman neuvottelurakenteet ovat kumppanuuden aikana mahdollistaneet
lagjan nakemysten vaihdon ja rakentavan yhteistyon Euroopan komission ja
jasenvaltioiden valilla

Lisdtdkseen nakyvyyttd ja parantaakseen EU:n tasolla toteutettavien erilaisten
syOpadoitteiden  vdlistd koordinointia Euroopan komissio on  perustanut
sydvantorjuntaa kasittelevan komission asiantuntijaryhman®.

Tama on vastaus jdsenvaltioiden ja sidosryhmien esittamiin pyyntéihin parantaa
koordinaatiota sy6paan liittyvien hankkeiden lisdantymisen vuoksi. Osaamisen jatietojen
jakaminen voi liséks auttaa ratkaisemaan joitakin ongelmia, joita jasenvaltioilla on
sydvantorjunnan alala, ja edistada yhteisty6ta asianomaisten sidosryhmien vailla

3. PAATELMAT

Sybpéd koskevaan komission tiedonantoon perustuva EU:n toiminta on lujittanut
Euroopan unionin, jasenvaltioiden ja asianomaisten sidosryhmien valista yhteisty6ta ja
tuottanut  Euroopan tason lisdarvoa asiaankuuluvilla  aoilla  (kansalliset
syovantorjuntaohjelmat, seulonta, syopétietojarjestelma, harvinaiset sydvat jne). Se

€ http://www.|shtm.ac.uk/eph/ncde/cancersurvival /research/concord/concord_2.html

¢! http://www.patientregistries.eu/

© http:// Komission paatds 2014 C/167 05, annettu 3 péivana kesdkuuta 2014,
ec.europa.eu/health/major_chronic_diseases/docs/com2014 c167 05 en.pdf.
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toimi  my6s kaytdnndllisend perustana yhteistydomekanismien jatkamiselle ja
lagjentamiselle. Tama strategisilla aoilla tehty yhteistyd on myétavaikuttanut syévén
aiheuttamien rasitteiden kestdvéan véhentdmiseen EU:ssa ja 15 prosentin vahennysta
vuoteen 2020 mennessa koskevan tavoitteen saavuttamiseen. Viimeisimpien kayttssa
olevien tietojen mukaan yleisimpiin sydpamuotoihin (eli rintasyopadan, keuhkosydpaan,
eturauhassybpdan ja paksu- ja perasuolen syopddn) sarastuvuus vadheni noin
10 prosentilla vuosina 2000—2010.

Tata yhtei styota voidaan kehittda edelleen seuraavilla toimilla:

» EU:n kolmas terveysohjelma tarjoaa mahdollisuuksia edistéa sy6pda koskevia
kansanterveystoimia.

» Horisontti 2020 -ohjelma, etenkin sen tavoite "Terveys, vaestonmuutos ja
hyvinvointi”, tarjoaa mahdollisuuksia syopéad ja muita merkittdvia kroonisia
sairauksia kasittel evan tutkimuksen jatkamiseen.

» Komissio jatkaa laadukkaiden kansallisten sy6véantorjuntasuunnitelmien
kehittéamist& Euroopan unionissa.

» Euroopan sydvanvastaisen sdannoston neljannestd laitoksesta tiedottamista on
tuettava, silla asiakirja on keskeinen tydvaline syévan ennaltaehkaisemisessa
jasyoévantorjunnan edistamisessa EU: ssa.

» Uutta tupakkatuotedirektiivia on hyoddynnettavd  kokonaisuudessaan
varmistamalla, ettd siind sdddettyd delegoitua valtaa ja taytanttonpanovaltaa
hyddynnetdan tdysimaaraisesti. Sen taytantdonpanoa jasenvaltioissa on tuettava,
jotta tupakointi véhenisi kakkialla EU:ssa, mik&d edistds ndin sydpaan
sairastuvuuden vahenemista.

» Kansanterveysalan, ymparistbalan ja tytterveysalan yhteisty6téa on liséttava,
jotta véltettdvissa oleviin sydvan aiheuttgiin voidaan puuttua lagjemmasta
nakokulmasta.

> Komissio tukee rintasydpdseulontaa ja  -diagnosointia  koskevien
eurooppalaisten ohjeiden uuden laitoksen laatimista, laadukkaiden, nayttoon
perustuvien rintasytpaa koskevien ohjeiden eurooppalaista foorumia, joka
kattaa kaikki hoidon vaiheet ja nakdkulmat, seké vapaaehtoista eur ooppalaista
laadunvar mistus arjestelmaa rintasytpaan liittyvia palveluita varten.

» On Kkaynnistetty kokonaisvaltaisen sy6vantorjunnan laadun parantamista
kasitteleva yhteinen toiminta CANCON (European Guide on Quality
Improvement in Comprehensive Cancer Control), jonka térkein tuotos on
eurooppalainen  opas kokonaisvaltaisen  sydvantorjunnan  laadun
parantamiseksi.

» Sidosryhmien  tulis harkita  rajatylittavdssd  terveydenhuollossa
sovellettavista potilaiden oikeuksista annetun direktiivin hyddyntamista
eurooppalaisten osaamisverkostojen kehittdmisessa muun muassa harvinaisten
tuumoreiden osalta. Komissio aikoo jarjestéé verkostoja koskevat ehdotuspyynnot
vuosina 2014 ja 2015.
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» SyOpaseulontojen tilanne on parantunut selvasti viime vuosina ja varsinkin
neuvoston suosituksen hyvaksymisen jalkeen. Komissio katsoo kuitenkin, etta
seulontaohjelmien toteutus ja péivitys seka keskusten ja asiantuntijoiden valinen
verkostointi pysyy tulevina vuosina edelleen kansanterveysalan ensisijaisena
tavoitteena EU:n, kansallisellaja alueellisessa tasolla.

» Harvinaisiin  syOpiin  sairastuneiden potilaiden yhdenvertaisen kohtelun
tukemiseks olis myds syyta harkita erityista harvinaisia syopia koskevaa
toimea lisdarvon tuottamiseksi.

» Eurooppalaisen syOpatietojarjestelman (ECIS) kehittaminen on tarkeda, jotta
kyetéén tuottamaan sydvantorjuntatoimien optimoimisen kannalta olennaista
tietoa.

» Komissio kehittdd koordinoitua léhestymistapaa, jota sovellettaisiin
syOpatutkimukseen kaikkialla EU:ssa.

» Sahkoisten terveyspalvelujen hyodyntamisté on liséttava sairauksien hallinnan
tehostamiseksi ja ennaltaehkéi sevien kdytantdjen vaikuttavuuden lisdamiseksi.

Liséksi huomioon otetaan sydvantorjuntaa kasittelevan komission
asiantuntijaryhman puitteissa esitetyt jasenvaltioiden ja sidosryhmien suositukset.

Euroopan komissio katsoo, ettd tiedonannossa todettu sydvén aiheuttaman rasitteen
vahentamistavoite — 15 prosentin vahennys vuoteen 2020 mennessa (uusien tapausten
vaheneminen 510 000:|la) — on saavutettavissa.
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