Uvod

@ KORISTENJE EU PRORACUNA
Postoji snazna potreba za ubrzanjem istrazivackih i inovacijskih sposobnosti specificnih

za djedji rak diljem Europe. Javna ulaganja u specificne.

Poziv na akciju

Svake godine u Europi, 35.000 djece i mladih® dobije dijagnozu raka, rijetke i ozbiljne KGkO nam mozete pomoéi ? Intervencije za djecji rak, kao sto je to vidljivo kroz Plan za pobjedu nad rakom u Europi
bolesti koja ugrozava Zivot. Djecji karcinomi zahtijevaju posvecene pristupe usmjerene i inicijative EU Misija za rak financirane kroz EU4Zdravlje, Okvirni program Horizon
prema: Kao novi &lanovi Europskog parlamenta, moZete imati kljuénu ulog Europe i programe za digitalno zdravlje, od presudnog su znalaja za poboljSanje
potreba djece i adolescenata oboljelih od raka, kroz svoj utjecaj na zakonodavnelpolltlcke istrazivanja, lijecenja i skrbi te ve¢ donose koristi naSim pacijentima.. Stoga bi
inicijative koje donose promjene za mlade pacijente, preZivjele i njihove obitelji diljem proraCunska ulaganja EU-a u novom mandatu trebala nastaviti i odrzavati ovaj zamah.
/Spasavanije vise zivota zahvaljujuéi boljim terapijama I Europe.

Prvi uzrok smrti od bolesti kod djece starije od 1 godine s vise od 6.000 izgubljenih

v
Zivota godisnjel.
godisn! @ ZAKONODAVNA AKCIJA Kao MEP mozete nas podrzati sa :
.~ Nedostatak inovativnih lijekova, sa samo 16 odobrenih lijekova za pedijatrijske DL \
karcinome u usporedbi s preko 150 za odrasle karcinome u posljednjih 10 godina2. Dje.zca,l adolestv:en.tlloboljell od raka u Europi .zz?\htl.J.evaJu strétegug razvoja I|.Je.kova ' Osiguravanjem da se djecji raki dalje drii u srediétu proracunskih napora EU-a, ukljuéujuci
koja ¢e podrzati i ubrzati inovacije, staviti njihove neispunjene medicinske B - Y , )
oy . . L . X . o u nadolaze¢em Visegodisnjem financijskom okviru (2028.-2034.)
K j potrebe u srediSte paznje te eliminirati nejednakosti u pristupu najboljim
dostupnim lijekovima. Takoder, zakonodavstvo koje omogucuje prekograni¢nu = Nastaviti izgradnju na postoje¢im ulaganjima kako bi se potaknula istrazivanja i razvoj
e \ znanstvenu suradnju putem zdravstvenih podataka, kako u svrhu istrazivanja inovativnih terapija i dijagnostike za djecu i adolescente oboljele od raka, podrzati
tako i u svrhu pruZanja skrbi, od vitalnog je znacaja. specijaliziranu skrb i pristupe lije¢enju djecjeg raka te doprinijeti inicijativama za
Podrska oporavku djece i adolescenata nakon njihovog lijecenja psihosocijalnu podrku i inicijativama za prezivljavanje.
~/ Vi$e od 500.000 prezivjelih od djecjeg karcinoma: dvije trecine njih doZivljava nepovoljne Kao MEP mozete nas podriati sa: ™
dugoroéne ucinke prepreke jednakom sudje ovanju u ekonom | drust s, . .
g prep ) v Juu Jodresti ./ Podriavamo brzo usvajanje europskog zakonodavstva o lijekovima koje uzima u obzir POSTATI ZAGOVARAC ZA DJECJI RAK
neispunjene medicinske potrebe djece i adolescenata oboljelih od raka, potice razvoj

v Nedostatak odgo sarajuce ©ONtnu rane  pshosoc jane med ¢ nske  podrske rad prvih u djece" lijekova te promice jednak pristup bitnim i novo odobrenim lijekovima za

pobo jsanja k/a tete prei /ja/anja

Sirenje svijesti o potrebama i prioritetima nase zajednice te nastavak borbe protiv
nejednakosti u istraZivanju i skrbi zahtijeva vasu kontinuiranu podrsku. MoZete postati
prvak nase borbe zagovaranjem podrucja od interesa za nase pacijente.

svu djecu u Europi.

j «/ PodrZavamo brzo usvajanje i provedbu Europskog prostora za zdravstvene podatke kako
bismo osigurali sigurno prikupljanje velike koli¢ine podataka te omogucili besprijekorno

dijeljenje podataka preko granica za istrazivanje i isporuku zdravstvene skrbi u djecjoj

Iziednuéuvunie neiednukosti medu diecom i adolescentima s onkologiji, uz prilagodenu Opcu uredbu o zastiti podataka koja potice istrazivanje. Kao MEP mozete nas podriati sa:
rakom. M Rozlvamo Elropskufkamisijuidajosiguratkantinuitet projekatatum|etne intelizenciiell v Promoviranje implementacije europskih standarda skrbi, poput onih razvijenih od strane\

velikih podataka u djecjoj onkologiji, poput UNCAN.eu i UNICA4EU, konsolidiranjem
njihovih saznanja i usmjerenja u glavnoj novoj inicijativi o Europskim podacima o djecjoj

SIOPE-a i CCI-E-a, kako bi se osigurala jednaka dostupnost najboljih dostupnih tretmana.

~" Do 20% razlike u stopama prezivljavanja medu europskim zemljama zbog nejednakog i el
Pr stupa na;bo jo; dostupnoj njez  strucnost 4, K j .~ Pozivanje naimplementaciju europske akreditacije centara koji pruZaju visokokvalitetnu
skrb i istraZivanja za djecu i adolescente s rakom, ukljucujuci stvaranje sveobuhvatne

infrastrukture za lijecenje djecjeg raka te pojacavanje programa bratimljenja.
Politicka predanost je pokazana od strane EU kroz inicijative poput Plana za pobjedu nad
rakom u Europi i Misije EU za borbu protiv raka, te je potrebna dalja podrska i volja.

«/  Promoviranje istraZivanja uzroka i ¢imbenika rizika za djecji rak, ukljucujuci okolisne
¢imbenike rizika i genetsku predispoziciju, uz testiranje i savjetovanje dostupno svim

\ pacijentima. j



https://health.ec.europa.eu/system/files/2022-02/eu_cancer-plan_en_0.pdf
https://health.ec.europa.eu/system/files/2022-02/eu_cancer-plan_en_0.pdf
https://research-and-innovation.ec.europa.eu/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe/eu-missions-horizon-europe/eu-mission-cancer_en

ey ;_‘ lLeu

Vasa Podrska je Kljucna

Razdoblje od 2024. do 2029. godine je SANSA da se postojece inicijative Europske unije
usklade i napreduju u integrirani program specifican za dje¢ji rak koji ¢e spasiti Zivote,

poboljsati kvalitetu preZivljavanja i iskorijeniti nejednakosti. Kao novi Clanovi Europskog
Parlamenta, imat cete klju¢nu ulogu u daljnjem napretku koji mijenja Zivot u borbi protiv

djecjeg raka.

Srdacno Vas molimo da podrzite ovaj manifest i pridruzite nam se u
nasoj stalnoj misiji osiguravnja najbolje moguce skrbi i ishoda za svu
djecu i adolescente s rakom u Europi

*
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SIOP Europe ™
the European Society for Paediatric Oncology

"~ Childhood
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\ " International

EUROPE

Europsko Drustvo za Pedijatrijsku Onkologiju (SIOPE ili SIOP
Europe) jedinstvena je europska organizacija koja predstavlja sve
strucnjake koji rade u podrudju djecjeg raka. Sa viSe od 2.500 ¢lanova
iz 35 zemalja, SIOP Europe ima vodecu ulogu kako bi osigurali
najbolju mogucu skrb i ishode za svu djecu i adolescente s rakom u
Europi.

www.siope.eu

Childhood Cancer International - Europe (CCI-E, ili CCl Europe)
predstavlja grupe roditelja djece oboljele od raka i survora, kao i
organizacije za djedji rak u Europi: viSe od 60 organizacija u viSe od 30
europskih zemalja su ¢lanovi CCI-E. CCl Europe suraduje sa svim
relevantnim dionicima za isti cilj: pomoci djeci i adolescentima
oboljelima od raka da budu izlije€eni, sa Sto manje dugoro¢nih
zdravstvenih problema ili posljedica kasnog djelovanja.

www.ccieurope.eu
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Pobijedimo

»Izlijeci vise, izlijeci bolje i suoci se s nejednakostima”
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