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Sosiaali- ja terveysministeriolle

Sosiaali- ja terveysministerid asetti kansallisen sydpakeskuksen perustamista selvitta-
vdn tyoryhméin ajalle 15.2.2012-31.12.2012 ja pidensi tyoryhmén toimikautta
30.6.2013 asti.

Tyoryhmén tavoitteena oli hallitusohjelman mukaisesti arvioida mahdollisuudet
kaynnistda kansallinen syopékeskus.

Tyo6ryhmén tehtévini oli

1) Kansallisen syopakeskuksen organisaation mallintaminen ja
perustamisedellytysten méaarittely

2) Kustannusrakenteen ja rahoitusvaihtoehtojen selvittiminen

3) Mahdollisten lainsddddnndn muutostarpeiden selvittdiminen

4) Hankkeeseen liittyvien hallinnonalojen toimintojen ja vastuiden
madrittely (STM, OKM, TEM)



Tyoryhman puheenjohtajana toimi johtaja Liisa-Maria Voipio-Pulkki ja varapu-
heenjohtajana hallitusneuvos Anne Koskela, molemmat sosiaali- ja terveysministe-
riost.

Tydryhman jaseniksi ja henkilokohtaisiksi varajaseniksi (suluissa) nimettiin:

— ladkintoneuvos Timo Keistinen, sosiaali- ja terveysministerio
(neuvotteleva virkamies Pilvi Kaukonen, ja 22.11.2012 alkaen lddkintoneuvos
Jaakko Yrj6-Koskinen, molemmat sosiaali- ja terveysministeriostd)

— ladkintoneuvos Jukka Mattila, sosiaali- ja terveysministerio

— sosiaalineuvos Piivi Voutilainen, sosiaali- ja terveysministerio
(ladkintdoneuvos Taina Autti, sosiaali- ja terveysministerio)

— ladkintoneuvos Mikko Paunio, sosiaali- ja terveysministerio
(neuvotteleva virkamies Anneli Torrénen, sosiaali- ja terveysministerio)

—  kehitysjohtaja Ulla-Maija Laiho, ty6- ja elinkeinoministerid
(neuvotteleva virkamies Auli Korhonen, ty6- ja elinkeinoministerio)

—  opetusneuvos Erja Heikkinen, opetus- ja kulttuuriministerio
(ylitarkastaja Johanna Moisio, opetus- ja kulttuuriministerio)

—  professori Pirkko Kellokumpu-Lehtinen, Suomen Sydpéinstituutin S&itio,
Tampereen yliopisto, Tampereen yliopistollinen sairaala
(professori Teuvo Tammela, Tampereen yliopisto, Tampereen yliopistollinen
sairaala)

—  professori Jyrki Heino, Suomen Sy0péinstituutin S&étid, Turun yliopisto
(johtaja Eero Vuorio, Biokeskus Suomi)

— akatemiaprofessori Heikki Joensuu, Suomen Sydpdinstituutin Sa4tid, Helsingin
yliopisto, Helsingin yliopistollinen keskussairaala
(johtaja Petri Bono, Helsingin yliopistollinen keskussairaala, Syopékeskus)

—  professori (emer.) Eero Saksela, Suomen Syopéinstituutin Sd4tid
(johtaja, professori Tomi Mékeléd, Helsingin yliopiston Biotekniikan instituutti,
Suomen Sy0pdinstituutin Saatio)

—  asiamies, kehittimispééllikké Tuula Helander, Suomen Syopdinstituutin Sa4tio,
ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri, siirtyi 29.3.2012 alkaen jdsenesti
erityisasiantuntijaksi ja tydryhmén asiantuntijasihteeriksi; tilalle nimettiin hen-
kilokohtainen varajésen toimitusjohtaja Leena Niemisto, Ladkarikeskus Dextra
(ja uudeksi varajaseneksi toimitusjohtaja Risto Lammintausta, Forendo
Pharma Ltd.)

—  sairaanhoitopiirin johtaja Hannu Leskinen, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopii-
ri
(johtajayliladkéri Aino-Liisa Oukka, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri)

—  johtajaylilddkari Markku Mékijarvi, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri

—  (tutkimusjohtaja Lasse Viinikka, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
4.5.2012 alkaen)

—  professori, ylilddkdri Juha Jadskeldinen, Itd-Suomen yliopisto ja Kuopion yli-
opistollinen sairaala, jasen 8.3.2013 asti, jonka jilkeen professori, ylilddkari
Vesa Kataja, [td-Suomen yliopisto ja Kuopion yliopistollinen sairaala
(johtajaylilddkéri Jorma Penttinen, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri)

—  kehittdmisjohtaja Tuula Heindnen, Espoon Sosiaali- ja terveystoimi

— hallintoylilddkéri Pdivi Koivuranta-Vaara, Suomen Kuntaliitto

Tyoryhméa tdydennettiin 14.5.2012 nimedmaélld vakituiseksi asiantuntijajdseneksi
ylijohtaja Erkki Vartiainen Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta, ja henkildkohtai-
seksi varajiseneksi padsihteeri Sakari Karjalainen Sydpéjérjestoista.

Tyoryhmé kokoontui yhdeksén kertaa. Tyoryhmén alaryhmé kokoontui kaksipéi-
vaiseen tyOkokoukseen, jolloin tydstettiin kolme erilaista organisaatiomallia jatko-



keskustelujen pohjaksi. Tyoryhmé jérjesti myos yhteiskokouksen THL:n Sydpétau-
tien asiantuntijaryhmén kanssa (Syopéstrategia I1). Tyoryhmén kuultavina olivat las-
ten hematologian erikoislddkéri Pdivi Lahteenméki Turun yliopistollisesta keskussai-
raalasta ja hallintoneuvos Pekka Jarvinen sosiaali- ja terveysministeriosta.

Tyoryhmé kartoitti alan toimijoiden ndkemyksid kansallisesta syopikeskuksesta,
sen organisaatiomallista ja mahdollisista painoalueista nk. viiteryhmikéyntien avulla:
erityisasiantuntija kévi kussakin yliopistosairaalassa keskustelemassa ja tapaamassa
sekd sairaanhoitopiirin johtoa ettd keskeisid syOpdalan toimijoita (ml. yliopiston pro-
fessoreja). Sittemmin tyoryhmé pyysi kultakin yliopistolliselta sairaanhoitopiiriltid
nidkemyksid ja ehdotuksia kliinisestd tyOnjaosta ja alkuvaiheen yhteistyomallista.
Tyoryhméd pyysi myds Suomen Sydpdinstituutin SAatioltd ndkemyksid syOpatutki-
muksen keskitetystd ohjauksesta, ehdotusta kansallisen sydpikeskuksen strategiseksi
tutkimusohjelmaksi sekd ndkemyksid miten yliopistojen ja yliopistollisten sairaaloi-
den yhteistyotd syopatutkimuksen saralla voitaisiin tiivistdd. Tydryhmén toimikauden
padtyttyd jarjestettiin tyoryhmén jasenten yhteinen keskustelutilaisuus, jolloin oli
vield mahdollista tismentéé nikemyksii ja antaa palautetta loppuraportin viimeistelya
varten.

Tyo6ryhmé luovuttaa ehdotuksensa sosiaali- ja terveysministeriolle ja toivoo, ettd mi-
nisterio kdynnistdisi tarpeelliset jatkotoimet Kansallisen syopakeskuksen perustami-
seksi.
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Liisa-Maria Voipio-Pulkki

Anne Koskela Timo Keistinen Jukka Mattila

Pdivi Voutilainen Mikko Paunio Ulla-Maija Laiho

Erja Heikkinen Pirkko Kellokumpu-Lehtinen  Jyrki Heino
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1 YHTEENVETO

Tyo6ryhmédn tavoitteena oli hallitusohjelman mukaisesti arvioida mahdollisuudet
kaynnistid kansallinen sydpéakeskus. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuu-
distuksen vaihe vaikutti tyoryhmén esitysten yksityiskohtaisuuteen monilta osin. Tyd-
ryhmai on kuitenkin pyrkinyt huomioimaan ndkdpiirissé olevat uudistukset.

Syopétaudeista on tulossa maailmanlaajuisesti yksi keskeisimmisté ja tarkeimmisti
kroonisista sairauksista. Tyoryhmi katsoo, ettd kansallisen sydpékeskuksen tulee
turvata suomalaisten syopépotilaiden laadukas, yhdenvertainen ja kustannustehokas
hoito nopeasti etenevisséd syOpdalan murroksessa, jossa sydpépotilaiden miéré kasvaa
ja syovin hoito on muuttumassa yhéa yksilollisemmaéksi. Globaali tarve sydpien yksi-
16llisiin ja kohdennettuihin hoitoihin avaa myd6s merkittdvid mahdollisuuksia tutki-
mukseen pohjautuville innovaatioille. Kansallinen syopikeskus olisi kansainvélisesti
ainutlaatuinen innovaatioympéristd. Se hyodyntdisi Suomen vahvuuksia terveyden-
huollossa ja tutkimuksessa ja lisdisi merkittdvasti maamme kykya kilpailla kansainvé-
lisistd investoinneista. Tdma edellyttdd nykyisten syopatutkimuksessa toimivien tut-
kimuslaitosten osallistumista sydpékeskuksen toimintaan ja alueellisten keskusten
tiivistd yhteistyotd. Kansallisen syopédkeskuksen lisdarvo on sitd merkittivimpi mitd
kattavammin tdma4 visio toteutuu.

Tyoryhmé ehdottaa, ettd Kansallinen syopéikeskus koostuisi kansallisesta koordi-
naatiokeskuksesta seké viidestd alueellisesta keskuksesta, jotka toimisivat nykyisten
yliopistollisten sairaaloiden ja erityisvastuualueiden yhteydessd (Helsinki, Kuopio,
Oulu, Tampere, Turku). Hallinnollisesti koordinaatiokeskuksen toiminnoista seki
alueellisille keskuksille vastuutetuista kansallisista toiminnoista vastaisi perustettava
sopimuksellinen, jisen- tai osakaspohjainen tai muu myohemmin méériteltiva toimi-
valtainen organisaatio. Seuraavassa vaiheessa Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (ter-
veydenhuollon rekistereistd vastaavana tahona) ja muut keskeiset alan toimijat voisi-
vat solmia yhteistydosopimuksen Kansallisen sydpédkeskuksen kanssa. Tyoryhmai tote-
aa, ettd neuvottelut yliopistojen mahdollisuudesta osallistua keskuksen toimintaan
tulee aloittaa pikaisesti.

Koordinaatiokeskus sijaitsisi yhden alueellisen keskuksen yhteydessé ja sijainti-
paikka olisi Helsinki. Koko organisaatiosta kéytettéisiin nimeéd Kansallinen syopakes-
kus, englanniksi Comprehensive Cancer Center Finland, lyhennettynd FICAN.

Syovén hoidon jérjestdmisvastuu sdilyy kunnilla ja sairaanhoitopiireilld (myo-
hemmin mahdollisilla sote-alueilla). Tulevaisuudessa FICANin tehtidvit voitaisiin
yhteensovittaa uusien sote-alueiden koordinaatiotehtdvin kanssa. Kansallisia koor-
dinoitavia toimintoja voisivat olla keskitetty diagnostiikka, joidenkin harvinaisten
syopien keskitetty hoito, kokeelliset hoidot, sekd omalta osaltaan syopétutkimustoi-
minta. Keskus osallistuisi aktiivisesti tdrkeimpien kansainvilisten syovén hoitoa ja
tutkimusta edistivien jirjestojen toimintaan. Kansallisena toimintana pyrittdisiin hyo-
dyntdméén alan biopankkeja ja rekistereitd sekd muita tutkimusinfrastruktuureja toi-
minnalliseksi kokonaisuudeksi ja valmistelemaan hoitosuosituksia ja/tai linjauksia
sekd viranomaisille ettd hoitaville syopéayksikaille.

Rahoituksen osalta tyéryhmé katsoo, ettd mittava uudistus tarvitsee kannustimia,
jotka tulee huomioida hallinnollisissa ratkaisuissa varsinkin kéynnistysvaiheessa.
Alkuvaiheessa toiminta rahoitettaisiin pddosin valtion budjettirahoituksella, jolloin
tarkoitukseen olisi osoitettava sosiaali- ja terveysministerion pddluokan méérérahoja
vahintddn kolmeksi vuodeksi. Toiminnan vakiinnuttua potilaiden hoidon koordinoin-
tiin liittyvien toimintojen perusrahoitus voisi olla kapitaatioperusteinen. Kansallisen
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syopékeskuksen tulisi voida koordinoida ja ohjata syovin hoitoon kéytettidvissé olevia
voimavaroja ja rahoittaa syopatutkimusta. FICANilla voisi olla myds omaa ansaintaa,
mikd tulee huomioida organisaatiorakenteessa. FICANin vuosibudjetin arvioidaan
olevan 8-18 miljoonaa euroa, riippuen kanavoitavasta tutkimusrahoituksesta, misté
ulkopuolisen ja kilpaillun rahoituksen osuus olisi 2—10 miljoonaa euroa.

Tyo6ryhma katsoo, ettd Kansallisen syopédkeskuksen lisdarvo on sitd merkittivampi
mitd paremmin sen puitteissa onnistutaan kansallisesti integroimaan diagnostiikka ja
hoito korkeatasoiseen tutkimukseen ja opetukseen myds huomioiden sydvéin ennalta-
ehkdisy ja kuntoutus. Tdmén toteutuminen edellyttdd uudentyyppistd, koko maan
kattavaa tiivistd yhteistydorganisaatiota, jolla on riittdvét voimavarat ja toimivaltuudet
sekd yhteisesti sovittu tydnjako.
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2 JOHDANTO

2.1 YLEISTA

Syopéatautien merkitys Suomessa kasvaa nopeasti vieston eldessd pidempéin. Jo nyt
syOpé aiheuttaa melkein joka neljannen kuoleman. Uusien sydpéitapausten vuosittai-
nen maérd kasvaa erityisesti véeston elinién pitenemisen ja suurten ikdluokkien ikéan-
tymisen vuoksi, mutta tdman lisdksi riski sairastua joihinkin syopiin kasvaa edelleen.
Hoitotulosten paranemisen seurauksena elossa olevien syovén sairastaneiden maard
véestossd kasvaa. Syovén aiheuttamien kustannusten on arvioitu kasvavan vuodesta
2004 vuoteen 2020 kolminkertaisiksi (noin 1,5 miljardiin euroon vuodessa). Suuntaus
on yhd useammin kohti yksilollisesti radtaloityja hoitoja syovén biologisten ominai-
suuksien ohjatessa enenevdssd méiérin hoitovalintoja. Hoitokustannusten kasvuun
vaikuttaa oleellisesti, miten onnistutaan uusien ja tehokkaiden, mutta myos kalliiden
hoitomuotojen kohdentamisessa niistd hyotyville potilaille. Sydpdhoitoja voidaan
kehittdd kustannusvaikuttavasti vain hoitoihin integroidun kliinisen ja translationaali-
sen tutkimuksen avulla.

Sydpiakeskuksessa potilas on keskidssé, ja siten keskuksen tirkein tehtdva on kehit-
tdd tehokkaita ja vaikuttavia hoitoja. Talld nopeasti kehittyvélld alalla parhaan, yh-
denvertaisen ja kustannusvaikuttavan hoidon tarjoaminen kaikille asuinpaikasta riip-
pumatta edellyttdd yhtendisten hoitolinjojen jatkuvaa piivittimistd ja hoitopolkujen
tarkistamista kansallisesti koordinoidulla tavalla.

Niihin edelld mainittuihin haasteisiin on onnistuttu parhaiten vastaamaan syovin
hoidon ja tutkimuksen kattavasti yhdistdvissd syopdkeskuksissa (Comprehensive
Cancer Center, CCC), joita esimerkiksi Yhdysvalloissa on kehitetty jo viidenkymme-
nen vuoden ajan.

2.2 SYOVAN HOITO MURROKSESSA

2.2.1 Tasmadiagnostiikkaa ja yksil6llistettyd hoitoa

Syopéd on monimutkainen, usein krooninen, invalidisoivakin tauti, joka vaatii monien
ladketieteen erikoisalojen yhteistoimintaa ehkd enemmén kuin mik&in muu sairaus.
Jokaisen syopd on omanlaisensa, mikd on haaste diagnostiikalle ja hoidoille. Syévén
hoito on kehittyméassd yksilollisemmaksi, potilaalle henkilokohtaisesti radtiloidyksi
kokonaisuudeksi (nk. personalised medicine, yksilollistetty lddkehoito). Tama vaatii
yhé enenevissid madrin monialaista osaamista ja saumatonta tiimity&td. Moniammatil-
liseen hoitotiimiin kuuluu erilaista erikoisosaamista, joilla pureudutaan potilaan sai-
rauteen: leikkaushoitoa, syovéin lddkehoitoa, sddehoitoa, patologiaa, genetiikkaa, ku-
vantamista, palliatiivista hoitoa, psykososiaalista tukea ja kuntoutusta.

Kansainvilisten rekisteritilastojen mukaan syévanhoidon tulokset ovat maassamme
korkeaa kansainvilisti tasoa. Kuitenkin on aivan ilmeistd, ettd nopeasti lisddntyvén
tutkimustiedon integraatio ja hyddyntdminen asettavat aivan uusia vaatimuksia yksi-
161lisen ja tasa-arvoisen syovianhoidon toteuttamiseksi maassamme. Hoidon ja tutki-
muksen integraatio avaa myds mahdollisuuksia uusiin innovaatioihin sydpialalla,
jossa Suomessa tehtdvit varhaisen vaiheen (faasi 1) kliiniset kokeet ovat matalalla
tasolla tulevaisuutta ajatellen.



2.2.2 Korkeatasoinen tutkimus osana hoitoja ja niiden
kehittamista

Sydpdkuolleisuus on merkittdvisti vahentynyt viimeisten vuosikymmenten aikana
varhaisemman diagnostiikan ja tehostuneiden perinteisten hoitokeinojen ansiosta
(kuva 1).

Téastd huolimatta sydvian merkitys tautiryhméni terveydenhuollossa kasvaa, monia
syOpid ei havaita ajoissa ja useissa syOpatyypeisséd edistyminen on ollut vaatimatonta
(esim. keuhko- ja haimasydpd). Viimeaikaiset teknologiset ja biologiset ldpimurrot
syovan signalointimuutosten tuntemuksessa ovat antaneet toivoa ja avanneet ennen-
ndkemittomid mahdollisuuksia merkittiville edistysaskelille taistelussa syopdd vas-
taan. Ndiden mahdollisuuksien realisointi kuitenkin edellyttdd raja-aitojen poistamista
tutkimusjérjestelmissdmme, joka on perinteisesti jakautunut perustutkimukseen, klii-
niseen tutkimukseen ja epidemiologiseen tutkimukseen, joilla kaikilla aloilla Suomes-
sa on merkittdvid vahvuuksia.
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Kuval. Syopien ikavakioitu ilmaantuvuus ja syovan aiheuttama kuolleisuus Suomessa
vuosina 1953-2009 (Pukkala, Sankila, Rautalahti; Syopé Suomessa 2011).

Sydvin perustutkimuksessa jatkuvasti syntyvaé uutta tietoa syévan kasvun ja levidmi-
sen mekanismeista on onnistuttava entistd tehokkaammin siirtiméén potilaan hoitoi-
hin ja hyddyksi. Kansallinen syopékeskus edesauttaisi merkittavésti hoitojen kehitta-
misté: tutkimus ja hoito yhdistyisivét joka pdiva arkisessa tydssé eri puolella Suomea
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hyodyntéden yhteistd rekisterid kudoskokoelmineen ja biopankkitietoineen. Keskus
tarjoaisi potilaille hyvidt mahdollisuudet osallistua kliinisiin tutkimuksiin asuinpaik-
kakunnasta riippumatta. Néin luotaisiin optimiolosuhteet, missd parhaiten edistetdan
syOpétautien hoitotulosten kehittymistd ja olemme merkittdvini osana alan nopeaa
kansainvélistd kehitystd. Ndin toimimalla Suomella olisi kaikki mahdollisuudet olla
syovén ehkiisyn ja hoidon eturintamassa.

On erittdin tarkedd hyddyntdd tdysimairiisesti nopeasti avautuvia uusia tieteellisid
ja teknologisia mahdollisuuksia sydvén hoidossa. Lisddntyvén biologisen tiedon myo-
td syopdahoidot pystytddn yhia useammin kohdistamaan “molekylaarisiin liipaisimiin”,
jotka aiheuttavat terveiden solujen muuttumisen pahanlaatuisiksi. Tutkijat kéayttavat
uusia teknologioita esim. kemian, kuvantamisen, nanoteknologian, terveystietotekno-
logian ja biotekniikan alueilta kehittddkseen hoitoja, jotka kohdistuvat useisiin syovéan
kasvua edistidvien signalointireittien varrella oleviin kohteisiin, joita on vield tuhansia
tutkimatta.

Hoitokohteina eivit ole vain sydpédsolut vaan myds néiden esiasteet ja kehon ter-
veet, syOpdkasvainta ymparoivat ja niiden kasvua ylldpitavét solut. Kliinisid tutki-
muksia kdynnistetddn ja saadaan valmiiksi yhd nopeammin ja Suomella olisi mahdol-
lisuudet olla nykyistd huomattavasti aktiivisemmin mukana varhaisen vaiheen (faasi
1) kliinisissd tutkimuksissa ja alan innovaatiotoiminnassa. Jokaisella potilaalla on
oltava mahdollisuus osallistua translationaaliseen tutkimukseen terveysteknologisten
edistysten myoté, joiden avulla tietoa kerdtién ja jactaan reaaliaikaisesti.

Tamai kaikki vaatii kuitenkin muutosta nykyisiin tutkimusrakenteisiin ja perintei-
siin. Kliinisten tutkimusten jérjestdmistd haittaa moninainen lupien ja sopimusten
médrd. Sekd kliinisten tutkimusten ettd lddkekehityshankkeiden perinteiset toteutta-
mismallit eivét pysty tdysimddrdisesti hyodyntdméan molekylaarisesti kohdennettujen
hoitojen mahdollisuuksia. Tutkimusasetelmien muuttuessa myos yritysten, julkisen
tutkimuksen ja terveydenhuollon yhteisty6lle on luotava entistd dynaamisempia mal-
leja.

Kansallinen syopékeskus on ainutlaatuinen mahdollisuus toteuttaa tarvittavia muu-
toksia tutkimusrakenteisiin. N&ita tarvitaan kolmella rintamalla:

1) Uusien hoitomuotojen kehityksessa liikkeellepanevana voimana tulee olla sy-
ventyva syopabiologian tuntemus.

2) Kiliinisten tutkimusten osalta on pyrittava entista innovatiivisempien ja nope-
ampien hoitotutkimusten suunnitteluun.

3) Informaatioteknologia (ml. bioinformatiikka) tulee valjastaa nykyista tehok-
kaammin integroimaan uudenlaista translationaalista tutkimusta ja potilaan
hoitoa.

2.2.3 Syovan ennaltaehkaisy ja potilaan kuntoutus

Lisdéntyva ladketieteellinen tieto luo entistd parempia mahdollisuuksia sydvén ennal-
tachkdisyyn. Téllaisia keinoja ovat jo pitkdédn olleet tupakoinnin ja alkoholin kayton
vahentdmiseen tdhtddvit toimet, ylipainon torjunta ja liikunnan lisdédminen. Uusina
mahdollisuuksina tulevat nykyéan yha useammin kyseeseen my6s muut keinot, kuten
syOpda aiheuttavien virus- ja bakteeri-infektioiden torjunta esimerkiksi rokotuksin,
jotkin leikkaukset ja erdat syovéin syntyé ehkéisevét lddkehoidot. Ndiden menetelmien
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perusteellinen arviointi seké ladketieteelliseltd ettd taloudelliselta kannalta edellyttdd
asiantuntemusta sekd usein kansallista ja kansainvilistd verkostoitumista.

Sydvin varhaistoteamisesta tulee tulevaisuudessa yhé tarkedmpééd syévian kuvan-
tamismenetelmien kehittyessé tarkemmiksi ja hinnaltaan edullisemmiksi sekd sydvén
olemassaolon osoittavien veri- ja muiden kokeiden kehittyessd. Sydpédseulontoja to-
teutetaan Suomessa tilld hetkelld kohdunkaulan syévén, rintasyovan sekd tutkimuk-
sen puitteissa eturauhassyovén sekd paksu- ja perdsuolisyovan varhaiseksi toteami-
seksi, ja seulontaa harkitaan myds joissakin muissa syOpétyypeissd, esimerkiksi
keuhkosyOvén osalta. Ladketieteen kehitys saattaa tuottaa nopeastikin aivan uudenlai-
sia syOpdtestejéd, esimerkiksi verikokeita, jotka soveltuvat véestopohjaiseen seulon-
taan. Syovan varhaistoteamiseen liittyvét laboratoriokokeet ja kuvantamistutkimukset
muodostavat laajan ja tirkedn alueen, jonka hyotyjen ja haittojen punninta edellyttda
huolellista perehtymistd. Voimavarojen ollessa rajalliset syovén varhaistoteamisen
resursointi on syytd arvioida yhdessd sydpihoitojen edellyttdmien voimavarojen
kanssa. Syovén varhaistoteamiseen ja seulontoihin liittyvit kysymykset soveltuvatkin
hyvin Kansallisen syopikeskuksen toimikenttéén.

Yhi useampi syOpépotilas parantuu syovistddn, ja yhd useamman syOpédn sairas-
tuneen levinnytkin syopa saadaan vield hallittua jopa vuosien ajaksi nykyisin syOpa-
hoidoin. Vanhusvéeston mairin kasvaessa syopid diagnosoidaan Suomessa enenevis-
ti (kuva 2). Syovéstd parantuneiden tai syovin kanssa eldvien henkildiden méaara
tuleekin kasvamaan nopeasti. Syopdin sairastuneiden kuntoutuminen takaisin tyo-
eldmién on kansallisten voimavarojen riittivyyden kannalta tirkedd. Syovén sairasta-
neiden hoidon jélkeinen seuranta tulee jarjestda tehokkaasti ja tarkoituksenmukaisella
tavalla, ja hoidon jilkeinen kuntoutus tulee kohdentaa tdstd hyotyville henkil6ille
oikea-aikaisesti ja tutkittuun tietoon perustuen.

A B

Kuva 2. Naisten (A) ja miesten (B) sydpéatapausten vuosittain todettu méaéra vuosina 1982—
2009 ja ennustettu tapausmaara vuoteen 2027 asti (Engholm ym. 2011, julkaisussa
Pukkala, Sankila, Rautalahti; Sydpa Suomessa 2011).

Kansallisen syopédkeskuksen tulisi olla keskeinen toimija syopdhoidon jilkeisen seu-
rannan ja kuntoutuksen organisoinnissa, sekd naihin liittyvien hydtyjen, haittojen ja
kustannusten arvioinnissa.
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2.2.4 Kasvavat kustannukset

Tulevaisuudessa tarvittavat palvelut tuotetaan nykyistd niukemmilla taloudellisilla ja
vihenevilld henkilostovoimavaroilla. Syévén hoitoon tarvitaan lisdd osaavaa henki-
16st64, koska sydpépotilaiden ja hoitojen vaativuus on selvisti lisddntymassa. Tervey-
denhuollon vetovoimaisuutta ja kustannustehokkuutta tuleekin vahvistaa. Syovén
hoito vaatii tydonjaon uudelleen organisointia ja valtakunnallisten hoitoketjujen luo-
mista eri syOpatyypeille perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon viélille, milld
olisi vaikutusta palvelujen laatuun sekd kustannuksiin. Tdméin osa-alueen tulisi olla
Kansallisen syopikeskuksen ydintoimintaa.

2.3 SYOVAN OSAAMISKESKUKSET

2.3.1 Syopakeskus kasitteena

Syopidkeskus, tai syovédn osaamiskeskus, tarkoittaa laajan hoitokokonaisuuden ja syo-
papotilasryhmén hoitamiseen tarkoitettua keskusta, jossa perusterveydenhuoltoa ja
erikoissairaanhoitoa yhdistetdén samaan organisaatioon, ja jossa korkeatasoinen tut-
kimustoiminta on vahvasti integroituneena osaksi diagnostiikkaa ja hoitoja. Useat
maailman eturivin sairaalat ovat osaamiskeskuksia tai organisoineet toimintansa
osaamiskeskusperusteisesti (kuten Nya Karolinska Solna Tukholmassa, Jules Bordet
Instituutti Brysselissd, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center New Yorkissa). Riit-
tavastd viestopohjasta on paljonkin keskusteltu palvelurakenneuudistuksen yhteydes-
sd. Syopékeskusten viestopohjana on niin Euroopassa kuin Yhdysvalloissa pidetty
véhintddn 2-5 miljoonaa asukasta. Siten Suomeen ei kannata perustaa useita erillisid
kattavia kansallisen tason syopakeskuksia.

2.3.2 Kansainvalisia syopakeskuksia ja verkostoja

Monet maat ovat perustaneet tai perustamassa syopikeskuksiaan ja edelleen verkot-
tamassa nditd keskenddn sekd kansallisesti ettd kansainvilisesti. Yhdysvalloissa syo-
pdosaamista yhteen kokoavia syOpédkeskuksia on toiminut yli 50 vuotta. Nykyisin
maan Kansallinen syopéinstituutti (National Cancer Institute, NCI) voi myontdd syo-
pésairaalalle ja sen yhteydessa toimivalle tutkimuskeskukselle syopakeskuksen (Can-
cer Center, CC) tai laaja-alaisen (kattavan) syopdkeskuksen (Comprehensive Cancer
Center, CCC) aseman. NCI on ollut suhteellisen pidittyvédinen aseman mydntédmises-
sd: vuonna 2013 syopakeskuksia (CC ja CCC) oli yhteensd vain 68 kappaletta, kun
Yhdysvalloissa on yhteensd noin 1500 sydpésairaalaa. Viimeisimpien tutkimustulos-
ten integroiminen hoitoon eri puolille maata varmistetaan eri profiilien omaavien
syopakeskuksien yhteistyolld. NCI:n kriteereilld kattava sydpakeskus (CCC) eroaa
syopakeskuksesta (CC) mm. tutkimustoiminnan laajuuden ja kattavuuden (kliininen,
perustutkimus ja epidemiologinen tutkimus integroituna) osalta. My0s ennaltachki-
sy, diagnostiikan kehittiminen ja syovén kokonaisvaltainen hoitaminen seké aktiivi-
nen kansalaistoiminta ovat arvioinnin kriteerein.

Euroopassakin sydpéakeskuksia on toiminut jo pitkddn (esim. 1913 perustettu The
Netherlands Cancer Institute/Antoni van Leeuwenhoek Hospital Amsterdamissa,
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NKI-AVL), mutta kasvava syOpitaakka ja uudet vaatimukset syovan hoidon kehitté-
miselle ovat vauhdittaneet syopédkeskusten perustamista useisiin maihin. Euroopan
syOpéinstituuttien jarjestd (Organisation of European Cancer Institutes, OECI) on
maédritellyt kriteerit neljille erityyppiselle syopikeskukselle alkaen syOpayksikostd
(cancer unit) laaja-alaiseen comprehensive-tason syopakeskukseen. OECI:n jasenind
on téll4 hetkelld yli 70 sairaalaa ja instituuttia, ja sen jisenmaéra kasvaa edelleen vuo-
sittain. Toistaiseksi OECI:n ainoa jasen Suomesta on HYKS, joka on hakenut
OECT:Ita korkeinta Comprehensive Cancer Center -statusta, ja akkreditointiprosessin
lopputulos varmistunee kesdkuussa 2014. Akkreditointiprosessi on melko tydlés ja
osa OECL:n akkreditointipilottia vuosina 2010-2013. Tulevaisuudessa akkreditointi-
prosessi saattaa muuttua akkreditointipilotista saatavien kokemusten perusteella.
Toistaiseksi Euroopassa korkein Comprehensive Cancer Center -status on vain kuu-
della keskuksella (www.oeci.org).

2.4 AIEMPIA SELVITYKSIA JA PERUSTELUJA
KANSALLISEN SYOPAKESKUKSEN
PERUSTAMISEKSI SUOMEEN

2.4.1 Suomen SyoOpainstituutin Saation aloite

Suomen Syopdinstituutin Sditi6 (lyh. SyOpiinstituutti) luovutti maaliskuussa 2009
sosiaali- ja terveysministeriolle aloitteen syovin hoidon ja tutkimuksen jirjestdmisek-
si Kansalliseksi syOpédkeskukseksi (Comprehensive Cancer Center Finland). Sysayk-
sen aloitteelle antoi nk. Tukholman julistus, jossa asetettiin tavoitteeksi luoda Eu-
rooppaan kansallisten syOpakeskusten verkosto (Stockholm Declaration, Ringborg
2008). Julistuksen allekirjoittajina oli 16 merkittdvad syOpésairaalaa ja -instituuttia 12
Euroopan maasta. Pohjoismaista Norja, Ruotsi ja Tanska kuuluvat verkostoon. Suomi
ei ollut julistuksen allekirjoittaneiden maiden joukossa, koska meiltd vastaava syopa-
keskus on toistaiseksi puuttunut.

Aloitteessa esitettiin perustettavaksi kansainviélisesti kilpailukykyinen Kansallinen
syopakeskus, joka muodostuisi Suomen nykyisten viiden ladketieteellistd opetusta ja
tutkimusta harjoittavan yliopiston ja yliopistollisen sairaalan verkosto-organisaationa
kunkin vahvuusalueet tunnistaen. Aloitteessa todettiin, ettd Kansallisen sy&pakeskuk-
sen toiminta kuuluu ainakin kolmelle hallinnonalalle: potilaskeskeisen toiminnan
osalta sosiaali- ja terveysministeriolle, tutkimus- ja koulutustoiminnan osalta opetus-
ja kulttuuriministeriolle ja innovaatiotoiminnan osalta tyd- ja elinkeinoministeridlle.
Aloitteen tekijoind oli varsin laaja edustus Suomen eturivin sydpdasiantuntijoita
(Kansallinen syopédkeskus Suomeen, 17.3.2009).

2.4.2 THL:n Kansallinen syopakeskus Suomeen
-selvitysty6

Sosiaali- ja terveysministerid (STM) pyysi Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta toteut-
tamaan selvitystyon Kansallista syopakeskusta koskien. Sitra rahoitti selvitystyon.
Pédjohtaja Pekka Puskan johtaman tyoryhmén selvitys luovutettiin 14.12.2010 perus-
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palveluministeri Paula Risikolle. Kansallisen syopakeskuksen malliksi tyoryhma esitti
yksimielisesti Comprehensive Cancer Center -tyyppistd verkosto-organisaatiota, joka
toteutettaisiin yliopistojen ja yliopistollisten sairaanhoitopiirien yhteistyond perustet-
tavista viidestd alueellisesta keskuksesta (CC, Cancer Center) sekd ndiden toimintaa
koordinoivasta kansallisen tason keskuksesta (NCC, National Coordinating Center).
Selvityksessé esiteltiin alustavia vaihtoehtoja Sydpikeskuksen tavoitteiksi, tehtdviksi
ja toimintamalleiksi.

2.4.3 Syovan hoidon kehittdminen vuosina 2010-2020

Syo6vin hoidon kehittdmistéd pohtinut STM:n asettama tyoryhma selvitti valtakunnalli-
sia sy0vén hoito- ja laatukriteereitd terveydenhuollossa (Sydvan hoidon kehittdminen
vuosina 2010-2020; STM:n selvityksid 2010:6). Timén nk. kansallisen syOpastrate-
gian linjaukset ja syOpakeskushanke tukevat hyvin toisiaan.

Tyoryhmaé teki ehdotukset hoidon kehittdmiseksi ja madritti vastuutahot tavoitteena
parantaa tai ainakin sdilyttdd nykyiset hyvét hoitotulokset tasa-arvoisesti koko maassa
ja eri véestoryhmissd. Tyoryhmaé teki ehdotuksen hoitoon péédsyn aikarajoista (péésys-
td tutkimuksiin ja sydpéhoitoihin syopéaepdilyn herétessd). Tyoryhma totesi, ettd hal-
littavan tietoméédrdn kasvu edellyttdd jatkuvasti kehitettivdd tyonjakoa (subspesia-
lisoitumista) ja hoitoyksikdiden verkottumista seké kansallisesti ettd kansainvilisesti.

Tyoryhmé teki mm. ehdotuksen valtakunnallisten sy&pékohtaisten hoitoon ldhet-
tdmisen kriteereiden sopimiseksi, yhtendisten hoitolinjausten ja valtakunnallisten
hoitosuositusten laatimisesta, alueellisten hoitoketjujen ylldpidosta ja séhkoisestd
paivittdmisestéd tiedon helpon saatavuuden turvaamiseksi, kustannuksiltaan merkitté-
vien uusien sydpéhoitojen kayttoonotosta valtakunnallisesti sovittujen periaatteiden
mukaisesti, sekd uusien hoitotapojen tai hoitoketjujen kdyttodnottoon ja péivittdmi-
seen liittyvastd koulutuksesta.

Ty6ryhmén tehtiviin ei kuulunut sydpétutkimuksen arviointi, silld arviointi liittyi
Syopdinstituutin tekeméén ehdotukseen Kansallisen sydpédkeskuksen perustamisesta.
Tama ehdotus oli jo tuolloin konkretisoitumassa omaksi toimeksiannokseen. Edelleen
tyoryhma totesi johtopadtoksissdin, ettd hyva syopahoito edellyttdd moniammatillisia
tyOryhmid, ja ettd vaativimman kirurgian lisdksi my0s erikoisosaamista ja kalliita
laiteinvestointeja vaativa diagnostiikkaa ja muu hoito tulisi sijoittaa yhteen tai muu-
tamiin keskuksiin. Ndmi toimenpide-ehdotukset olisi mahdollista organisoida ja to-
teuttaa Kansallisen syopakeskuksen toimesta.

2.4.4 Paaministeri Jyrki Kataisen hallituksen ohjelman
kirjaukset

Kevailla 2011 Sydpiinstituutin hallitus esitti, ettd Kansallisen syopakeskuksen perus-
taminen Kkirjattaisiin hallitusohjelmaan ja keskuksen kdynnistimiseen resursoitaisiin
viiveettd. Padéministeri Kataisen hallituksen ohjelmassa on kirjattuna ”Arvioidaan
mahdollisuudet kdynnistdé kansallinen syOpéakeskus”.

Liséksi, hallitusohjelmassa on useita Kansallisen syopédkeskuksen kanssa saman-
suuntaisia tavoitteita tukevia kirjauksia ainakin kolmelta eri hallinnonalalta: hyvin-
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vointipolitiikka, koulutus-, tiede- ja kulttuuripolitiikka, seki elinkeino-, ty6llisyys- ja
innovaatiopolitiikka.

2.4.5 Terveysteknologia- ja lA&ketutkimus Suomen kasvun
tukijalkana

Ladketutkimus ja terveysteknologia on yksi maailman nopeimmin kasvavista toimi-
aloista, ja voimakas kasvu tulee jatkumaan. Maailman kymmenen eniten tutkimuk-
seen investoivien yritysten joukossa oli viisi lddkeyhtiotd vuonna 2013.

Ty6- ja elinkeinoministerid teetti selvityksen Suomen mahdollisuuksista toimia ja
menestyd paremmin kilpailtaessa kansainvilisistd terveyssektorin investoinneista
(Terveysteknologia- ja ladketutkimus Suomen kasvun tukijalkana 14.12.2012). Selvi-
tyksessd todetaan, ettd terveys- ja ladketeknologiaa pidetddn erityisen kiinnostavina
kansainvélisten suorien sijoitusten kannalta, ja Suomessa on paljon osaamista, mutta
investoinnit ovat viime vuosina vain véhentyneet. Terveyssektori on erittdin tutkimus-
intensiivinen, ja yksi maailman nopeimmin kasvavista aloista, ja lddketeollisuus on
ehkd merkittidvin toimiala tutkimus- ja tuotekehityspanosten ndkdkulmasta.

Selvityksessd esitetddn, ettd Suomeen luodaan kansallinen toimialan strategia ja
kaytannon toimintaohjelma (Life Science Strategy Finland) sekd nopeassa aikataulus-
sa suunnitelma erva-alueiden kanssa (yliopistolliset sairaalat) lisdinvestoinneista kan-
sallisiin tutkimus- ja innovaatioinfrastruktuureihin. Selvityksessd esitetdéin, ettd toi-
mintaohjelmaan liittyen perustetaan niin ikddn viiveettd valtakunnallinen syopikes-
kus, ja sen esimerkin mukaisesti keskeisille terapia-aloille keskukset tai tutkimus- ja
innovaatiokeskittymit, jotka vastaavat erityisesti alan tutkimustoiminnan kokoamises-
ta ja koordinoinnista seka yksityisen sektorin kumppanuuksista.

Mahdollisuuksia laatia Suomeen hallinnonalat yhdistdvé terveysalan kasvustrategia
alettiin selvittdmaan syksylld 2013 ty6- ja elinkeinoministerion koordinoimassa tyo-
ryhmissé, jossa on myds OKM:n, STM:n, Tekesin ja Suomen Akatemian edustus.

2.4.6 Laaketeollisuus ry:n selvitys tutkimus-, kehitys- ja
innovaatioympaéristdstd Suomessa

Maailmanlaajuisesti kansainvilinen ldédketeollisuus tutkii ja kehittdd tilld hetkelld
kaikista ladkkeistd eniten syopaladkkeitd. Kuitenkin kaikki ldéketeollisuuden yritysten
investoinnit Suomessa olivat 264 miljoonaa euroa t&k-toimintaan vuonna 2011 (noin
neljdsosa Ruotsiin verrattuna). Koko ldédketeollisuuden kymmenen suurimman laédke-
yhtion t&k-investoinnit olivat yhteensd 52,4 miljardia euroa vuonna 2011 (2012 EU
Industrial R&D Scoreboard, Total Bio Pharma, ja Ladketeollisuus ry:n tilastot).

Ladketeollisuus ry:n selvityksessd (11/2012) pohditaan ladketutkimuksen kasvun
mahdollisuuksia Suomessa ja tuodaan esille vakava huoli kliinisten lddketutkimusten
lukuméidrdan voimakkaasta laskusta. Suomi on perinteisesti ollut johtava maa kliinis-
ten tutkimuksen julkaisuja mitattaessa ja kliinisten tutkimusten toteuttamisessa. Selvi-
tyksessd todetaan, ettd Suomessa on bioldédketieteellistd erityisosaamista, joista esi-
merkkeind mainitaan Suomen Molekyylilddketieteen Instituutti (FIMM) ja Kansalli-
nen syopékeskus, joiden varaan on potentiaalisesti mahdollista rakentaa yritystoimin-
taa.
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2.4.7 Suomen Akatemian Tieteen tila 2012 -raportti

Suomen Akatemia arvioi Suomen tieteen tilaa vuonna 2012. Raportissa todetaan, ettéd
suomalaisella terveyden tutkimuksella on vahva asema kansainvilisesti ja tutkimuk-
sellisia selvid vahvuusalueita ovat esim. bioldéketieteellinen uusia tekniikoita hyodyn-
tava tutkimus, syOpétutkimus, kliininen diabetestutkimus sekd epidemiologinen tut-
kimus ja sen uudet muodot.

Raporttiin sisdltyvissd terveyden tutkimuksen toimikunnan tekeméssé alan itsear-
vioinnissa todetaan useita haasteita kuten tutkimusympaéristdjen hajanaisuus, kliinisen
tutkimuksen tekemiseen liittyvit uhkatekijét, tietojarjestelmien ja rekistereiden jaa-
minen jdlkeen kansainvélisestd kehityksestd sekd ladkdrin peruskoulutuksen saanei-
den tutkijoiden mééran vihentyminen, mitkd vihentdvit mahdollisuuksia tutkimustu-
losten nopeaan hyoddyntdmiseen potilaan parhaaksi. Raportin johtopéatoksissa tode-
taan, ettd suomalaisessa tiedejérjestelméssd on aina tehty valintoja, silld koko tutki-
muskentén kattaminen kansainvilisen tutkimuksen tasolla ei ole koskaan ollut mah-
dollista. Profiloituminen ja tyonjako ovat niukkojen resurssien aikana menestyksek-
kddn tutkimustyon edellytyksid. Tutkimuksen laatu ja vaikuttavuus ovat kaikkein
eniten kiinni ihmisisté: tutkijoista, opettajista ja opiskelijoista.

Kansallista syopdkeskusta ei raportissa mainita, mutta monet raportin tavoitteista
olisivat edistettdvissd syopdkeskuskokonaisuudessa ja jatkovalmistelussa olevat kan-
salliset tutkimuksen infrastruktuurit tukevat keskeiselld tavalla sydpakeskuksen toi-
minnallista kokonaisuutta.

2.5 SYOPAKESKUKSEN KAYNNISTAMISEEN JA
TEHTAVIIN LIITTYVIA HANKKEITA JA ALOITTEITA

2.5.1 Biopankkilaki

Biopankkilaki tuli voimaan 1.9.2013. Laissa sdddetddn néytteet omistavista biopan-
keista, ndytteen luovuttajan suostumuksesta ja tutkimuseettisestd ennakkoarvioinnista
ndytteiden sdilyttdmisen ja kadyton edellytyksend. Lisdksi sdddetddn menettelyisti
tilanteissa, joissa olemassa olevia néytteitd on tarpeen siirtdd perustettavaan biopank-
kiin. Uudistuksen tavoitteena on tukea biopankkeja hyddyntidvan tutkimusinfrastruk-
tuurin muodostumista lisddmalld toiminnan avoimuutta ja parantamalla tutkimusyh-
teistyon edellytyksid pitkélld aikavélilld. Lailla mahdollistetaan tutkijoille tiedon
saanti olemassa olevista, biopankkitutkimusta varten sdilytettiavistd naytteista.

Ensimmadiset biopankkilain nojalla annettavat asetukset olivat lausuntokierroksella
tyoryhmén toimiaikana. Biopankkilain ja sen mahdollistaman kansainvilisen yhteis-
tyon (BBMRI.fi -konsortio) arvioidaan olevan erityisen merkityksellisid translatio-
naalisen syOpétutkimuksen ndkokulmasta. STM on perustanut ohjausryhmén lain
toimeenpanon tukemiseksi, ja aiheeseen liittyvistd kysymyksistd on keskusteltu myds
syopakeskustyoryhmin kokouksissa.
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2.5.2 Harvinaiset sairaudet ja kansallinen ohjelma

EU antoi kesdkuussa 2009 harvinaisia sairauksia koskevan neuvoston suosituksen.
Sen mukaan jdsenvaltioiden tuli laatia vuoden 2013 loppuun mennessi harvinaisten
sairauksien kansallinen ohjelma, jossa tuli muun muassa kartoittaa kansalliset harvi-
naisten sairauksien osaamiskeskukset. Tata varten STM asetti harvinaiset sairaudet -
ohjausryhmin, jonka toimikausi pdittyi vuoden 2013 lopussa. Ohjausryhmai esittda,
ettd jokaiseen yliopistolliseen sairaalaan perustettaisiin harvinaisten sairauksien yk-
sikkd. Keskusten tehtdvand olisi vastata potilaista, joilla on harvinaissairauteen sopi-
via oireita, mutta joille ei ole 16ydetty diagnoosia perusterveydenhuollossa tai erikois-
sairaanhoidon yksikoissd. Nama keskukset vastaisivat my0s sellaisista diagnosoiduis-
ta harvinaispotilaista, jotka vaativat moniammattillista osaamista tai joille ei 16ydy
sopivaa koordinoivaa tahoa miltdén erikoisalalta. Suurin osa eri syodvistd kuuluu
maassamme harvinaisten sairauksien joukkoon. Olisi luontevaa, ettd Kansallinen
syOpékeskus ja sen puitteissa tehtdvé yhteistyod toimisi yhtend yhteisend harvinaisten
syoOpisairauksien osaamiskeskuksena.

2.5.3 Kansallinen seulontaohjelma ja rokotusohjelma

STM:ssd toimi vuoden 2013 loppuun asti seulontatydoryhma, jonka tehtdvana oli arvi-
oida kdynnissd olevia kansallisia seulontaohjelmia, niiden menetelmid ja vaikutuksia,
arvioida seulonnoiksi ehdolla olevia tutkimuksia ja niiden menetelmid sekd huolehtia
terveydenhuollon seulontojen suunnittelun ja toteutuksen arvioinnin, seurannan ja
tuen tydnjaosta sosiaali- ja terveysministerion ja sen alaisten laitosten kesken. Tyd-
ryhmén toimikautta ehdotettiin jatkettavaksi, koska kansallisella seulontaohjelmalla ei
talla hetkelld ole muuta kattavaa lakisdéteistd vastuutahoa. Sydpéaseulonnat ovat kan-
sallisen seulontaohjelman keskeinen osa. Kun ohjelman ylldpidon rakenteita jatkossa
uudistetaan, on Suomen SyOpérekisterin, Joukkotarkastusrekisterin ja Kansallisen
syopakeskuksen asemaa seulontojen asiantuntijoina tarkasteltava samanaikaisesti.
Seulontatyoryhmén toimikautta on jatkettu 30.6.2015 saakka.

THL toimii kansallisena tartuntatautien vastustamisen ja rokotusten asiantuntijalai-
toksena ja huolehtii kansallisen rokotusohjelman toimeenpanosta. STM:ssd toimiva
lakisddteinen tartuntatautien neuvottelukunta on keskeinen rokotuspaitosten valmiste-
luelin. STM:n rokotehankintatydryhmé puolestaan valmistelee taloudellisesti merkit-
tavit rokotehankinnat (esim. HPV-rokote kohdunkaulan syOpdd vastaan). Jatkossa
Kansallinen sydpikeskus olisi luonteva asiantuntijataho kansallisen rokotusohjelman
ja rokotussuositusten valmistelussa sydpésairauksien osalta.

2.5.4 SyOpéatautien asiantuntijaryhma (Syopastrategia 1)

SyoOpéstrategian toisen vaiheen valmistelu on kéynnissd yhteistyossd THL:n kanssa.
Syopitautien asiantuntijaryhmén tyd on jatkoa ”Sydvén hoidon kehittdminen vuosina
2010-2020” -tyéryhmin selvitykseen, ja liittyy siten tiiviisti Kansallinen syopakes-
kuskokonaisuuteen. Asiantuntijaryhméin toimikausi oli vuoden 2013 loppuun, ja teh-
tdvénd on mm. laatia ehdotus sydpésairauksien ehkéisyn ja sithen liittyvén terveyden
edistdmisen tehostamiseksi, varhaisen diagnostiikan, erityisesti syopdseulontojen
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suuntaviivoiksi, ja sydpépotilaiden kuntoutumisen tukemiseksi sekd kuntoutuksen
toteuttamiseksi ja arvioimiseksi.

2.5.5 Lapsena ja nuorena sy6van sairastaneiden
myo6hdaisseurannan jarjestaminen Suomessa

Nykyinen terveydenhuoltojirjestelmd ei tunnista riittdvén hyvin lapsena ja nuorena
syovén sairastaneiden mydhdisvaikutuksia eikd niiden ennaltachk&isyn, varhaisen
toteamisen tai hoidon tarvetta. Myohdisvaikutusten seurantaan ja koordinoimiseen ei
ole tilla hetkelld olemassa minkdinlaista valmista resurssia. Kokonaisuutta ei ole
vastuutettu kenellekddn. STM:n tukemana perustettiin (16.8.2011) tyoéryhmaé, joka
laati toimenpidesuosituksen lapsena, nuorena ja nuorena aikuisena sy0vén sairasta-
neiden henkildiden aikuisién pitkdaikaisseurannan jarjestimiseksi. Tyoryhmén raport-
ti ja toimenpidesuositus luovutettiin ministeriolle 24.8.2012, ja tydryhmaélle annettiin
jatkotehtdvdksi hankkeen tdytdntoonpano. Tydryhmédn yksimielinen kanta on, ettd
pitkdaikaisseuranta tulisi jérjestdd yliopistosairaaloiden syOpatautiyksikéihin koulutet-
tavien asiantuntijaryhmien ja perusterveydenhuollon kesken. Kokonaisuus (ml. koor-
dinoiva ja konsultoiva piste) sopisi luontevasti Kansallisen syopakeskuksen toimin-
taan.

2.5.6 Rajat ylittava terveydenhuolto; Euroopan
osaamiskeskusverkostot (ERN) ja terveysteknologian
arviointi (HTA) seka eTerveys -verkostot

EU-direktiivi potilaan oikeuksien soveltamisesta rajat ylittdvasséd terveydenhuollossa
(ns. potilasdirektiivi, 2011/24/EU) tuli voimaan 24.4.2011 ja jisenmaiden oli saatet-
tava se osaksi kansallista lainsdddantdddn 25.10.2013 mennessd. Direktiivi vahvistaa
potilaan oikeuksia ja edellytyksid saada hoitoa toisessa jasenvaltiossa, ET A-alueella
ja Sveitsisséd, ja oikeutta saada korvausta hoidosta aiheutuneisiin kustannuksiin. Di-
rektiivin mukaan hoitoa saa toisessa jdsenmaassa samoin perustein kuin hoidonanta-
jamaan omat asukkaat. Korvauksen saanti kotimaassa kuitenkin edellyttda, ettd hoito
kuuluu potilaan kotimaan (kustannuksista vastuussa olevan maan) lakisditeisen ter-
veydenhuollon piiriin. Rajat ylittdvén terveydenhuollon palvelujen korvaamisessa
l1ahtokohtana on siis korvauksista vastuussa olevan maan kansallinen palveluvalikoi-
ma, jonka tulisi olla méiéritelty tavalla tai toisella.

Suomessa potilasdirektiivi pantiin toimeen uudella lailla rajat ylittdvéstd tervey-
denhuollosta (1201/2013) sekd muuttamalla muun muassa sairausvakuutuslakia ja
terveydenhuoltolakia. Lait tulivat voimaan 1.1.2014. On todennékoéistd, ettd uuden
sddntelyn tultua voimaan kiinnostusta hakeutua rajat ylittdvién hoitoon tulee esiinty-
maén erityisesti levinneiden ja harvinaisten syopédsairauksien kohdalla. Lisdksi enna-
koidaan, ettd potilasdirektiivi vaikuttaa osaltaan hoitokédytdntdjd yhtendistavésti eu-
rooppalaisella tasolla. On myds huomattava, ettd samaan aikaan potilasdirektiivin
kansallisen toimeenpanon kanssa tuli voimaan terveydenhuoltolain mukainen, koko
maan kattava terveydenhuollon valinnanvapaus.



24

Potilasdirektiiviin sisdltyy my0s mahdollisuus perustaa jésenvaltioiden vapaaehtoi-
sia, terveydenhuollon laadun ja eurooppalaisen tutkimustyon edistdmiseksi tarkoitet-
tuja yhteistydverkostoja. Téllaisia ovat eurooppalaisten osaamiskeskusten referenssi-
verkostot (European Reference Networks, ERN) ja terveydenhuollon teknologian
arviointiyksikéiden yhteistydverkosto (Health Technology Assessment Network,
HTA verkosto; perustettu v. 2013) sekd eTerveysverkosto (perustettu v. 2012).

Osaamiskeskusverkostojen perustamista ja arviointia koskeva direktiivi hyvéksyt-
tiin helmikuussa 2014 ja Euroopan unionin komission tulee nyt julkaista avoin kutsu
verkostojen perustamiseksi seuraavien kahden vuoden aikana. Potilasdirektiivin no-
jalla EU:n komissio tulee my0s léhiaikoina antamaan sdénnokset osaamiskeskusten ja
osaamiskeskusverkostojen kriteereistd. Toiminnan periaatteena olisi ensisijaisesti
asiantuntemuksen vélittiminen osaamiskeskusverkoston sisdlld potilaiden toiseen
jasenmaahan ldhettdmisen sijaan.

Suomi on ollut aktiivisesti mukana kaikkia edelld mainittuja verkostoja koskevissa
keskusteluissa EU-tasolla. On ilmeistd, ettd erityisesti osaamiskeskusverkostojen ja
HTA-verkoston toiminnalla tulee olemaan monia liittyméikohtia Kansallisen syopé-
keskuksen tehtdviin.

2.5.7 EU:n tutkimus- ja innovaatio-ohjelma Horisontti 2020

Horisontti 2020 -ohjelman avulla EU:n komissio ja jisenmaat yhdesséd toteuttavat
innovaatiounionia, joka on yksi Eurooppa 2020 -strategian lippulaiva-aloitteista. Ko-
missio on asettanut tavoitteeksi luoda Eurooppaan kasvua ja tyopaikkoja seké turvata
Euroopan asema globaalissa kilpailussa. Ohjelma kattaa vuodet 2014-2020 ja keskit-
tyy kolmeen painopistealueeseen eli pilariin: I) huipputason tiede, II) teollisuuden
johtoasema, ja III) yhteiskunnalliset haasteet. Huipputason tieteeseen tdhdatadn neljan
kokonaisuuden avulla: 1) ERC (Euroopan tutkimusneuvosto), 2) tulevat ja kehitteilld
olevat teknologiat (FET, Future and Emerging Technologies), 3) tutkijaliikkuvuudella
(Marie Sklodowska-Curie -toimet), ja 4) tutkimusinfrastruktuureilla. Yhtend merkit-
tdvina tavoitteena on edistdd t&k kumppanuuksia teollisuuden kanssa, helpottaa tut-
kimusinfrastruktuurin teollista kéyttdd ja edistdd innovaatiokeskittymien luomista.
Kolmannen rahoituspilarin avulla pyritddn vastaamaan ainakin seitseméén isoon yh-
teiskunnalliseen haasteeseen, joista ensimmaiisend mainitaan terveys, vdestonmuutos
ja hyvinvointi. Ohjelman kokonaisbudjetti on miltei 80 miljardia euroa ja on siten
maailman suurin tutkimuksen rahoitusohjelma. Kansallisen sydpékeskuksen infra-
struktuurin tukemana (ja osin sen rakentamiseksikin) olisi hyvét mahdollisuudet kil-
pailla ja kotouttaa merkittévésti ohjelman tutkimusrahaa Suomeen.
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3 TYORYHMAN EHDOTUKSET

Syopéinstituutin vuonna 2009 tekemén aloitteen jilkeen on varsin yksimielisesti ja
laajasti todettu tarve kansalliselle syopékeskukselle. Lahtokohtana on ollut, ettd Suo-
meen perustettaisiin viisi alueellista syopakeskusta (CC, Cancer Center) erityisvas-
tuualueittain, jotka yhdessd muodostaisivat Kansallisen syopakeskuksen (Comprehen-
sive Cancer Center Finland). Sairaanhoitopiirien edustajat olivat aktiivisesti mukana
STM:n Syo6védn hoitostrategia vuoteen 2020 -tydryhmaéssd ja THL:n syopakeskustyo-
ryhméssd, joiden mukaisesti he tuolloin kannattivat viiden yliopistosairaalapiirin
muodostamaa verkosto-organisaatiota. TySryhmai toteaa myos, ettd koko maan katta-
va verkostopohjainen organisoituminen maksimoisi kansallisten voimavarojen hydty-
kayton.

Tyoryhmé on pyrkinyt tarkastelemaan Kansallisen sydpékeskuksen tarpeellisuutta
koko sydpakentidn ndkokulmasta, ja tyoryhmén ehdotukset pyrkivét vastaamaan laa-
jasti tuleviin haasteisiin. Tehtidvikentin laajuuden vuoksi toimeenpano on syytd vai-
heistaa.

Mihin Kansallista syopakeskusta tarvitaan?

- yhdenvertaisen, ajantasaisen ja laadukkaan yksil6llistetyn hoidon
varmistamiseksi tulevaisuudessa, koska

= syOpédpotilaiden miiré lisddntyy

= monien syopadmuotojen ennuste on edelleen huono

= osa hoidoista muuttuu yhi vaativammiksi

= kustannukset kasvavat

= alueelliset erot saattaisivat muutoin kasvaa

= vuorovaikutusta perustutkimuksen ja kliinisen tyon vililla tarvitaan li-
sad

= kansainvilisten syopalddketutkimusten edellytykset Suomessa vahvis-
tuvat, jolloin uusimpien, kokeiluvaiheessa olevien lddkkeiden saanti
paranisi

= kansainvélisiin alan verkostoihin paisy helpottuisi

- potilaan tulee olla toiminnan keskidssa.

Hoitojen ohjaaminen kasvaimen biologisten ominaisuuksien perusteella avaa valtavat
mahdollisuudet kehittdd tehokkaita, kullekin potilaalle yksilollisesti radtaloityja hoito-
ja ja vdhentdd kuolleisuutta entisestddn. Tami edellyttdd saumatonta yhteisty6td bio-
ladketieteen tutkimustyon ja kliinisen tydskentelyn vélilla.

Tyoryhmé yhtyy aiempiin sydpékeskusselvityksiin ja toteaa, etti Suomeen tulee
perustaa Kansallinen sydpikeskus, jossa integroidaan potilaan hoito ja uusia hoitoja
tuottava tutkimus. Keskus asemoituisi syovan ehkéisyn, diagnostiikan, hoidon ja kun-
toutuksen kansalliseen kokonaisuuteen hallinnollisesti ja taloudellisesti kestavalla
tavalla. Keskus tuottaisi merkittdvdd uutta tutkimustietoa, jossa perustutkimuksen
16ydoksid muokataan ja siirretddn (transloidaan) viiveettd potilaan hyddyksi diagnos-
titkassa ja hoidossa. Keskus toimisi my0s merkittdvinad kansainvilisend kliinisten
tutkimusten suorituspaikkana.
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Tyoryhma ehdottaa, etta

= ensivaiheessa yliopistolliset sairaanhoitopiirit solmivat aiesopimuksen
STM:n ja mahdollisesti OKM:n ja TEM:n kanssa Kansallisen sydpakes-
kuksen perustamisen valmistelusta tamén tyéryhman ehdotusten pohjal-
ta. Erityisesti on valmisteltava perustamisen vaiheistus toiminnoittain

. keskeisina toimijoina ovat yliopistojen ja yliopistollisten sairaanhoitopii-
rien muodostamat viisi alueellista syopéakeskusta

. tulevaisuudessa mahdolliset sote-erityisvastuualueet ja yliopistot perus-
taisivat jasenyys- tai osakaspohjaisen organisaation vastaamaan kansal-
lisen sy6pakeskuksen tehtavista

" organisaatiosta kaytetaan nimed Kansallinen sydpéakeskus, englanniksi
Comprehensive Cancer Center Finland, lyhennettyna FICAN

. seuraavassa vaiheessa kartoitetaan muiden keskeisten toimijoiden mah-
dollisuuksia liittyd FICANiin

= toimintaa koordinoi kansallisen tason koordinaatiokeskus

= koordinaatiokeskus perustetaan yhden alueellisen keskuksen yhteyteen,
ja sijaintipaikkana on Helsinki

Tyoryhmaé toteaa, ettd palvelurakenneuudistus ohjaa vahvasti syopikeskushanketta ja
erityisesti verkosto-organisaation toimivaltaa, hallintoa ja rahoitusratkaisuja. Vaikka
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistuksen linjaukset ovat kesken, tyo-
ryhmé on pyrkinyt huomioimaan nékdpiirisséd olevat uudistukset. Osana palvelura-
kenneuudistusta mééritetidn myos sote-erityisvastuualueiden (ervojen) asema, orga-
nisointi ja tehtidvit uudella tavalla. Erityisvastuualueista on tulossa koordinoivia, alu-
eellista ja kansallista ohjausta yhteen sovittavia oikeustoimihenkilditd. Oikeudenmu-
kaisuuden ja tasa-arvoisuuden nidkokulma puoltaa vahvaakin ohjausta ja tarvittaessa
keskittdmista, jos silld saavutetaan uusinta tietoa hyodyntéva hyva ja yhdenvertainen
hoito. Erityisesti syopédtaudit ovat keskitettyjd palveluja vaativa tautiryhmd, joten
geneerisend toimintamallina sote-erityisvastuualueen jirjestimissopimuksen katsot-
tiin soveltuvan myds kaavailtuihin kansallisen syopéakeskuksen uusiin rakennemallei-
hin. Kansallisen syopakeskuksen mallintamisessa on tirkedd selkiyttdd myos yliopis-
tollisten sairaaloiden asemaa koskevat linjaukset. Toisaalta syopakeskuksen katsotaan
voivan toimia myds itse mallina muille kansallisella tasolla yhteisesti hoidettavista
tehtévista.

3.1 KANSALLISEN SYOPAKESKUKSEN
ORGANISAATION MALLINTAMINEN JA
PERUSTAMISEDELLYTYSTEN MAARITTELY

Tyoryhmé on tydstdnyt keskuksen organisaatiomallia l&htien siité, ettd tehtdvét tule-
vat koskemaan kaikki Comprehensive Cancer Center -késitteen sisdltimét toiminnot.
Keskuksen asiantuntemuksen piiriin tulisivat syovin diagnostiikkaa, hoitoa, tutkimus-
ta, opetusta ja koulutusta sekd ennaltachkdisyd, seulontoja ja kuntoutusta koskevat
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omalta osaltaan alan laadulliset ja maérélliset tehtdvdt. Tyoryhmé painottaa, ettéd ta-
voitteiden ja tehtdvien toteutuminen edellyttdd uudentyyppisen tiiviin valtakunnalli-
sen organisaation perustamista. Tarvetta on vahvaan koordinaatioon ja yhteiseen kan-
salliseen ohjeistukseen. Loyhén verkosto-organisaation ei katsota tuovan toivottavaa
lisdarvoa, silld eri yksikdissd potilaita hoidetaan eri tavoin. Tavoitteena tulee olla
yhteinen nikemys ja jatkuvasti pdivittyvit ajantasaiset linjaukset vaikuttavista hoi-
doista.

3.1.1 Kansallisen syopakeskuksen (FICAN) organisaatio ja
perustamisedellytykset

Tyoryhmé ehdottaa Kansallisen syOpdkeskuksen malliksi Comprehensive Cancer
Center -tyyppistd yhteistydorganisaatiota, jonka laajan vaikuttavuuden mahdollista-
miseksi yliopistolliset sairaanhoitopiirit (jatkossa mahdollisesti sote-ervat) ja yliopis-
tot perustaisivat jésenyys- tai osakaspohjaisena organisaationa. Organisaatiomuodon
tulisi mahdollistaa keskukselle esitettyjen tavoitteiden ja tehtévien toteuttaminen.
Toimijoina olisivat yliopistojen ja yliopistollisten sairaaloiden viisi alueellista syopé-
keskusta sekd ndiden toimintaa koordinoiva kansallisen tason koordinaatiokeskus.
Organisaatiosta kéytettdisiin nimed Kansallinen sydpikeskus, englanniksi Compre-
hensive Cancer Center Finland, ja lyhennettynd FICAN (kuva 3).
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Kuva 3. Kansallinen syopakeskus (FICAN): viisi alueellista syépakeskusta sekéa koordinaa-
tiokeskus (FICAN-NCC).

Organisaatiomuodosta péétettdessd tulee aloittaa neuvottelut yliopistojen mahdolli-
suuksista osallistua keskuksen toimintaan osakkaana tai muun yhteistyén kautta. Ta-
mi edellyttdd yksityiskohtaisempia neuvotteluja yliopistojen rehtorien kanssa sekd
yliopistojen hallitusten hyvéaksyntaa.

Syovén hoidon jérjestdmisvastuu sdilyisi kunnilla ja sairaanhoitopiireilld, tulevai-
suudessa sote-alueilla, mutta keskuksen tehtédvien toimeenpano olisi esimerkiksi sote-
erityisvastuualueen toimeenpanosopimuksessa delegoitu FICANille (alueellisille syo-
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pakeskuksille ja koordinoivalle keskukselle). Alueellisesti FICANin toiminnassa oli-
sivat yliopistojen kullakin paikkakunnalla olevat kokonaisuuteen soveltuvat yksikdt ja
muut tutkimuslaitokset. FICANiin voisivat sopimusteitse liittyd myos valtakunnalli-
sesti tiarkeét toimijat kuten THL (terveydenhuollon rekistereistd vastaavana tahona) ja
muut keskeiset toimijat.

FICANIn toiminnasta vastaisivat sen omistajat ja organisaatioiden hallintoelimet.
Toimintaa arvioisi méaérdvilein tieteellinen neuvottelukunta (kuva 4). FICANin toi-
mintaa koordinoisi yhteinen kansallisen tason keskus (koordinaatiokeskus, National
Coordinating Center, FICAN-NCC), johon sijoittuisi FICANin operatiivinen johtaja
sekd tarvittava avustava henkilostd. My0s jokaiseen yliopistolliseen sairaalaan tulisi
perustaa alueelliset syopakeskusyksikot organisoimaan ja johtamaan monialaista toi-
mintaa keskindisilld sopimuksilla. Varsinainen toiminta, niin tutkimus, hoito kuin
koulutuskin, tapahtuisivat jo olemassa olevissa rakenteissa niitd vahvistaen, mutta nyt
selkeisti koordinoituina.

Kansallinen syopakeskus, FICAN

Hallitus

[ Ohjausryhms J |

(pi- STM, OKM, TEM)

Kuva 4. FICANin organisaatiomalli. Ohjausryhma perustettaisiin jatkovalmistelujen tueksi.
FICANIn tutkimusstrategisten tavoitteiden toteutumista arvioisi ensivaiheessa osal-
taan Syopainstituutin tieteellinen neuvottelukunta (TNK), ja sittemmin perustettava
kansainvalisista huippuasiantuntijoista koostuva neuvottelukunta (Scientific
Advisory Board, SAB).

Alueellisissa keskuksissa keskeiset toimijat olisivat yliopistolliset sairaalat ja yliopis-
tojen kullakin paikkakunnalla oleva yksikdt ja muut tutkimuslaitokset. Alueellisten
syopakeskuksien tulisi voida koordinoida koko ervan sydvén hoitoa, diagnostiikkaa ja
ennaltachkdisyé tulevilla sote-alueilla (esim. Tyks- ja Tays -erva-alueella paikallisten
syopékeskuksen valmistelut on aloitettu yhdessé yliopistojen ja ervan sairaanhoitopii-
rien kesken). Alueelliset syopakeskukset muotoutunevat hieman erityyppisind koko-
naisuuksina kullakin erityisvastuualueella.



29

3.1.2 Yhteisesti sovittua ja kehitettdvaa tyonjakoa
kliinisessa toiminnassa

= Alueelliset sydpakeskukset ja niiden profiloituminen sydvan hoidossa

Tyoryhmé kannattaa alueellista profiloitumista eli painoalueiden nimedmistd alueen
(yliopistollisen sairaalan/yliopiston) erityisosaamiseen perustuen. Tdmén katsotaan
parantavan voimavarojen kohdentamista, estdvan kilpavarustelua ja parantavan kat-
vealueiden tunnistamista. Kartoittaakseen valmiuksia kansallisiin painoalueisiin tyo-
ryhmé pyysi yliopistollisilta sairaanhoitopiireiltd (shp) ndkemyksid ja ehdotuksia
kliinisestd tyonjaosta ja alkuvaiheen yhteistyomallista. Vastauksissaan kaikki yliopis-
tolliset shp:t ilmaisivat valmiutensa tyonjakoon ja toimittivat alustavat ehdotukset
painoalueistaan (erityisosaamisestaan), joista voisivat ottaa kehittdmis- ja koordinaa-
tiovastuun. Liséksi shp:t esittivét olevansa valmiit erityisosaamisalueiden osalta sitou-
tumaan my0s mahdolliseen kliiniseen tyonjakoon muiden yhteisty6tahojen kanssa
(koordinaatiovastuu jaetaan jonkin toisen alueellisen keskuksen kanssa).

Tyoryhmé ehdottaa, ettd joidenkin syopatyyppien kohdalla tulee niiden laajuuden
ja erikoisosaamisvaatimusten vuoksi vastuuta jakaa useammalle alueelliselle syOpa-
keskukselle. Koordinaatiovastuullisen tahon tehtéviin tulisi siséllyttdd aiheen koulutus
ja soveltuvin osin erityisosaamisen ja tutkimuksen koordinaatio. Erityisvastuualueilla
yksi alueellinen sydpdkeskus toimisi koordinaattorina, mutta kansallisten hoitolinja-
usten valmistelusta ja paivittdmisestd vastaisi Kansallinen syopékeskus. Koordinaa-
tiossa voisi kdyttdd hyvéksi jo olemassa olevia kansallisia tyoryhmié. Erityisesti har-
vinaisten syopien osalta kehittimisvastuu tulisi keskittdd (esim. MEN-oireyhtyma4,
joka yleinen Pohjois-Suomessa). Hoitoa tulee hoitotoimenpiteistd riippuen voida ha-
jauttaa edelleen keskussairaalatasolle Kansallisen syopakeskuksen ohjeistuksen mu-
kaisesti.

Tyoryhmé esittéd, ettd kansallista koordinaatiovastuuta tarvitaan myods mm. pal-
liatiivisen hoidon ja kuntoutuksen osalta. Néistd vastaisi luonnollisimmin koordinaa-
tiokeskus. Kaikkea ei voitane jarkevésti koordinoida keskusyksikostd, minkd katso-
taan myds puoltavan alueellisille keskuksille jaettuja koordinaatiovastuita. Samalla
tyoryhma toteaa, ettei yksittdisten tutkijoiden tai laitteiden ympdrille tule allokoida
koordinaatiovastuuta.

= Kansallinen koordinaatiokeskus (FICAN-NCC) ja sen tehtavat

Tyo6ryhma ehdottaa, ettd kansallisen koordinaatiokeskuksen (FICAN-NCC) tehtidvana
on koordinoida ja johtaa kansallisia toimintoja niiltd osin kuin vastuita ei ole tarkoi-
tuksenmukaista hoitaa alueellisissa keskuksissa, esimerkiksi kerdtd ja yllapitda tietoja
syovin tutkimusryhmistd, biopankeista ja laaturekistereistd. SyOpéhoitojen tulevai-
suutta ohjaa tieto, tietomassa/-varanto (nk. ’big data’). Koordinaatiokeskuksen tehté-
vand olisi kerétd ja jakaa informaatiota tdmén tiedon olemassaolosta jasenilleen ja
soveltuvin osin kumppaneilleen.

FICAN-NCC koordinoisi teknologiapalveluita translationaalisen sydpétutkimuksen
alueella siltd osin kuin niitéd ei kateta Biokeskus Suomen puitteissa. FICAN-NCC:114
tulee olla tarvittaessa riittdvét valtuudet neuvotella yrityskumppaneiden kanssa seké
kliinisistd tutkimuksista ettd niihin liittyvistd immateriaalioikeuksista ("yksi osoite
Suomessa"). Tama toiminto saattaa edellyttdd toiminnan osittaista yhtidittdmista.
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Koordinaatiokeskuksen yhtené tarkeéni tehtdvand on hoitojen vaikuttavuuden mit-
taaminen ja tavoitetason méadrittely (eri mittarien kdyttdonotto ja seuranta). Erityisesti
koordinoiva vastuu hoitosuositusten laadinnasta, paivityksistd ja uudentyyppisisti
hoitolinjauksista néhtiin luontevina keskusyksikon tehtdvini. Néiden tehtévien osalta
kansallisen keskuksen toimivalta osana vahvempaa kansallista keskusohjausta tulee
varmistaa. Kokeellisen hoidon osalta FICAN voisi tehdd ehdotuksia palveluvalikoi-
maan otettavista hoidoista ja valmistella esitykset STM:lle. Vaikuttavuuden ja kus-
tannustehokkuuden rinnalla terveyspolitiikan yksi keskeinen tavoite on eriarvoisuu-
den vdhentdminen. FICANiIn tulee edistdd saman sairauden hoitotulosten erojen pie-
nenemisté eri véestoryhmien vélilla.

Koordinaatiovastuu tarkoittaa tyonjakoa, jossa FICANin alueellisten keskusten eri-
tyisosaamista ja koordinaatiokeskuksen vastuualueita kehitetddn edelleen koko
FICANia hyodyttden ja sydpédalan toimintaa tehostaen.

Erityisosaamisen koordinaatiovastuussa oleva taho

= kehittad sille vastuutettua toimintaa

» Kkerda ja jakaa tietoa sekd osaamistaan aktiivisesti muille yhteison jasenille,
ja pyydettéessa muille toimijoille

= on kumppani eri toimijoille kansallisesti ja kansainvalisesti (kansallisen
koordinaatiokeskuksen avustamana)

= ei perustu yhden laitteen tai henkilén osaamisen varaan

Tyoryhmé ehdottaa, ettd koordinaatiokeskus perustetaan yhden alueellisen keskuksen
yhteyteen. HUS esitti tyoryhmdlle olevansa valmis vastaamaan Kansallisen syopa-
keskuksen keskusyksikon toiminnasta sekéd tarjoamaan yksikolle riittdvat toimitilat.
Tyo6ryhmén jésenet eivit nde ehdotukselle estettd vaan katsovat, ettd monet Kansallis-
ta syOpakeskusta tukevat keskeiset toimijat sijaitsevat padkaupunkiseudulla, ja siten
on luontevaa, ettd keskuspaikka ja toimitilat olisivat Helsingissa.

= Toiminnan ja erityisosaamisen tieteellinen arviointi

Suomessa tehdddn monipuolista sydpétutkimusta. Tydryhmé ehdottaa, ettd Kansalli-
sen syOpdkeskuksen tutkimuksellisten tavoitteiden toteutumista arvioimaan peruste-
taan méadrdajoin valittava tieteellinen neuvottelukunta (Scientific Advisory Board,
SAB), jonka jésenet edustaisivat kansainvélistd huippua sydvén hoidon ja tutkimuk-
sen alalla, ja joilla olisi kokemusta kattavista syopéakeskuksista (CCC). SAB:n tehta-
vani olisi arvioida syopédkeskuksen strategian, erityisesti tutkimuksellisten tavoittei-
den toteutumista ja tehda suosituksia keskuksen kehittdmiseksi.

3.1.3 Tutkimuksen integroiminen hoitoihin

Tyoryhmé toteaa, ettd Kansallisen syopédkeskuksen toiminnan keskelld on potilas.
Huippututkimuksen integroiminen hoitoihin on edellytys parhaan mahdollisen hoidon
saamiseksi potilaiden hyddyksi. Sydpékeskuksen tavoitteena on tehostaa uusien tut-
kimusldydosten siirtdmistd kliinisiin kokeisiin ja edelleen vakiintuneisiin hoitoihin.
Siten FICANin keskeisend tavoitteena on kehittdd korkeatasoiseen tieteelliseen tutki-
mukseen perustuvia kaikkien saatavilla olevia syopdhoitoja.
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Tyoryhmé pyysi SyOpéinstituutilta 1) ndkemyksid sydpétutkimuksen keskitetysta
ohjauksesta, 2) ehdotusta Kansallisen sydpdkeskuksen strategiseksi tutkimusohjel-
maksi sekd 3) ndkemyksid miten yliopistojen ja yliopistollisten sairaaloiden yhteistyo-
td syopatutkimuksen saralla voitaisiin tiivistdd. Ndkemykset olivat hyvinkin yhtenevid
tyoryhmén ehdotusten kanssa (alla kohdat 1-3), ja tydryhmédn ndkemyksen mukaan
sekd kliinisen ettd tieteellisen FICAN-yhteistyon sisdllostd on saavutettavissa kansal-
linen konsensus.

1) Syo6péatutkimuksen keskitetty ohjaus

Yksi kattavien syopékeskusten (CCC) tavoitteista kansainvélisesti on ollut osin hajal-
laan olevan tutkimuksen integroiminen laaja-alaisesti. TyOryhmé pitdéd selvdnd, ettd
tutkimusohjelmien sisédltd syntyy parhaiten kilpailtujen hakujen ja kansainvélisen
arvioinnin pohjalta. Tutkimusprofiilin miarittdmisessd kysymys on strategisista linja-
uksista, joilla viisi alueellista syOpdkeskusta omine erityisvahvuuksineen saadaan
tehokkaaseen vuorovaikutukseen ja yhteistoimintaan kokonaisuuden eduksi.

2) Strateginen tutkimusohjelma

Tyoryhmé toteaa, etti FICANin tavoite on kehittdd sydvin diagnostiikkaa, hoitoa,
ehkdisyd ja kuntoutusta, ja koko tutkimusstrategia palvelee tédtd tavoitetta. Yhtend
vahvana tutkimusteemana on kasvaingenomiikan ja biologian tutkimus ja sen tulosten
viiveetdn soveltaminen (translaatio) diagnostiikkaan, hoitoon ja ennaltachkiisyyn.
Hoidon kéyttoonoton tosiasiallinen vaikuttavuus on myos tirked tutkimuskysymys.
Tyoryhma pitdd mahdottomana ja keinotekoisenakin nimeté sellaisia syopéén liittyvid
tutkimusalueita, jotka eivat kuuluisi Kansallisen syopakeskuksen tukemaan tutkimuk-
seen tai sen toimintaan.

3) Tutkimusedellytysten parantaminen

Tyoryhmd ehdottaa, ettd tutkimusedellytyksid voitaisiin parantaa ja tehostaa
FICAN:issa usealla tavalla: kliinisten tutkimusten keskitetty rekisterdinti, yhdenmu-
kaiset rahoitussopimukset, tutkimuskoordinaattorien ja -hoitajien yhtenevét tydsopi-
mukset seka kliinisten tutkijoiden (osa tai kokopdivatoimisten) “’kotipesand” toimimi-
nen. Keskitetty, nopea ja joustava sekd osaava toiminta viranomais-, rekisterdinti- ja
sopimusasioissa mahdollistaisi potilaiden rekrytoinnin uusiin tutkimuksiin oikea-
aikaisesti oikeassa yksikossd. Tdten kyseisten syOpien uudet interventiot olisi keski-
tetty ja tutkijat pystyisivit keskittymdin tutkimusten suunnitteluun, tutkimushoitojen
toteuttamiseen, tutkimusten raportointiin seki opettamiseen ja opinndytteiden ohjauk-
seen.

3.2 KUSTANNUSRAKENNE

Mittava uudistus tarvitsee kannustimia, jotka tulee huomioida hallinnollisissa ratkai-
suissa varsinkin kéynnistysvaiheessa. Kannustimien pitié sisiltdé selkeét sitoumukset
yhteisten pditdsten mukaisten uusien tutkimuslinjojen toteuttamisesta ja toiminnan
vaatimien yleiskustannusten jakamisesta. Vakaa rahoituspohja on koko toiminnan
perusta.
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Kansainvilisen mittapuun mukaan FICANin valtakunnallisten tehtdvien toteutta-
miseksi vuotuinen rahoitustarve lienee vdhintddn 10 miljoonaa euroa vuodessa. Ra-
hoituksen ratkaiseminen on keskeistd koko strategian toteuttamisen kannalta. Alku-
vaiheessa FICANin kdynnistdminen ja pilottiluonteinen toiminta rahoitettaisiin péé-
sddntoisesti valtion budjettirahoituksella, jolloin budjetista osoitettaisiin alkuun start-
tirahaa védhintdén kolmeksi vuodeksi. Toiminnan vakiinnuttua varsinaisen kliinisen
toiminnan perusrahoitus olisi kapitaatioperusteinen ja se voitaisiin kanavoida sote-
erityisvastuualueiden kautta. FICANilla tulisi olla kdytettdvissddn voimavaroja sekd
kliinisen ohjeistuksen (ml. ervojen hoitoketjut) laatimista ettd tutkimusta varten. Kan-
sallisille erityistehtéville voitaisiin saada korvausta valtion talousarviosta. FICANilla
voisi olla myds omaa ansaintaa (terveyspalvelujen vienti, yrityskumppanuudet, yritys-
investoinnit, yhteisty0 yksityisten palvelujen tarjoajien kanssa, jotka ostavat keskuk-
selta palveluja, tietoja, osaamista ml. koulutusta). Nédiden toimintojen osalta yhtidit-
tdminen tullee kyseeseen.

FICANiIn kustannusrakenne jakaantuisi

» alueellisiin toimintoihin, joiden kustannuksista vastaisi kukin
sote-erva ja mahdollisesti muut osallistujat

= kansallisiin toimintoihin, joiden kustannuksista vastaisi
FICAN-yhteis6 yhdessd (HUOM: kansallisia toimintoja myds
alueellisissa syopakeskuksissa)

Kansallisella tasolla keskitetysti hoidettavien syOpien osalta rahoitus voitaisiin rat-
kaista erikseen. Tyoryhmé ehdottaa, ettd jatkotyossd pohditaan, mitka olisivat syopa-
muotoja, joiden keskitetty diagnostiikka ja hoito oleellisesti parantaisivat potilaiden
asemaa ja kustannustehokkuutta ja joiden osalta harkittaisiin jopa kansallista rahoitus-
ta. Vahintiinkin tillaisen jarjestelyn tulisi koskea kokeellisiksi katsottavia hoitoja.

FICANin hallinnoimien kokeellisten hoitojen ja tutkimustoiminnan kannalta rat-
kaisevaa on, mikd osa Suomen syOpéatutkimuksesta siirtyisi FICANin piiriin ja vas-
taavasti missd maddrin kansallista tutkimusrahoitusta jatkossa ohjattaisiin FICANin
kautta. Kansallisen tutkimusrahoituksen instrumenteista yliopistosairaaloiden (arvio
kaksi miljoonaa euroa sydpdhankkeisiin vuodessa) sekéd yliopistojen syopatutkimuk-
seen kohdistaman rahoituksen (arvio niin ikéén kaksi miljoonaa euroa vuodessa) osal-
ta tulisi pohtia mahdollisuuksia ohjata osaa niistd FICANin kautta kilpailtaviksi.
Myos sddtiorahoitus olisi téltd osin kiinnostava mahdollisuus. SyOpéjérjestot edusta-
vat maan suurinta syopdin kohdennetusti apurahoja myontévaé tahoa, joka myontda
sekd avoimesti kilpailtua rahoitusta (4,1 miljoonaa euroa vuonna 2013, sis. osan Sy6-
painstituutin tutkijantoimien rahoituksesta) ettd Sydpérekisterin ja Joukkotarkastus-
rekisterin tutkimustoimintaan kohdennettua rahoitusta (1,1 miljoonaa euroa vuonna
2013). Liséksi syopatutkimus kayttdd merkittdvésti muilta rahoittajilta kilpailtua tut-
kimusrahoitusta (Suomen Akatemia, TEKES, EU ja tuleva Horisontti 2020 -rahoitus-
ohjelma).

Toinen tutkimuksen kannalta merkittiva seikka on, missd madrin FICAN onnistui-
si lisddmaddn erityisesti kansainvilisten yritysten investointeja. Syovén kliinisiin tut-
kimuksiin osallistuu keskiméérin 5-10 % syOpépotilaista, ja méérdd olisi mahdolli-
suus merkittivasti lisdtd, jos edelld kuvattu kliinistd tutkimusta tukeva infrastruktuuri
olisi hyddynnettivissd. Syovén kliinisten kokeiden (nykyinen taso noin seitseméin
miljoonaa euroa vuodessa) osalta FICANin perustamisen arvioidaan lisddvén volyy-
mid merkittédvisti. Kokeisiin osallistuvan potilasméarin kaksinkertaistaminen, ja néil-
td osin tulojen kaksinkertaistaminen olisi hyvinkin realistista. Lisdksi FICANin enna-
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koidaan lisddavén merkittdvésti suoria yritysinvestointeja Suomen sydpétutkimustoi-
mintaan. Ty6ryhmaé arvioi, ettd realistinen taso kansallisen integraation onnistumisen
tasosta riippuen voisi olla 2—10 miljoonaa euroa vuodessa (www.vib.be). Tasoon
vaikuttaa oleellisesti se, miten kansallinen tutkimusyhteistyd biopankkien ja rekisteri-
en kanssa onnistuu, sekd muut kansallisen syopatutkimuksen infrastruktuurit, joita
tulisi FICANin puitteissa keskitetysti tukea esimerkiksi liittyen yksilollistyvadn diag-
nostiikkaan ja hoitoon. Myo6s SalWe, terveysalan SHOK-klusteri, voisi olla mahdolli-
nen kumppani tdlla alueella. Tyoryhma katsoo, ettd Tekesin rooli yhtend FICANin
tutkimus- ja tuotekehitystoiminnan rahoittajana on tirked, ja ehdottaa, ettd mahdolli-
set eri rahoitusinstrumentit tulisi selvittdd. Mielenkiintoisena ajatuksena ja uutena
rahoitusmahdollisuutena on tuotu esille, voisiko syovin lddkehoidoista perid esimer-
kiksi yhden prosentin suuruista t&k-maksua, jolla FICANin rahoitus olisi jirjestetta-
vissd (noin 30 miljoonaa euroa vuodessa).

Syopéinstituutti on sédétio, jonka kautta voisi myos olla mahdollista kanavoida tut-
kimusrahoitusta Kansallisen syopéakeskuksen tutkimusstrategian mukaiseen tutkimuk-
seen. Varoilla rahoitettaisiin FICANin osa-aikaisia ja kokopdivéisid tutkijoita, ja
padmaardnd olisi, ettd jokaisen alueellisen keskuksen painoalueella olisi FICANin
rahoittaman tutkijantoimen haltijoita. Rahoitukselle voitaisiin edellyttdd alueellisen
keskuksen ’matching funds’ -panostusta tietyin prosenttiosuuksin (esimerkiksi
50-50).

Lisédksi tyoryhma toteaa, ettd tirkedd on mydOs madrittdd mittarit, joilla FICANin
toiminnan kustannustehokkuutta aikaisempaan toimintatapaan verrattuna pystytdén
helpommin seuraamaan.

3.3 SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON
LAINSAADANNON MUUTOSTARPEIDEN
SELVITTAMINEN

Kansallisen syopikeskuksen perustamisen ja toiminnan vakiinnuttamisen keskeinen
viitekehys on sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistus ja sen lainsdddan-
nolliset ja rahoitukselliset linjaukset erityisesti erityisvastuualueiden tehtdvistd ja
palvelujirjestelmén kansallisesta ohjauksesta.

Sote-jérjestdmislain valmisteluryhmén loppuraportti (STM 2013:45) julkistettiin
19.12.2013. Esityksen mukaan viiden sosiaali- ja terveydenhuollon erityisvastuualu-
een perustehtivit palvelurakenneuudistuksen jilkeen olisivat

1) yhdenvertaisuuden turvaaminen erityisesti sote-alueiden yhteistyotd vaativissa
keskitettivissd palveluissa

2) padllekkiisyyksien ja kilpavarustelun vilttdminen seké palvelukatveiden tunnis-
taminen

3) voimavarojen tarkoituksenmukainen ohjaus

4) tutkimuksen, kehittimisen ja opetuksen alueellinen koordinaatio seké

5) erikseen médritellyt viranomaistehtévit, joita ei ole tarkoituksenmukaista antaa
yksittéisten sote-alueiden tehtéviksi.

Loppuraportissa (Yksityiskohtaiset perustelut, Erityisvastuualueen tehtdvit) maini-
taan Kansallinen syopékeskus esimerkkind erityisvastuualueiden yhteisesti hoitamista
tehtavistd. Kdytdnnossd Kansallinen sydpédkeskus on télld hetkelld pisimmalle tydstet-
ty malli, jossa erityisvastuualueiden yhteisid tehtdvia toteutettaisiin kansallisella tasol-
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la. JatkotyOssd on selvitettidvé, miten Kansallisen syopékeskuksen tarvitsema sdados-
pohja varmistetaan sote-jarjestimislain valmistelun ja substanssilainsddddnnon uudis-
tamisen yhteydessa.

Tyoryhmé katsoo, ettd palvelurakenneuudistuksella tulee luoda pysyvit rakenteet
ja mahdollistaa toiminnallinen tuki Syopakeskuksen kaltaiselle, perinteelliset alueelli-
set ja hallinnolliset rajat ylittdville kansalliselle yhteistydlle. Vastaavasti tyoryhméan
ehdotuksessa on monia sellaisia piirteitd ja yksityiskohtia, joita voidaan hyddyntié
sote-uudistustydssé erityisesti sovitettaessa yhteen yliopistojen, yliopistollisten sairaa-
loiden ja uusien sote-erityisvastuualueiden tehtivia.

Syopésairauksien kansanterveydellinen merkitys on kiistatta suuri. Sy&pésairauksi-
en ehkdisyn, diagnostiikan ja hoidon tutkimus on till4 hetkelld vilkasta ja ala kehittyy
erittdin nopeasti. Siksi juuri syopdsairauksien alalla on yhdenvertaisuuden toteutumi-
sesta kannettava erityistd huolta nopeasti muuttuvassa toimintaympéristossa. Pitkdjén-
teisestd, Kansalliseksi syopakeskukseksi organisoidusta yhteistyostd hyotyvat seké
palveluiden jirjestdmisvastuussa olevat tahot, potilaat, suomalainen tiedeyhteiso ettd
terveydenhuoltosektorin elinkeinoeldmé. Sydpédkeskuksen perustamisessa on siten
kyse terveysjarjestelmdmme rakenteiden kestdvyydestd, suomalaisen terveydenhuol-
lon tason turvaamisesta ja pitkélld aikavélilli maamme kansainvilisestd kilpailuky-
vysta.

Tyoryhmén nikemys on, ettd edelld mainituista syistd Kansallisen syopakeskuksen
perustamiseen tdhtddvissd jatkotyOssd on ratkaisevan tirkedd tehdd kiintedd yhteis-
tyotd sote-jarjestdmislain laatimisen ja palvelurakenneuudistuksen toimeenpanon
kanssa sosiaali- ja terveysministerion johdolla. Lisdksi jatkoty0ssd on selvitettdva,
millaisia muutoksia sosiaali- ja terveydenhuollon nykyiseen lainsdddant6on on tar-
peen tehdd Kansallisen syopakeskuksen perustamisvaiheessa. Tydryhma katsoo, ettd
Kansallisen sydpékeskuksen perustamiseksi kehitetty malli on hyvé 1dhtdkohta suun-
niteltaessa muutakin yhteisty6té, jolle halutaan mahdollisuus kehittyd kansainvalisesti
huomioiduksi terveydenhuollon osaamiskeskusverkostoksi (European Reference
Networks, ERN).

3.4 HANKKEESEEN LITTYVIEN MUIDEN
HALLINNONALOJEN TOIMINTOJEN JA
LAINSAADANNOLLISTEN VASTUIDEN
MAARITTELY

3.4.1 Opetus- ja kulttuuriministerio

Opetus- ja kulttuuriministeri6 (OKM) vastaa osana valtioneuvostoa koulutus- ja tie-
depolitiikan kehittdmisesti ja kansainvélisestd yhteistyosta.

Korkeakoululaitoksen kehittdminen jatkuu yliopistolakiuudistuksen jilkeen am-
mattikorkeakoulusektorin uudistamisella. Korkeakoulu- ja tiedepolitiikan toimeenpa-
non ajankohtaisia hankkeita OKM:n vastuualueella on esimerkiksi kansallisen tutki-
muksen infrastruktuurien tiekartan paivittiminen. Opetus- ja kulttuuriministerié on
merkittivésti tukenut bioldédketieteen tutkimus- ja koulutusinfrastruktuurien kehitté-
mistd 1980-luvulta alkaen, mikd osaltaan on mahdollistanut paikallisten biokeskusten
vahvistumisen ja mydtavaikuttanut Biokeskus Suomen perustamiseen ja vahvistami-
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seen. Yliopistojen mahdolliselle osallistumiselle Sy&pékeskuksen rakenteisiin biokes-
kukset ovat yksi luonteva mahdollisuus.

OKM korostaa, ettd yliopistot paattavit autonomiansa seki tutkimuksen ja opetuk-
sen vapauden nojalla osallistumisestaan Kansallisen sydpékeskuksen perustamiseen.
Syopédkeskuksen toimintaan liittyvad tutkimusta ja koulutusta on l&dhinnd Helsingin,
Iti-Suomen, Oulun, Tampereen ja Turun yliopistoissa seki Abo Akademissa. OKM
pitdéd tirkednd potilasldhtoistd yhteistyotd sekd korkeakoulujen — niin yliopistojen
kuin ammattikorkeakoulujen — ja muiden tutkimusorganisaatioiden osaamisen teho-
kasta siirtdmistd palvelujirjestelmddn myos muilla indikaatioalueilla kuin syOpa-
taudeissa.

OKM katsoo, ettd Kansallisen syopékeskuksen jatkovalmistelussa tulisi ennen
Sydpikeskuksen mahdollista perustamista selvittdd, miten erilaiset organisaatiomuo-
dot vaikuttavat eri toimijoiden mahdollisuuksiin osallistua ja rahoittaa Syopakeskusta.

3.4.2 Tyb- ja elinkeinoministerio

Ty6- ja elinkeinoministerid (TEM) vastaa Suomen yrittdjyyden ja innovaatiotoimin-
nan toimintaympéristostd, tyomarkkinoiden toimivuudesta ja tyontekijoiden tydllis-
tymiskyvystd sekd alueiden kehittymisestd. Toimialaan kuuluvat mm. elinkeinopoli-
titkka, innovaatio- ja teknologiapolitiikka, yritysten kansainvilistyminen, markkinoi-
den toimivuus, kilpailun edistiminen ja kuluttajapolitiikka.

TEM nékee terveysalan tutkimus-, kehitys- ja innovaatiotoiminnan (t&ké&i) kes-
keisend ja alan kasvustrategian valmisteluun perustettiin kesdakuussa 2013 tyoryhma,
jossa on lisdksi STM:n, OKM:n, Tekesin ja Suomen Akatemian edustajat. Valmiste-
luty6td avustamaan on koottu laajapohjainen asiantuntijaryhmi. Tyon tavoitteena on
hyodyntdd maamme terveysalan nykyisid vahvuuksia aikaisempaa tehokkaammin
kasvun ja kilpailukyvyn vahvistamiseksi. Suunnitelmana on esitelld alustava strategia
alkuvuodesta 2014 kansalliselle tutkimus- ja innovaationeuvostolle. Yhteistyo tahtda
strategisesti tirkeiden valintojen méérittelyyn ja resurssien koordinoimiseen ndiden
valintojen toimeenpanossa.

Valmistelun ldhtokohtana on, ettd Suomessa on kansainvélisesti kilpailukykyista
osaamista ja kehitysmahdollisuuksia esimerkiksi terveysteknologiassa, 1dédketieteelli-
sessd tutkimuksessa, yksildllistetyssé terveyden edistimisessé ja sairauksien hoidossa
sekd terveysalan palveluinnovaatioissa. Samoin Suomen hyvit rekisterit, perustettavat
biopankit ja mittavat tietovarannot tarjoavat kasvavia hyddyntdmismahdollisuuksia.
TEM:n vuonna 2012 teettdmin selvityksen mukaan terveysteknologia- ja ladketutki-
musalojen yksityinen tutkimustoiminta olisi kuitenkin kasvatettavissa kaksi- ja puoli-
kertaiseksi vuoteen 2020 mennessi. Terveysalan korkeakoulutus-, tutkimus- ja inno-
vaatiotoiminta toteutuu léhelld palveluiden kayttdjid. Siksi tulokset hyodyttavét nope-
asti my0s suomalaisen terveydenhuollon potilaita. Kansallinen syopakeskus muodos-
taa yhdelle terveysalan kansallisista vahvuuksistamme aiempaa huomattavasti laaja-
alaisemman osaamisen keskittymidn. Sen avulla on mahdollista lisdtd tutkimuksen
voimavaroja ja selventdd tutkimuksen tyonjakoa. Samalla muodostuva keskittymi
tarjoaa kansainvélisestikin arvioituna kiinnostavan ympariston tutkimus-, kehitys- ja
innovaatiosijoituksille. Keskittymé voi my0s luoda edellytyksié lisdtd tutkimuslih-
toisten uusien yritysten perustamista alalle.

TEM on tarkastellut Kansallisen syopédkeskuksen mallia myds julkisen palvelujar-
jestelmin tuottavuuden, sosiaali- ja terveyspalvelujen osaavan henkiloston saamisen
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ja em. palveluihin liittyvien elinkeinopoliittisten mahdollisuuksien mukaan. Julkisen
kestdvyysvajeen vdhentdminen ja erittdin tydvoimavaltaisen toimialan tydvoiman
saannin turvaaminen edellyttdd ennakkoluulottomia toimia julkisen palvelujérjestel-
mén tuottavuuden parantamiseksi. Véestomadrdltddn pienessd, mutta pinta-alaltaan
suuressa maassa erittdin vaativien terveyspalvelujen tarpeiden tyydyttiminen edellyt-
tdd osaamisen keskittdmistd yksikoihin, joissa on parhaat mahdollisuudet yhtéaikai-
sesti tutkimustoimintaan, viimeisimpien tutkimustulosten hyddyntdmiseen, erikoistu-
miskoulutukseen ja vaativien hoitojen jarjestdmiseen ja tuottamiseen. TEM:n nike-
myksen mukaan ainoat yksikdt, joiden varaan syOpéakeskukset voidaan perustaa, ovat
nykyiset yliopistosairaalat. Keskeisimpéné tehtédvand ndhdién huolehtia sydvén hoi-
don koko prosessin toimimisesta potilaan ja palvelujarjestelmén tuottavuuden kannal-
ta tehokkaasti. TEM korostaa my0s niitd mahdollisuuksia, joita on korkeatasoisen
suomalaisen terveydenhuollon kansainvélistymisessd ja viennissd (TEM:n kanslia-
padllikon vastauskirje tyoryhmille 20.6.2012 koskien sydpakeskuksen organisaatio-
malleja).

3.5 LOPUKSI

Tyoryhmén ehdotus on, ettd Suomeen perustetaan Kansallinen sydpéakeskus, FICAN,
jonka tehtdvdni on osaltaan huolehtia kansallisena huippuasiantuntijana ja yhteistyo-
ja valmisteluelimeni, ettd koko sydvén hoidon prosessi toimii potilaan ja palvelujér-
jestelmén kannalta tehokkaasti ennaltachkdisystd ja taudin varhaisesta toteamisesta
korkeatasoisiin hoitoihin ja kuntoutukseen saakka viimeisintd tutkimustietoa hyddyn-
tden. FICAN-yhteistyd ei ohittaisi toimivaltaisten viranomaisten péétoksentekoa,
mutta valmistelu olisi nykyistd ldpindkyvampdd ja alueellinen padtoksenteko yhden-
mukaisempaa yhteisen valmistelun pohjalta.

FICAN tarjoaisi yhden valtakunnallisen osoitteen, josta 10ytyvit ajantasaiset ja
tasmalliset tiedot koko sydpédkentéstd, ja joka toimii uskottavana kumppanina yhteis-
tyOssé eri toimijoiden kanssa sekd eurooppalaisissa syopakeskusverkostoissa.

Yksi terveyspolitiikan keskeinen tavoite — vaikuttavuuden ja kustannustehokkuu-
den rinnalla — on eriarvoisuuden vdhentdminen. FICAN yhdenvertaistaisi ja parantaisi
potilaiden asemaa kullakin erva-alueella ja kansallisesti. FICAN olisi luonteva eri-
tyisvastuualueiden yhteistyon muoto, jossa se voisi osaltaan ja toimivaltansa puitteis-
sa edistdd ja tukea sote-alueiden yhteistyotd. Sote-erityisvastuualueiden rooli korostu-
nee tulevaisuudessa, ja FICANin toiminta sopisi hyvin sote-ervan tasolle, jonka pe-
rustehtéviin on linjattu mm. tutkimuksen ja opetuksen koordinointi omalta osaltaan.
Syopékeskuksen tavoitteet ja tehtdvét ovat siten luontevasti sovitettavissa uuteen pal-
velurakenteeseen. Toisaalta FICAN-kehittdmisty6lld voidaan tuoda aineksia vaati-
vaan rakennemuutokseen. Tyoryhmén tarkoituksena on ollut rakentaa FICANista nk.
geneerinen malli, joka toimisi mallina muille vastaaville erikoisaloille kansallisesti
yhteisesti sovittavista ja keskitettdvistd tehtdvistd, ja olisi siten esimerkinomaisesti
toistettavissa.

Rahoituksen osalta tydryhmai tuo esille useita ehdotuksia rahoitusldhteiksi, mutta
omistajuus- ja rahoituskysymykset liittyvit tiiviisti palvelurakenneuudistukseen ja
vaativat jatkovalmistelua. Tyoryhma ehdottaa, ettd FICANin perustamiseen téhtaévia
jatkoneuvotteluja kdytdisiin STM:n johdolla (mukana myds OKM ja TEM). Jatkossa
tulisi selvittdd eri toimintojen edellyttdmien organisaatiomuotojen perustamis- ja toi-
mintaedellytykset huomioiden julkiset ja yksityiset rahoitusmahdollisuudet. Tyoryh-
maissa korostettiin, ettd etenkin osuuskuntamallia tulisi selvittdd STM:n toimesta.
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Tyoryhmé ehdottaa ohjausryhmén perustamista vuosiksi 2014-2015 FICANin
kaynnistdmisen alkuvalmistelujen (ml. sopimusneuvottelujen) tueksi. STM:n toivo-
taan toimivan puheenjohtajana ja ryhméissé olisi edustus muista keskeisisti syopakes-
kuksen yhteistydtahoista.

Tyoryhmé ehdottaa, etti luonteva ajankohta FICANin toiminnan vaiheittaiselle
kaynnistdmiselle olisi vuoden 2015 alusta, mutta sen tulisi tapahtua viimeistdén uusi-
en sote-ervojen aloittamisajankohtana (mahdollisesti 1.1.2017?). Mahdollisimman
pian on tarpeen solmia aiesopimus yliopistollisten shp:ien, STM:n ja mahdollisesti
muiden ministerididen kesken FICANin perustamiseksi. Vuonna 2014 kéynnistettdi-
siin nk. pilotointivaihe kaikissa yliopistosairaaloissa, jolloin kukin alueellinen keskus
selvittdisi ne painoalueet (ml. tarvittavat resurssit tehtdvien toteuttamiseksi), joista
silld olisi mahdollisuudet ottaa kansallinen koordinaatiovastuu. Neuvottelut yliopisto-
jen kanssa aloitettaisiin valittomaésti.

Tyoryhman keskeiset ehdotukset:

= perustetaan Kansallinen sydpédkeskus, jolla edistetddn yhdenvertaisen,
ajantasaisen ja laadukkaan sydpéhoidon toteutumista.

»  tavoitteiden ja tehtivien toteutumista varten perustetaan uudentyyppinen
titvis valtakunnallinen yhteisty0organisaatio.

= Kansallisessa sydpikeskuksessa integroidaan potilaan hoito ja syopatut-
kimus.

= keskus asemoidaan syovin ehkdisyn, diagnostiikan, hoidon ja kuntou-
tuksen kansalliseen kokonaisuuteen hallinnollisesti ja taloudellisesti kes-
tavalla tavalla.

= Kansallinen sydpikeskus edistdd, tukee ja toteuttaa sydpatutkimusta
Suomessa.

= asiantuntemukseen kuuluu syovian diagnostiikkaa, hoitoa, tutkimusta,
opetusta ja koulutusta soveltuvin osin sekd ennaltaehkéisyd, seulontoja
ja kuntoutusta koskeva ohjeistus.

»  keskuksen tavoitteena on saavuttaa kansallisesti yhteinen ndkemys ja
jatkuvasti paivittyvit ajantasaiset linjaukset vaikuttavista hoidoista.

= tavoitteena on syOpadiagnostiikan yhteinen kansallinen ohjeistus, koor-
dinaatio ja tarvittaessa keskittiminen.

*  syovin hoidon jérjestimisvastuu sdilyy kunnilla ja sairaanhoitopiireilld,
(tulevaisuudessa sote-alueilla), mutta koordinaatiotehtdva on toimeenpa-
nosopimuksin delegoitu FICANille (alueellisille syopékeskuksille ja
koordinaatiokeskukselle).

= perustetaan alueelliset syopakeskukset: keskeisind toimijoina yliopistol-
liset sairaalat ja yliopistojen kullakin paikkakunnalla olevat kokonaisuu-
teen soveltuvat yksikot ja muut tutkimuslaitokset, jotka koordinoisivat
koko ervan alueella syovén hoitoa, diagnostiikkaa ja ennaltachkéisyé tu-
levien sote-alueiden mukaisesti.
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FICANin toimintaa valvoo sen hallitus, joka koostuu sen omistajien
edustajista. Hallituksen valmistelevana elimend on ohjausryhmai, jossa
on edustajat mm. eri ministerioistd (STM, OKM ja TEM) ja esim. yli-
opistoista. FICANin operatiivisesta toiminnasta vastaa johtaja, jonka
apuna on FICANin johtoryhma. Johtoryhmén apuna toiminnan tieteelli-
sessd arvioinnissa on maéadravilein kokoontuva tieteellinen neuvottelu-
kunta (SAB).

FICANIin askelmerkit:

)]

2)

3)

4)

5)

6)

Yliopistolliset sairaanhoitopiirit ja STM aloittavat aiesopimusneuvottelut tavoit-
teena perustaa sopimuksellinen, jdsenyys- tai osakaspohjainen (tai muu myo-
hemmin maéériteltdvd toimivaltainen) organisaatio, Kansallinen syopakeskus,
FICAN. Toiminnasta vastaisivat viisi alueellista syopakeskusta, joiden toimintaa
koordinoisi yhteinen kansallisen tason keskus (FICAN-NCC), joka sijoitettaisiin
Helsinkiin, Hyks Syopakeskuksen yhteyteen.

Jokaiseen yliopistolliseen sairaalaan tulisi perustaa syopakeskusyksikot organi-
soimaan ja johtamaan sairaalan ja yliopistoyksikéiden muodostamien monialais-
ten diagnostiikka- ja hoitoryhmien toimintaa keskinéisin sopimuksin.

Yliopistojen kanssa aloitetaan vélittdmédsti neuvottelut osallistumisesta
FICAN:iin.

Selvitetddan FICANin vaihtoehtoiset organisoitumismuodot huomioiden julkiset
ja yksityiset rahoitusmahdollisuudet.

Neuvotteluja varten sekd jatkovalmistelun koordinoimiseksi ja ohjaamiseksi
perustetaan ohjausryhma (vuosille 2014-2015), jossa on myés OKM:n ja TEM:n
edustajat. STM toimii puheenjohtajana.

Kartoitetaan muiden keskeisten toimijoiden mahdollisuuksia liittyd FICANiin.

Kansallinen syépéakeskus, FICAN

yhdistdd diagnostiikan ja hoidon korkeatasoiseen tutkimukseen ja koulutukseen,
muodostaa valtakunnallisen yhteisty6- ja innovaatioympériston, seké

varmistaa syovan hoidon yhdenvertaisuuden ja korkean laadun my6s 2020-luvun
Suomessa.
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