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SAMMANFATTANDE RAPPORT

1. INLEDNING: SYFTE OCH BERORDA PARTER

| denna rapport beskrivs resultaten av de fyra delarna av det samrdd som holls om den
europeiska planen for cancerbekampning. Samradsforfarandet inleddes pa Vérldscancerdagen
den 4 februari 2020.

Samradsstrategin utformades for att samla in synpunkter fran hela EU om de fyra pelarna i
EU:s plan mot cancer, vilka anges i uppdragsbeskrivningen till Stella Kyriakides,
kommissionsledamot med ansvar for hélsa och livsmedelssakerhet: i) forebyggande atgarder,
i) tidig upptackt och diagnos, iii) behandling och iv) vard och livskvalitet for cancerpatienter,
cancerdverlevare och anhorigvardare (samt kunskap och vetenskapliga bevis).
Samradsstrategin syftade i synnerhet till att skapa olika ingangspunkter till forfarandet for att
ta reda pa de framsta tendenserna, forvantningarna och farhagorna hos berérda aktérer och
allménheten. Varje del av strategin anpassades for att samla in specifika svar, identifiera
omraden dar allmant samforstand rader och identifiera betydande meningsskiljaktigheter.

Forfarandet omfattade darfor foljande:

o Aterkoppling om fardplanen (4 februari-3 mars).

o Ett offentligt samrad pa natet (4 februari—22 maj).

e Riktade samrad med berdrda parter, inbegripet ett informationsmote pa sommaren.

e Samarbete med i) offentliga myndigheter genom kommissionens styrgrupp for framjande
av hélsa, forebyggande av sjukdomar och hantering av icke-Overforbara sjukdomar, ii)
Europaparlamentet genom det sarskilda utskottet for cancerbekdmpning och iii)
uppdragsstyrelsen for det foreslagna canceruppdraget inom Horisont Europa. Det kom
aven in ytterligare sarskilda bidrag, framfor allt genom mdten med kommissionens
tjansteman.

Samradsforfarandet byggde pa en kartlaggning av berérda aktorer, dar man identifierade
de viktigaste grupperna, medborgarna och patienterna:

e Icke-statliga  organisationer = som  fOretrader  cancersamfundet, vanligtvis
patientorganisationer eller europeiska vetenskapliga yrkessammanslutningar.

e Europeiska folkhélsoorganisationer.

e Yrkesverksamma och yrkesorganisationer.

e Industrin.

e Forskare.

e Medlemsstater, inbegripet offentliga myndigheter och ledamdter av Europaparlamentet.

e Internationella organisationer.

Samradsstrategin och samradsforfarandet nadde alla ovannamnda grupper. Man erkande att
grupper inte  kan atskiljas  (enskilda  personer, patienter, yrkesverksamma,
patientorganisationer och yrkessammanslutningar &r separata kategorier i teorin, men
Overlappar i praktiken). Det sékerstélldes &ven att alla viktiga aktdrer som identifierades i
kartlaggningen hade mojlighet att bidra.



Samradet agde rum mot bakgrund av covid-19-pandemin, som avledde manga deltagares
uppmarksamhet. Situationen avhjalptes genom att tidsramen for det offentliga samradet
forlangdes och inledandet av de riktade samraden med berérda parter skéts upp. Moten holls
virtuellt och skéts ibland upp.

| takt med att pandemins inverkan pa cancerpatienter och cancervarden blev tydligare
anordnades tre webbinarier. Malet med dessa webbinarier var att fa en battre forstaelse av
pandemins konsekvenser och fa en inblick i medlemsstaternas situation som underlag till den
fortsatta utvecklingen av planen.

2. METOD OCH VERKTYG

Kommissionen samlade in aterkoppling om bade sin fardplan och sitt offentliga samrad
genom webbenkater.

Aterkopplingen om fardplanen analyserades kvantitativt och kvalitativt, med hjilp av
maskininlarning och manuell analys, for att identifiera teman for vardera av de fyra pelarna, i
synnerhet den fjarde pelaren om kunskap, data och vetenskapliga bevis.

Vid det offentliga samradet pa natet kombinerades en blandning av slutna fragor (dar de
svarande kunde vélja fran ett forutbestamt urval av svar) och oppna fragor (dar de kunde
skriva vad de ville med upp till 600 tecken per svar). Svaren pa detta offentliga samrad
analyserades med MS Excel och verktyg for textanalys. Vissa svar omklassificerades med
namnet pa den svarandes organisation och information om den svarandes webbplats for att
gora tydligare skillnad mellan relevanta typer av bertrda parter (t.ex. patientorganisationer,
vardpersonal etc.). | forekommande fall tillampades tematisk kodning och gruppering pa
fritextsvaren for att faststdlla gruppering och frekvens. Detta innefattade viss tolkning.
Upprepningen av fritextsvar var begransad (dvs. att olika svarande skrev liknande fritextsvar;
detta var endast fallet i 5 % av svaren).

De riktade samraden med berérda parter dgde rum med i) patientforetradare, ii)
cancersamfundet (vetenskapliga organisationer och expertorganisationer), iii) berdrda parter
pa det europeiska folkhalsoomradet, iv) yrkesorganisationer, v) halsovardsindustrin, och vi)
internationella organisationer. Samraden kompletterades av fyra intervjuer med sakkunniga
informatorer. Deltagarna bedomdes vara lampliga for expertradgivning pa grundval av i) sin
kunskap om cancer eller sin verksamhet pa omradet cancerbehandling, och ii) sin formaga att
representera ett EU-perspektiv eller ett grupperspektiv. Fore de riktade samraden med berérda
parter skickade anordnarna ut fragor som baserades pa i) fardplanen, och ii)
expertkunskaperna hos den grupp som hordes. Anordnarna underlédttade &ven diskussionerna
vid de riktade samraden med berorda parter. Anteckningarna fran de riktade samraden med
berérda parter skickades till de inbjudna efter samraden i form av viktiga punkter for
ytterligare kommentarer. Dessa kommentarer sammanstélldes och analyserades sedan. Ett
offentligt informationsmoéte medférde ytterligare kontroller och deltagande.

3. ATGARDER INOM RAMEN FOR SAMRADET
a. ATERKOPPLING OM KOMMISSIONENS FARDPLAN



Totalt 387 kommentarer mottogs fran berorda parter i 25 medlemsstater (89 %)1 och 10
kommentarer mottogs fran berdrda parter i tredjelander (11 %)2. De svarande berorda
parterna foretradde en rad olika sektorer. Nastan en tredjedel av svaren (32 %) kom fran icke-
statliga organisationer, foljt av allmanheten (23 %), foretag/foretagsorganisationer (22 %) och
forskningsinstitut/akademiska institutioner (7 %). Den laga svarsfrekvensen bland offentliga
myndigheter (2 %) var anméarkningsvard.

Initiativet i cancerplanen fick ett brett stod av de svarande. Pelaren om forebyggande atgarder
fick ett sarskilt starkt stod (tobakslagstiftning och exponering for miljorisker pa
arbetsplatsen), men &ven de andra pelarna mottes med allmén entusiasm. De svarande
foreslog dven hur man kan starka cancerplanen. Dessutom tog de svarande upp andra fragor
och foreslog att storre tonvikt bor laggas pa

e Dbarncancer, inbegripet innovation inom ldkemedel, arbete med genetiska mutationer som
kan orsaka cancer och dverlevnadsstrategier,

e integrering av bevis fran verkligheten och innovationer sdsom artificiell intelligens for
individanpassad vard,

e battre utbildningsstandarder for vardpersonal,

o halsokompetens for patienter, anhérigvardare och allménheten,

e lika mojligheter for EU-medborgare att fa tillgang till cancerprevention och cancervard,

e kontroll- och dvervakningssystem av hog kvalitet pa EU-niva for att ge underlag till
politiken,

e uthyte av basta praxis mellan medlemsstaterna.

En sammanfattning av aterkopplingen har offentliggjorts.

b. ATERKOPPLING OM DET OFFENTLIGA SAMRADET

2 078 svar mottogs genom onlineplattformen, och ytterligare 27 svar per e-post. Dessa 27 e-
postsvar foranleddes av offentliggérandet av enkaten, men féljde inte alla det foreslagna
formatet. Alla medlemsstater representerades i svaren fran allmanheten och organisationer,
och i 184 svar (9 %) uppgavs det att den svarandes ursprungsland l1ag utanfér EU. 1 341 svar
var fran enskilda personer, medan 737 svar lamnades pa organisationers vagnar.

Bland de svarande organisationerna agnade sig den storsta andelen (35 %) at akademisk
forskning, foljt av patientorganisationer (25 %) och organisationer for vardpersonal (10 %).

Pa det stora hela gav det offentliga samradet upphov till en rad olika synpunkter. Det fanns
vissa beldgg pa ett litet antal samordnade svar fran intressegrupper. Det fanns ett tydligt
samforstand pa manga omraden och nastan alla svarande ansag att EU borde géra mer inom
samtliga fyra pelare.

1 Inga kommentarer mottogs fran berérda parter i Estland och Slovenien.

2 Fran tredjelander kom de flesta kommentarer fran Forenade kungariket (17 svarande), Schweiz (10
svarande) och Forenta staterna (6 svarande).



Vad galler forebyggande atgarder var de tre framsta omraden som lyftes fram tobak, kost och
cancerframkallande amnen. Manga personer i allmanheten noterade en brist pa information
om forebyggande av cancer. De svarande uppgav att de skulle vilja att offentliga myndigheter
och nationella regeringar forebygger cancer genom flera mekanismer, t.ex. genom att i)
tillhandahalla finansiering, ii) anta lagar och bestammelser som ar férenliga med en strategi
for halsa inom alla politikomraden, och iii) minska ojamlikheten nar det galler héalsofaktorer
som okar cancerrisken. | avsnittet om tidig diagnos (andra pelaren) fanns ett brett stod bland
de svarande for att lata rekommendationerna om screening dven omfatta andra cancerformer
dar screening kan vara effektivt. | avsnittet om behandling (tredje pelaren) uppgav de
svarande att EU skulle kunna i) forbattra tillgangen till, och kvaliteten pa, cancervarden, och
ii) framja ett allmant hélso- och sjukvardssystem i alla medlemsstater (svar uppdelade efter
land visade pa stora skillnader i tillgangen till stod — bade inom och utanfor varden — for
patienter runtom i Europa). | avsnittet om livskvalitet och livet efter cancern (fjarde pelaren)
uppgav slutligen cancerdverlevare och anhdériga att de stélldes infor flera problem i vardagen
samt led av en brist pa stod (psykologiskt stod, medicinsk uppféljning och social anpassning).

Det fanns aven ett avsevart stod bland de svarande for ett storre fokus pa

e barncancer,

e bekdmpning av riskfaktorer, séarskilt alkohol,

o faststillande av enhetliga vardstandarder i medlemsstaterna,
e (Overvakning av planens genomférande.

De svarande ville ha ett effektivt genomférande med i) béttre resultat for folkhdlsan och
anvandarens upplevelse, och ii) storre stdd till personer som drabbas av cancer.

En sammanfattning av resultaten av det offentliga samradet har offentliggjorts pa
https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/12154-Europe-s-
Beating-Cancer-Plan/public-consultation.

€. RIKTADE SAMRAD MED BERORDA PARTER

| detta skede undersokte kommissionen fragorna mer ingdende och detaljerat. Trots att de
riktade samraden med ber6rda parter var kvalitativa fanns det en Overraskande
samstammighet mellan gruppernas synpunkter pa de fyra pelarna. Manga svarande tog
dessutom upp samma Gévergripande fragor. Deras synpunkter sammanfattas nedan under fem
rubriker: forebyggande atgarder (forsta pelaren), tidig upptackt och diagnos (andra pelaren),
behandling och vard (tredje pelaren), livet efter cancern (fjarde pelaren) och 6vriga fragor.

Forebyggande atgarder (forsta pelaren): De olika grupperna framforde krav pa i) en strategi
for halsa inom alla politikomraden, ii) en 6vergripande riskstrategi, iii) skydd och framjande
av halsa genom sektorsévergripande atgarder, och iv) atgardande av beteenden genom
sektorsovergripande atgarder. De svarande ville att séarskild vikt ska fastas vid

e hardare reglering av alkohol, tobak och livsmedel,

e regler om miljorisker och risker i arbetslivet,

e stdd till den europeiska kodexen mot cancer,

e bemdtande av i) kommersiella halsofaktorer, ii) granséverskridande marknadsforing, och
iii) digital kommunikation,


https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/12154-Europe-s-Beating-Cancer-Plan/public-consultation
https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/12154-Europe-s-Beating-Cancer-Plan/public-consultation

e skydd av barn och unga, bland annat genom effektiv vaccinering (t.ex. genom vaccinet
mot humant papillomvirus — HPV),

e frdmjande av EU-synergier for att stodja medlemsstaterna vid genomforandet,

o forstarkning av den andel av statsbudgeten som anslas till folkhalsa och forebyggande av
sjukdomar i EU,

e frdmjande av systematiska konsekvensbeddémningar.

Tidig upptackt och diagnos (andra pelaren): Det radde stor enighet om att EU kan och borde
starka detta omrade genom att faststalla EU-standarder. De svarande ansag att foljande
omraden var sarskilt lampade for detta:

e Utveckling av omfattande program for tidig diagnos, diagnosmetoder av hog kvalitet,
laboratoriekapacitet, riktlinjer och reglering.

e Battre screening genom faststdllande av standarder, riskkategorisering, kvalitetssékring,
frdmjande av bésta praxis, riktade insatser, évervakning och forskning.

e Stod till battre insamling, 6vervakning och analys av uppgifter.

Behandling och vard (tredje pelaren): Svarande fran olika intressentgrupper tenderade att
prioritera ndgot olika atgarder pa detta omrade. Det radde dock stor enighet om vikten av

e behandlingsstandarder och -riktlinjer for att framja omfattande vard av hog kvalitet
(inbegripet kvalitetssdkringsmekanismer och ackreditering),

e Dbekdmpning av sallsynta cancerformer genom europeiska referensndtverk och
gransoverskridande vard,

e behandling av barncancer (och 6vergangen till vuxenvard),

e Dbehandling av multisjuka och éldre patienter,

e utvidgning av de europeiska referensnatverkens roll och finansiering och deras
forbindelser med nationella referenscentrum,

e sékerstéllande av att hansyn tas till patientens upplevelse vid utformningen av patientens
vardplan (de steg och vardbesok som patienten genomgar fran den forsta diagnosen fram
till behandlingen och eftervarden), inbegripet psykosocial vard och psykisk halsa,

e framjande av integrerade multidisciplindra vardteam och béttre kommunikation,

e hantering av arbetskraftens utbildning och personalbrist samt erkdnnande av
yrkeskvalifikationer,

e investeringar i operationer, stralbehandling, interventionell onkologi och nuklearmedicin,

e lamplig och samordnad forskning.

Livet efter cancern (fjarde pelaren): Detta omrade var sarskilt viktigt for patientforetradare,
men deras synpunkter delades av andra med ett gemensamt intresse av EU-atgarder for att
tillgodose  cancerdverlevares  fysiska, = medicinska och  psykosociala  behov,
sysselsattningsbehov och allmanna behov. Sarskilda fragor som togs upp under de riktade
samraden med berorda parter var bland annat

e utformning och planering av canceréverlevnad, med integrering i cancervardplanen,
e genomforande av uppféljande vardplaner, infrastrukturer och driftskompatibla it-verktyg
for cancerdverlevare, inbegripet ett ”pass” vid 6verlevnad,



hantering av de langsiktiga biverkningarna av cancerbehandling och samsjuklighet vid
cancer,

hantering av stigmatisering, diskriminering och ekonomiska konsekvenser (rétten att bli
bortglomd”),

vikten av att beakta familjers och anhdrigvardares behov,

uppfyllande av barns och yngre patienters behov.

Ovriga fragor: Det fanns en stor dverlappning mellan de Gvriga fragor som deltagarna i de
riktade samraden med berdrda parter uppmarksammade. Dessa 6vriga fragor liknade fragor
som hade lyfts pa natet och i intervjuer med viktiga informatorer. De viktigaste ytterligare
punkter som framkom omfattade foljande synpunkter:

Samarbete och samordning i EU b6r uppmuntras och synergier mellan EU-initiativ bor
utnyttjas.

EU ger ett betydande mervarde genom att framja i) utbyte av basta praxis, ii)
konsekventa och enhetliga kvalitetsnormer, och iii) 6vervakning och utvardering pa
EU-niva.

EU spelar ocksa en viktig roll i i) utbytet av och driftskompatibiliteten mellan uppgifter
och information, ii) infrastrukturen for datadelning, och iii) standarder och arbete inom
olika register.

Samordning och finansiering av forskning bor uppmuntras. | synnerhet bor
overbryggande forskning och organisationsforskning studeras for att stddja
genomfdrandet och utvecklingen av politik som underbyggs av patienter.

EU har en ledande roll nér det galler att frdimja innovation. Denna innovation bor omfatta
nya diagnosmetoder, cancerrelaterad genomik, stordata och artificiell intelligens. Den bor
aven sakerstalla i) etisk och rattvis tillgang till cancerbehandling for alla, och ii) en
lamplig balans mellan allmanhetens intressen och kommersiella intressen.

Europeiska forskningsnatverk ar en viktig mekanism med stor potential att spela en
mycket viktigare roll, om de far tillracklig finansiering.

Utvardering av medicinska metoder skulle gynnas av centraliserade atgarder for att i)
framja kvalitet och konsekvens, och ii) utfka fokuset till att omfatta kliniskt meningsfulla
resultatmatt.

Det hanvisades vid upprepade tillfallen till EU:s mojligheter att vidta atgarder med
avseende pa i) réattvisa och tillgang (till provningar, tidig diagnos och behandling), ii)
vardkvaliteten, och iii) resultat. De svarande hoppades har pa att EU kunde i) ta itu med
ordttvisan betraffande riskfaktorer for att komma till ratta med socioekonomiska och
kommersiella halsofaktorer, riskbeteenden och utsatta gruppers behov, ii) forbéattra
kvaliteten och konsekvensen, certifiera cancermottagningar och framja véardebaserad vard,
och iii) Overvéga storre pristransparens och kombinerade system for inkdp och
prissattning.

Det foresprakades att EU skulle framja patientinflytande och personcentrerad vard.

De svarande foresprakade ett europeiskt fokus pa i) kommunikation och halsa, och ii)
digital kompetens (inbegripet inom modersmal, och med och genom
patientorganisationer).



e EU uppmuntrades att hjalpa Patients Association att vara oberoende av naringslivet.

e Berorda aktorer ville dven att EU ska stodja i) utbildning av vardpersonal, och ii)
multiprofessionella strategier, aven inom folkh&lsa och kommunikation.

e Slutligen foresprakade alla grupper systematisk 6vervakning och utvérdering for att stodja
planen.

Covid-19-krisen borjade forvarras ett par veckor efter att samradsforfarandet hade inletts. Pa
grund av detta fanns det inget sarskilt fokus pa covid-19 i aterkopplingen om fardplanen och
det offentliga samradet. Kommissionen anordnade darfor tre webbinarier med viktiga
intressentgrupper, som visade att covid-19 paverkade alla som arbetar inom cancerprevention
och cancervard.

Sammanfattningar av varje riktat samrad med berdrda parter har offentliggjorts [infoga
hyperlank]

d. SARSKILDA BIDRAG

Styrgruppen for frimjande av halsa, forebyggande av sjukdomar och hantering av icke-
Overforbara sjukdomar

Styrgruppen for fraimjande av halsa, forebyggande av sjukdomar och hantering av icke-
overforbara sjukdomar efterfragade synpunkter frdn medlemsstaterna samt Norge och
Island. Styrgruppen diskuterade den europeiska planen for cancerbekdmpning vid fyra av
sina moten. Styrgruppens syfte med att efterfrdga dessa synpunkter var att i) forsta
nationella prioriteringar for cancer mot bakgrund av fardplanens pelare, och ii) fa insikter i
de typer av atgarder som medlemsstaterna ansag vara en del av EU:s insatser.

Totalt 27 medlemsstater och Norge i) svarade pa en enkat som skickades till styrgruppen,
som inleddes den 2 juli och avslutades den 21 september 2020, och/eller ii) delade
aterkoppling om initiativet pa andra satt. Medlemsstater beskrev bland annat sina
nationella prioriteringar och valde fragor dar de ansag att EU:s delaktighet var en
prioritering. Nastan alla medlemsstater ansag att de fyra huvudpelarna i den europeiska
planen for cancerbekampning hade hdg eller mycket hdg nationell prioritet, och alla pelare
vantas fa oOkad betydelse under de kommande fem 4&ren. Som utmaningar for
genomforandet av atgarder inom de fyra omradena rapporterade medlemsstaterna oftast
otillracklig finansiering och personal.

| pelaren om forebyggande atgarder (forsta pelaren) ansag nastan alla medlemsstater att
framjande av en halsosam livsstil var en central nationell prioritering, med fokus pa att dka
allménhetens medvetenhet om beteenderelaterade riskfaktorer. Nar de svarande ombads
rangordna pa vilka omraden som EU:s delaktighet bor prioriteras ansag de oftast att arbetet
med forebyggande atgarder for nasta generation var en prioriterad fraga, dvs. att inrikta sig pa
beteenderelaterade riskfaktorer hos unga. Andra frdgor av hog prioritet var tobak,
miljofororeningar, vaccinering, t.ex. mot HPV och hepatit B, barncancer och alkohol.

Nar det galler pelaren om tidig upptéckt och diagnos (andra pelaren) ndmndes sérskilda
program for cancerscreening oftast som en nationell prioritering. Vissa medlemsstater stravar
efter att 6ka tillgangen till befintliga screeningsprogram, medan andra fokuserar pa kvaliteten
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pa screeningen eller pa att inleda ett nytt screeningprogram. P4 EU-niva var de framsta
prioriterade omradena kvaliteten pa screeningen (som dven omfattar garanterade tidsramar),
battre samband mellan uppgifter om cancerscreening och cancerregister och diagnostik
(inbegripet tidsplan, tillganglighet och standarder).

Nar det galler behandling (tredje pelaren) var de vanligaste fragorna pa nationell niva for
medlemsstaterna nationell samordning av kompetenscentrum samt tillganglighet till och
prisverkomlighet for lakemedel. Den senare fragan ansags vara ett prioriterat omrade dar det
kravs gemensamma EU-insatser for att tillhandahalla EU-omfattande tillgang till lakemedel
och behandling (till 6verkomliga priser). En annan prioritering pa EU-niva i denna pelare var
utbyte av validerad bésta praxis.

Né&r det galler pelaren om Overlevnad och livet med/efter cancern (fjarde pelaren) hénvisade
medlemsstaterna oftast till sin nationella prioritering att inrdtta en holistisk och
multidisciplinar uppféljning av canceroverlevare, men pekade dven pa psykosociala fragor
som ror bade patienter och deras anhériga samt palliativ vard. | linje med denna prioritering
rangordnade medlemsstaterna &ven overlevares livskvalitet och socialt skydd hégst som
prioriteringar pa EU-niva (socialt skydd avser fragor sasom ratten att bli bortglomd och
Overlevares skydd mot ekonomisk diskriminering), tatt foljt av barncancertverlevare,
inbegripet anhorigvardare, och ateranpassning till arbetslivet.

Alla medlemsstater uppgav att atgarder pa EU-niva har ett mervéarde och betonade att EU-
atgarder var sarskilt vardefulla pa omradet kunskap, data och vetenskapliga bevis.
Medlemsstaterna forordade &ven stod till forskning samt utbyte av uppgifter och kunskap,
t.ex. genom det europeiska halsodataomradet. De betonade aven att EU kan skapa mervarde
genom att harmonisera medlemsstaternas atgarder for att minska cancer och ojamlikhet.

Medlemsstaterna identifierade ett antal fragor som lampliga prioriteringar. Nar det galler
forebyggande atgarder (forsta pelaren) uppgav nastan alla medlemsstater att arbetet med
forebyggande atgarder for nasta generation hade hog prioritet. Andra frgor av hog prioritet
var tobak, miljoféroreningar, vaccinering, t.ex. mot HPV och hepatit B, barncancer och
alkohol. Nar det galler tidig upptackt och diagnos (andra pelaren) rangordnade
medlemsstaterna tva fragor hogst: screening (inbegripet kvalitet och garanterade tidsramar)
och béattre sammankopplingar mellan uppgifter om cancerscreening och cancerregister. Nar
det géller behandling (tredje pelaren) rangordnade medlemsstaterna EU-omfattande tillgang
till 1akemedel och behandling (till 6verkomliga priser) och utbyte av validerad bésta praxis
hogst. Nar det galler pelaren om Overlevnad och livet med/efter cancern (fjarde pelaren)
rangordnade medlemsstaterna cancerdverlevares livskvalitet och socialt skydd hogst (socialt
skydd avser fragor sdsom rétten att bli bortglomd” och dverlevares skydd mot ekonomisk
diskriminering).

Medlemsstaterna pekade aven pa tva satt som kommissionen har en padrivande roll, namligen
genom att i) framja internationell akademisk forskning, och ii) stdrka datadelningen och
samarbetet mellan cancerregister. De betonade mervardet av initiativ sdsom Europeiska
natverket av cancerregister och den stéttande roll som kommissionens gemensamma
forskningscentrum spelar. | fraga om utbildning betonade medlemsstaterna vikten av att
utbilda vardpersonal i multidisciplinart samarbete.
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De flesta medlemsstater ansag att rattvisa var ett problem och nastan alla medlemsstater
uppgav att covid-19 atminstone till viss del har paverkat cancervarden i deras land.

En sammanfattning av medlemsstaternas aterkoppling har offentliggjorts.

Samarbete med Europaparlamentet

Den 15 juni offentliggjorde Europaparlamentets utskott for miljo, folkhélsa och
livsmedelssékerhet rapporten Strengthening Europe in the fight against cancer. Rapporten
innehaller en stor mangd rekommendationer och behandlar fragor som aterspeglar den oro
som uttrycktes vid samradet éver i) forskning om och atgarder for forebyggande av cancer
(bland annat genom att fokusera pa tobak, alkohol, en halsosam livsstil och vaccin), ii)
forutsagande av risker, screening och tidig upptéackt, och iii) behandling, vardkvalitet och
cancerdverlevares behov.

Europaparlamentets nyinrattade utskott for cancerbekdmpning lade ocksa fram ett
arbetsdokument som ett bidrag till planen den 27 september och utbytte synpunkter med
kommissionsledamot Kyriakides.

Den 12 oktober atog sig ledamoterna i utskottet att stodja utvecklingen av en gemensam
standard for cancerbekampning. Detta aterspeglar utskottets uppfattning om att manga
framsteg pa canceromradet kraver en gemensam politik som styrs pa EU-niva.
Arbetsdokumentet fran den 27 oktober 2020 Gverensstammer med Gvriga delar av samradet.
Dar betonas i) globalt forebyggande (genom atgarder betraffande tobak, alkohol, kost, motion,
miljo och kopplingar till den grona given), ii) screening och tidig upptackt, iii) lika tillgang till
personcentrerad behandling (med hanvisning till den europeiska lakemedelsmarknadens roll),
och iv) behovet av att stddja patienter och omsorgsgivare. | arbetsdokumentet identifierades
aven foljande handlingsvagar: i) Holistisk forskning och innovation. ii) Utbyte av kunskap
och bésta praxis, daribland genom europeiska referensnatverk och cancerregister. iii) Atgérder
for utbildning och kommunikation. Utskottsledamdterna uttryckte éven sin oro for effekterna
av covid-19 pa behandlingen av patienter och for ett eventuellt uppskjutande av tidig diagnos.

Moten mellan kommissionsledamot Kyriakides och viktiga aktorer

| januari 2020 borjade kommissionsledamot Kyriakides att tréffa viktiga aktorer som &r
engagerade i frdgan om cancerbekdmpning. Dessa aktorers standpunkter 6verensstammer med
dem som anges ovan.

Annan uppsOdkande verksamhet

Pa generaldirektoratsniva har generaldirektoratet for halsa och livsmedelssékerhet deltagit i
konferenser och méten med intresseorganisationer. Berdrda parter uttryckte standpunkter som
ligger mycket nara dem som samlades in genom annan samradsverksamhet.

e. OMSESIDIGT BEROENDE OCH SAMSTAMMIGHET MELLAN BIDRAGEN FRAN BERORDA
PARTER
Det rader stor samstammighet mellan bidragen fran berorda parter i de olika grupperna och
mellan resultaten av respektive delar av samradet. De viktigaste fragorna for
intressentgrupperna anges nedan.



Patienter, patientgrupper, overlevare och allmanheten: Manga av de farhagor som
enskilda, patientgrupper, 6verlevare och anhorigvardare uttryckte handlade om vardkvaliteten.
Denna grupp efterlyste en mer personcentrerad syn och enhetligare standarder. Den efterlyste
aven psykosocialt och psykologiskt stod samt utbildning av vardpersonal sa att de kan arbeta i
multidisciplinara team och kommunicera béattre. Gruppen ansag aven att hansyn bor tas till
patienternas rost vid utformningen av cancervardplaner och av en mer omfattande politik. Den
tyckte dessutom mer an nagon annan intressentgrupp att det ar viktigt att hjalpa
cancerdverlevare.

Liksom andra intressentgrupper foresprakade aven patienter, patientgrupper och allmanheten
att EU ska spela en roll i datadelning, harmonisering av standarder och framjande av
innovation. Gruppen visade dven ett starkt engagemang for att ta itu med ojamlikheten mellan
och inom lander. Den framforde specifika och upprepade krav pa i) att storre uppméarksamhet
ska agnas at barncancer, ii) en starkare roll for de europeiska referensnatverken, och iii) att
EU ska ta itu med kommersiella hélsofaktorer.

Patientgrupper uttryckte dven en sérskild oro éver sin roll, méjligheterna till oberoende
finansiering, halsokompetens och kommunikation.

Yrkesverksamma och yrkesorganisationer: Det fanns en betydande 6verlappning mellan
denna grupps synpunkter och patienters och 6éverlevares synpunkter. Yrkesverksamma och
yrkesorganisationer hade ett tydligt fokus pa forebyggande atgarder och uttryckte stark oro for
lika tillgang till behandling, sérskilt lakemedel, for alla patienter. Yrkesverksamma erkéande
aven behovet av att stddja ett multidisciplinart arbetssétt (och vikten av sjukskoéterskor,
allmanlakare och specialister) och ett storre fokus pa patienter. Barncancer var ocksa en viktig
fraga bland yrkesverksamma och yrkesorganisationer.

Denna grupp delade den oro for uppgifter som dven patienter och Overlevare upplever.
Yrkesverksamma och yrkesorganisationer lade dock storre tonvikt vid i) EU:s roll for att
frimja datainteroperabilitet, ii) betydelsen av cancerregister och samverkan mellan
cancerregister, och iii) mojligheterna till ett EU-omfattande arbete med digitalisering och
stordata. Detta var i samklang med deras intresse for EU:s potential att framja lamplig
forskning, déaribland i) grénsoverskridande kliniska provningar, ii) Overbryggande och
praktikorienterad forskning samt organisationsforskning, och iii) resultatbaserad forskning.
Yrkesverksamma och yrkesorganisationer efterlyste &ven utveckling och validering av nya
diagnosmetoder, med fokus pa verkningsgrad och kostnadseffektivitet.

Forskningsorganisationer, vetenskapliga organisationer och folkhalsoorganisationer:
Aven denna intressentgrupp upprepade en del av de synpunkter som de tvd andra
intressentgrupperna  framforde. Sarskilt viktiga fragor for forskningsorganisationer,
vetenskapliga organisationer och folkhalsoorganisationer var forebyggande atgarder, diagnos
och behandling.

Nar det galler forebyggande atgarder inriktade sig denna intressentgrupp kraftigt pa atgarder
som behover vidtas mot riskfaktorer (sérskilt alkohol, men daven rokning, kost, motion och
exponering for cancerframkallande amnen). De fokuserade aven pa vaccinering mot HPV.
Denna intressentgrupp betonade dven vikten av information, medvetenhet, utbildning och
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halsokompetens. Gruppen tog dven upp sarskilda fragor om i) att anvanda verktyg for
riskbedémning for béattre riktad cancerscreening, ii) nya diagnos- och bedémningsverktyg, iii)
EU:s arbete med harmoniseringen av behandlingsprotokoll for att sakerstalla gemensamma
standarder och vardkvalitet, och iv) barncancer. Forskning och innovation var viktigt for
dessa aktorer. De tog exempelvis upp i) anvandningen av genetisk information och
individanpassad behandling, ii) stdd till otillrackligt studerade cancerformer, och iii)
lakemedelsutveckling. Dessa aktorer ville dven att EU ska i) framja referensnatverk, ii)
uppmuntra till natverkande och datadelning, och iii) framja internationella plattformar for
akademisk forskning via Horisont Europas canceruppdrag.

Dessa aktorer var Overens om att lika tillgang i alla lander och ett allmént halso- och
sjukvardssystem var EU-fragor. De hoppades pa en mer centraliserad utvardering av
medicinska metoder och en europeisk cancerfond.

Naringslivet och den privata sektorn: Dessa aktorer inriktade sig framst pa i) innovativa
metoder, ii) individanpassade lakemedel, iii) anvandning av och erséttning for biomarkorer,
och iv) plattformar med bevis fran verkligheten for individanpassade l6sningar. De efterlyste
atgarder for att minska den tid det tar att tillhandahalla innovation (s.k. time to patient access)
i medlemsstaterna, bland annat genom att utjamna upplevda hinder i lagstiftningsprocessen.
De gav sitt stod till canceruppdraget och hoppas pa att EU ska framja i) offentlig-privata
partnerskap inom hélso- och sjukvard, ii) paneuropeiska forum med olika berérda parter, iii)
paneuropeiska modeller for snabb finansiering/ersattning, och iv) anvandningen av struktur-
och sammanhallningsfonder for att likstdlla tillgdngen till innovation for lander med
begransade resurser.

De var dven ense med 6vriga berorda parter om andra fragor, sarskilt fokuset pa patienter och
anhorigvardare, Overlevnad pa lang sikt och samsjuklighet samt barncancer. Denna
intressentgrupp foresprakade dven vardebaserad vard. Betraffande screening och biomarkaorer
ville de ga langre an cancersamfundets forslag. Liksom cancersamfundet betonade dock
denna intressentgrupp vikten av tidig diagnos. De var ocksa entusiastiska 6ver mojligheterna
till i) EU-atgarder for datadelning, ii) ett paneuropeiskt elektroniskt cancerregister, och iii)
overvakning av planens genomforande genom en “resultattavla™ for att identifiera framsteg.
Vissa branschgrupper foreslog att e-cigaretter var en lamplig atgard for att minska skadorna,
vilket aven uttrycktes i kommentarer pa nétet.

Medlemsstaterna och offentliga myndigheter: Denna intressentgrupps synpunkter beskrivs
ganska utforligt ovan, men det finns en betydande 6verlappning mellan denna grupps
synpunkter och synpunkterna hos ovriga aktérer som deltog i samradet. Medlemsstaterna
menade att forskning och datadelning var de viktigaste omradena med EU-mervarde.

Internationella organisationer: Internationella centret for cancerforskning, Organisationen
for ekonomiskt samarbete och utveckling och Varldshélsoorganisationen (regionkontoret for
Europa och huvudkontoret) instdimde i hogsta grad med Ovriga aktorer. Dessa tre
organisationer betonade i) forebyggande atgarder, ii) framjande av faststallande av standarder
for tidig diagnos och evidensbaserad screening, iii) stod till en europeisk strategi for
personcentrerad vard, iv) delning och harmonisering av uppgifter, v) anvéandning av icke-
traditionella resultatatgarder, och vi) stod till register. De visade é&ven intresse for
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vardebaserad vard och var sarskilt mana om att se synergier mellan europeiska initiativ och
organisationer.

f. HuvUDBUDSKAP FRAN SAMRADSFORFARANDET

Det finns pa det stora hela ett mycket starkt stod i EU for den europeiska planen for
cancerbekampning, och berdrda parter efterlyste en hog ambitionsniva for denna plan. De
ansag att en sarskild styrka hos planen var dess forsok att behandla fragor pa hela omradet for
cancerbekampning. Detta stod for en helhetssyn aterspeglas i det starka stod som de berérda
parterna gav alla fyra pelare i planen och i parternas engagemang for Overvakning och
utvardering for att sakerstélla att planen bidrar till att skapa en verklig férandring. Berorda
parter anser aven att en EU-dimension i kampen mot cancer ger ett betydande mervarde och
betonade kommissionens formaga att arbeta 6ver olika sektorer med en strategi for halsa inom
alla politikomraden.

Att ta itu med riskfaktorer pa ett genomgripande satt ansags allméant vara viktigt.
Forebyggande av cancer forvantas ge utdelning genom att effekterna av andra kroniska icke-
Overforbara sjukdomar minskas.

Det fanns ocksa ett konsekvent stod for en EU-roll nar det galler att optimera befintliga
screeningprogram (validera och forstarka dessa programs organisering, kvalitet och
overvakning). Deltagarna i samradet var aven positiva till EU:s roll i utvecklingen av nya,
effektiva och andamalsenliga screeningprogram, dven om det fanns viss oenighet om vad man
ska screena for. Berorda parter ansag att tidig upptéckt var ett annat omrade dar EU spelar en
viktig roll for att framja standardisering, evidensbaserad bésta praxis, kvalitet och rattvisa.

Berorda parter ansdg aven att EU har goda forutsattningar att identifiera basta praxis,
behandling och ”stratifierade” vardplaner. De uppmuntrade EU att lyfta blicken fran
behandling till bredare vardplaner, som omfattar patientens hela upplevelse fran borjan till
slut, inbegripet 6verlevnad och social upplevelse.

De europeiska referensnatverken vardesattes av alla berdrda parter. Det fanns ett brett stod
for okade medel for att utvidga dessa natverks banbrytande roll fran arbete med séllsynta
sjukdomar, barncancer och séllsynta cancerformer till i) ett storre forskningsomrade, ii) utbyte
av béasta praxis och riktlinjer, och iii) samarbete.

Berorda parter betonade ocksa vikten av att stodja cancerdverlevare. Grupperna lyfte fram
en rad (patientgrundade) strategier, daribland i) uppféljning av Overlevare, ii) vardplaner och
infrastrukturer, och iii) driftskompatibla it-verktyg. De hoppades att EU-st6d skulle bidra till
att basta praxis borjar tillampas for alla patienter, oavsett inkomst.

Berdrda parter oroade sig for att det inte alltid var mojligt att sékerstalla lika tillgang for alla
till cancervard av hog kvalitet, och de hoppades alla att den europeiska planen for
cancerbekampning skulle atgarda detta. Alla grupper betonade vikten av inkludering, sa att
alla patientgrupper (inbegripet barn och é&ldre) och utsatta befolkningsgrupper kan
omfattas till fullo.

Slutligen framholl ber6rda parter sin standpunkt att EU spelar en viktig roll i
cancerforskningen. De anser att samordnade EU-atgarder &r végen till effektiva,
andamalsenliga och snabba I6sningar pa befintliga och framvaxande utmaningar.
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4. HUR BEAKTADES ATERKOPPLINGEN?

De berorda parternas synpunkter pd den europeiska planen for cancerbekdmpning
analyserades och beaktades i sa stor utstrackning som mojligt. Dessa synpunkter omfattade
planens struktur, huvudsakliga principer, genomférande och férvaltning.

Efter att de berdrda parterna hade stallt sig bakom planen upprétthéll och forfinade
kommissionen dess holistiska metod inom de fyra pelarna med hjélp av sin strategi for halsa
inom alla politikomraden. Den gjorde detta for att ta hansyn till 6vergripande fragor och for
att forbattra sammankopplingen mellan pelarna for storre genomslagskraft.

Kommissionen dvervager kraftfulla, sektorsovergripande atgarder for att férebygga cancer.
Den ar medveten om att inte alla atgarder som foreslogs under samradsférfarandet &r politiskt
genomforbara. Ett viktigt fokus for kommissionens atgarder pa omradet tidig upptackt och
screening kommer att vara att uppdatera och fortsatta att genomféra befintliga
screeningrekommendationer. Den kommer dven, pa grundval av hallbara och tillforlitliga
bevis, att utvidga dessa rekommendationer till andra cancerformer. Kommissionen erkanner
den stora vikt som berorda parter lagger vid utbyte av basta praxis pa hela omradet for
cancerbekdmpning. De forstar dven varfor berérda parter anser att fragor sasom
cancerpatienters och cancerdverlevares livskvalitet &r sarskilt viktiga. Kommissionen har
noterat det starka kravet pa att forstarka och bygga vidare pa de befintliga europeiska
referensnatverken och kommer att beakta detta krav. Kommissionen kommer aven att beakta
andra initiativ som stéds genom programmet EU for hélsa och andra finansieringsinstrument.

Dessutom har de ber6rda parterna lyft fram flera fragor som inte verkar ha behandlats
tillrackligt ingdende i fardplanen. Dessa frdgor omfattar bland annat barncancer,
kompetensutveckling av vardpersonal, battre halsoinformation och effekterna av smittsamma
sjukdomar (covid-19) pa cancerpatienter och cancervarden. Dessa fragor kommer att beaktas
vid utvecklingen av planen.

Berdrda parter understrok aven vikten av EU:s roll i i) cancerforskningen, ii) forbattringen av
uppgifter och kunskapsutbyte, och iii) underlattandet av samarbete mellan lander.
Kommissionen reflekterar nu 6ver denna roll och &ver hur den kan vidareutvecklas.
Kommissionen fortsétter att utveckla hela planen samtidigt som den haller 6vergripande
fragor i atanke, t.ex. i) strategier med patienterna och medborgarna i centrum, ii) tillgang till
alla stadier av cancervardkedjan, och iii) rattvisa langs hela vardkedjan.

Samradet visade ocksa pa en stark onskan om att planen ska genomforas effektivt utifran
realistiska mal som Gvervakas och utvarderas systematiskt.

Manga av de atgarder som berérda parter foreslog vid samradet berér medlemsstaterna eller
omfattas av deras exklusiva behorighet. Genomférandet av dessa atgarder beror darfor pa
medlemsstaternas ambition att vidta omfattande atgarder mot cancer. Kommissionen é&r
beredd att stodja och komplettera medlemsstaternas atgarder pa detta omrade.

Vid samradet framkom &ven en mangd olika standpunkter, varav manga var mycket
detaljerade och tekniska. Det kommer att vara lampligare att beakta dessa standpunkter under
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planens genomforandefas, och flera av de foreslagna atgarderna kommer att krava separata
konsekvensbeddmningar for genomférandefasen. Resultaten av detta genomférande kan med
tiden forandra det tillvagagangssatt som tillampas pa EU-niva. Det bor dock papekas att den
totala mangden forslag fran berorda parter nastan ar obegransad i sin allmanna ambitionsniva.
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