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SAMMENFATTENDE RAPPORT

1. INDLEDNING: MAL OG INTERESSENTER

I denne rapport redeggres der for resultaterne af de fire dele af den hgring, der blev
gennemfgrt om FEuropas krefthandlingsplan. Hgringsprocessen blev iverksat pa den
internationale kreftdag den 4. februar 2020.

Hgringsstrategien var udformet med henblik pa at indsamle input fra hele EU om de fire
sgjler 1 Europas indsats mod kraft, der er redegjort for i opgavebeskrivelsen til Stella
Kyriakides, kommiss@r med ansvar for sundhed og fgdevaresikkerhed, nemlig 1)
forebyggelse, ii) tidlig pavisning og diagnosticering, iii) behandling og iv) pleje af og
livskvalitet for kreftpatienter, overlevende og omsorgspersoner (plus viden og videnskabelig
dokumentation). Hgringsstrategien havde navnlig til formal at skabe forskellige tilgange til
processen med at fastlegge de primare udviklingsforlgb, forventninger og bekymringer, der
ggr sig geldende hos interessenter og 1 offentligheden. Hver del af strategien var
skraeeddersyet til at registrere specifikke svar samt indkredse omrader, hvor der hersker bred
enighed, og punkter, hvor der er betydelige forskelle.

Processen omfattede derfor fglgende.

e Feedback pa kgreplanen (4. februar til 3. marts).

e En offentlig onlinehgring (4. februar til 22. maj).

e Malrettede hgringer af interessenter, herunder et plenummgde i lgbet af sommeren.

e Samarbejde med 1) de offentlige myndigheder gennem Kommissionens Styringsgruppe
vedrgrende Sundhedsfremme og Sygdomsforebyggelse, ii) Europa-Parlamentet gennem
Det Serlige Udvalg om Kreftbekeempelse og iii) missionsudvalget for den foreslaede
kreeftindsats under Horisont Europa. Der var ogsa flere andre ad hoc-bidrag, som primeert
stammede fra mgder med tjenestemand i Kommissionen.

Hgringsprocessen byggede pa kortlaegningen af interessenter, der indkredsede de vigtigste
grupper, borgere og patienter, nemlig:

e NGO'er, der repraesenterer kraftsamfundet, typisk patientgrupper eller europ®iske
fagvidenskabelige organer

e curopaiske folkesundhedsorganisationer

e sundhedspersonale og sammenslutninger af sundhedspersonale

e industrien

o forskere

e medlemsstaterne, herunder offentlige myndigheder og medlemmer af Europa-Parlamentet

e internationale organer.

Hgringsstrategien og -processen naede ud til alle ovennavnte grupper. Det matte i forbindelse
med hgringen erkendes, at grupperne ikke kunne holdes helt adskilt fra hinanden
(enkeltpersoner, patienter, sundhedspersonale, patientsammenslutninger og faglige
organisationer er i teorien sarskilte kategorier, men de overlapper hinanden i praksis).



Hgringen sikrede ogsa, at alle de vigtigste interessenter, der blev indkredset ved
kortlegningen, havde mulighed for at bidrage.

Hgringen fandt sted pa samme tid som covid-19-pandemien, hvilket afledte mange deltageres
opmarksomhed. Denne situation blev athjulpet ved at forlenge tidsrammen for den offentlige
hgring og udsette iverksaettelsen af de malrettede hgringer af interessenter. Mgderne blev
atholdt virtuelt og var nogle gange forsinket.

I takt med, at pandemiens konsekvenser for kraftpatienter og kraftbehandling blev tydeligere,
blev der afholdt en serie af tre webinarer. Malet med disse webinarer var at opna en bedre
forstaelse af pandemiens konsekvenser og fa indblik i situationen i medlemsstaterne som
grundlag for den videre udvikling af planen.

2. METODE OG VERKTQAJER

Kommissionen indsamlede feedback om bade sin kgreplan og den offentlige hgring ved hjelp
af onlinespgrgeskemaer.

Feedbacken pa kgreplanen blev analyseret kvantitativt og kvalitativt med udgangspunkt i
maskinlering og manuel analyse for at fastlegge temaer for hver af de fire sgjler, og navnlig
den fjerde sgjle vedrgrende viden, data og videnskabelig dokumentation.

Den offentlige onlinehgring var en blanding af lukkede spgrgsmal (hvor respondenterne
valger ud fra en reekke forud fastlagte svarmuligheder) og abne spgrgsmal (hvor de frit kan
skrive et svar efter eget valg pa op til 600 tegn pr. svar). Svarene pa denne offentlige hgring
blev analyseret ved hje®lp af MS Excel og tekstanalysevarktgjer. Nogle svar blev
omklassificeret ved hjelp af navnet pa respondentens organisation og oplysninger pa
respondentens websted for at ggre det muligt at sondre klarere mellem de relevante typer af
interessenter (f.eks. patientorganisationer, sundhedspersonale osv.). Hvor det var relevant,
blev tematisk kodning og gruppering anvendt pa fritekstsvar for at bestemme gruppering og
hyppighed. Dette indebar en vis grad af fortolkning. Fritekstsvarene overlappede hinanden i
begrenset omfang (dvs. tilfelde, hvor forskellige respondenter skrev lignende fritekstsvar).
Dette var kun tilfeeldet for 5 % af besvarelserne).

De malrettede hgringer af interessenter fandt sted med i) patientrepresentanter, ii)
kreftsamfundet (videnskabelige sammenslutninger og ekspertsammenslutninger), iii) det
europxiske folkesundhedssamfund, iv) sammenslutninger af sundhedspersonale, V)
sundhedsindustrien og vi) internationale organer. Disse hgringer blev suppleret af fire
interviews med ekspertinformanter. De indbudte personer blev udvalgt til eksperthgring pa
basis af i) deres ekspertise pa kreftomradet eller deres aktivitet inden for kraeftbehandling, og
ii) deres evne til at repraesentere et EU-perspektiv eller et gruppeperspektiv. Forud for de
malrettede hgringer af interessenter udsendte initiativtagerne spgrgsmal baseret pa 1)
kgreplanen og 1ii) ekspertviden blandt den kreds af interessenter, der skulle hgres.
Initiativtagerne fremmede ogsa drgftelserne i forbindelse med de malrettede hgringer af
interessenter. Efter hgringerne blev der sendt notater fra de malrettede hgringer af
interessenter til de indbudte personer i form af ngglebudskaber med henblik pa yderligere



bemerkninger. Disse bemarkninger blev derefter underbygget og analyseret. En offentlig
hgring i1 plenumform gav yderligere muligheder for kontrol og inddragelse af interessenter.

3. HORINGSTILTAG
a. FEEDBACK PA KOMMISSIONENS KGREPLAN

I alt blev der modtaget 387 bemzrkninger fra interessenter i 25 EU-medlemsstater (89 %)' og
10 bemarkninger fra interessenter i tredjelande (11 %)2. De interessenter, der svarede,
representerede en bred vifte af sektorer. Nesten en tredjedel af svarene (32 %) kom fra
ikkestatslige organisationer (NGO'er) efterfulgt af den brede offentlighed i EU (23 %),
virksomheder/erhvervsorganisationer og -sammenslutninger (22 %) og
forskningsinstitutioner/akademiske institutioner (7 %). Den lave svarprocent fra de offentlige
myndigheder (2 %) var vard at hefte sig ved.

Respondenterne stgttede i det store og hele initiativet i krefthandlingsplanen. Der blev udtrykt
seerlig steerk stgtte til forebyggelsessgjlen (tobakslovgivning og handtering af eksponering for
miljgrisici pa arbejdspladsen), men der var generel begejstring ogsa for de andre sgijler.
Respondenterne fremsatte ogsa forslag til styrkelse af krefthandlingsplanen. Respondenterne
tog desuden andre spgrgsmal op og foreslog, at der blev lagt stgrre vaegt pa:

e kreftformer hos bgrn, herunder innovation pa legemiddelomradet, arbejde med genetiske
mutationer, som spiller en rolle i forbindelse med kreft, og overlevelsesstrategier

e integration af dokumentation fra den virkelige verden og nyskabelser sasom kunstig
intelligens med henblik pa personlig pleje

e forbedring af uddannelsesstandarderne for sundhedspersonale

e sundhedskompetence for patienter, omsorgspersoner og offentligheden

e lige muligheder for EU-borgere for at fa adgang til kreftforebyggelse og -behandling

e overvagningssystemer af hgj kvalitet pa EU-plan, som skal danne grundlag for
politikkerne

e udveksling af bedste praksis mellem medlemsstaterne inden for EU.

Der blev offentliggjort et resumé af den modtagne feedback.

b. FEEDBACK PA DEN OFFENTLIGE HORING

Der blev modtaget 2 078 svar via onlineplatformen og yderligere 27 svar pr. e-mail. Disse 27
e-mailbesvarelser var foranlediget af offentligggrelsen af spgrgeskemaet, men ikke alle fulgte
det foreslaede format. Alle EU-lande var reprasenteret i svarene fra den brede offentlighed og
forskellige organisationer, og 1 184 (9 %) af alle svar blev det anfgrt, at respondentens
oprindelsesland 1a uden for EU. 1 341 svar kom fra enkeltpersoner, mens 737 blev givet pa
vegne af organisationer.

' Der blev ikke modtaget nogen bemzrkninger fra interessenter i Estland og Slovenien.

> De fleste bemarkninger fra tredjelande kom fra Det Forenede Kongerige (17 respondenter), Schweiz (10

respondenter) og USA (6 respondenter).



Blandt de organisationer, der svarede, var den stgrste andel (35 %) involveret i akademisk
forskning  efterfulgt af patientorganisationer (25 %) og sammenslutninger af
sundhedspersonale (10 %).

Generelt bidrog en bred vifte af interessenter med input til den offentlige hgring. Der kunne
konstateres et lille antal samordnede svar fra interessentgrupperne. Der var klar enighed pa
mange omrader, og nasten alle respondenter mente, at EU burde ggre mere inden for alle fire
s@jler.

Inden for forebyggelse var de tre vigtigste omrader, der blev fremhavet, tobak, kost og
kreftfremkaldende stoffer, og mange medlemmer af offentligheden bemerkede, at der
manglede oplysninger om kraftforebyggelse. Respondenterne oplyste, at de gerne ville have
de offentlige myndigheder og nationale regeringer til at handtere kreftforebyggelse gennem
flere forskellige mekanismer, f.eks. ved at i) stille finansiering til radighed, ii) vedtage
lovgivning og andre bestemmelser efter en tilgang, hvor sundhedsaspektet integreres i alle
politikker, og ii1) mindske uligheden i1 de sundhedsdeterminanter, der gger risikoen for kreeft. I
afsnittet om tidlig diagnosticering (s@jle 2) var der bred opbakning blandt respondenterne til at
udvide anbefalingerne om screening til at omfatte andre krafttyper, hvor screening ogsa kan
vare effektiv. I afsnittet om behandling (sgjle 3) tilkendegav respondenterne, at EU kunne 1)
forbedre adgangen til og kvaliteten af kreftbehandling og ii) fremme universel sygesikring i
alle medlemsstater (en opdeling efter lande viste, at der var store forskelle i adgangen til
stgtte, bade i og uden for sundhedsvasenet, for patienter i hele Europa). Endelig oplyste
overlevende og deres familier i afsnittet om livskvalitet og livet efter kraeft (sgjle 4), at de
oplevede mange udfordringer 1 dagligdagen kombineret med manglende stgtte
(psykologhjelp, legelig opfglgning og social integration).

Der var ogsa betydelig opbakning blandt respondenterne til at sa@tte gget fokus pa:

e kraft hos bgrn

e handtering af risikofaktorer, navnlig alkohol

e fastsa®ttelse af ensartede standarder for behandling i medlemsstaterne
e overvagning af planens gennemfgrelse.

Respondenterne gnskede en effektiv gennemfgrelse med i) forbedrede resultater vedrgrende
befolkningens sundhedstilstand og brugeroplevelse og ii) mere stgtte til kreftramte.

Der blev offentliggjort et sammendrag af resultaterne af den offentlige hgring:
https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/12154-Europe-s-
Beating-Cancer-Plan/public-consultation.

¢. MALRETTET HORING AF INTERESSENTER

Kommissionen benyttede denne fase til at foretage en mere indgaende og detaljeret
gennemgang af spgrgsmalene. Til trods for den kvalitative karakter af de malrettede hgringer
af interessenter var der en overraskende grad af overensstemmelse mellem grupperne 1 deres
syn pa de fire sgjler. Mange respondenter rejste ogsa de samme tvargaende spgrgsmal. Deres
synspunkter er sammenfattet nedenfor under fem hovedafsnit, nemlig forebyggelse (sgjle 1),
tidlig pavisning og diagnosticering (sgjle 2), behandling og pleje (sgjle 3), livet efter kreft
(sgjle 4) og @vrige spgrgsmal.


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

Forebyggelse (sgjle 1): Der var udbredte gnsker fra forskellige kredse af interessenter om 1)
en tilgang, hvor sundhedsaspektet integreres i alle politikker, ii) en konsekvent risikotilgang,
ii1) beskyttelse og fremme af sundhed gennem tvarsektorielle tiltag og iv) tackling af adferd
gennem tvarsektorielle tiltag. Respondenterne opfordrede til, at der iser blev lagt vagt pa:

e strengere lovmassige foranstaltninger vedrgrende alkohol, tobak og fgdevarer

e bestemmelser om milj@- og arbejdsmiljgrisici

o stgtte til den europ@iske kreftkodeks

e tackling af 1) kommercielle sundhedsdeterminanter, 1ii) grenseoverskridende
markedsfgring og iii) digital kommunikation

e beskyttelse af bgrn og unge, herunder gennem effektiv vaccination (f.eks. gennem vaccine
mod human papillomavirus — HPV)

e fremme af EU-synergier til stgtte for gennemfgrelse i medlemsstaterne

o styrkelse af den del af de statslige budgetter, der er afsat til folkesundhed og
sygdomsforebyggelse i hele EU

e tilskyndelse til systematisk konsekvensanalyse.

Tidlig pavisning og diagnosticering (sgjle 2): Der var bred enighed om, at der var omrader,
som EU kunne og burde styrke gennem fasts@ttelse af standarder for hele EU.
Respondenterne mente, at fglgende omrader var sarligt egnede til dette formal:

e udvikling af omfattende programmer for tidlig diagnosticering, diagnosticering af hgj
kvalitet, laboratoriekapacitet, retningslinjer og regulering

e fasts®ttelse af standarder, risikoklassificering, kvalitetssikring, tilskyndelse til bedste
praksis, malrettede interventioner, overvagning og forskning

e Dbidrag til forbedring af dataindsamling, -overvagning og -analyse.

Behandling og pleje (sgjle 3): Respondenter fra forskellige interessentgrupper prioriterede
typisk lidt forskellige tiltag pa dette omrade. Der var dog bred enighed om betydningen af:

e behandlingsstandarder og -retningslinjer til fremme af omfattende pleje af hgj kvalitet
(herunder kvalitetssikringsmekanismer og akkreditering)

e tackling af sjeldne kraftformer gennem europaziske netvaerk af referencecentre og
grenseoverskridende pleje

e behandling af kreftformer hos bgrn (og overgang til plejeydelser for voksne)

e Dbehandling af multimorbide og geriatriske patienter

o styrkelse af den rolle, som de europeiske netvaerk af referencecentre spiller,
finansieringen heraf samt deres forbindelser til de nationale referencecentre

e sikring af, at der tages hensyn til patientoplevelsen i forbindelse med udviklingen af
patientforlgb (den r@kke behandlingstrin og mgder med sundhedsvasenet, som
patienterne gennemgar fra fgrste diagnose til behandling og efterbehandling), og at
psykosocial pleje og mental sundhed indgar i disse forlgb

e fremme af integrerede tverfaglige plejehold og bedre kommunikation

e handtering af arbejdsstyrkens uddannelse og personalemangel og anerkendelse af faglige
kvalifikationer

e investering i kirurgi, stralebehandling, interventionel onkologi og nuklearmedicin



relevant og koordineret forskning.

Livet efter kreeft (sgjle 4): Dette omrade gav anledning til serlig bekymring hos
patientrepreesentanter, men deres bekymringer blev ogsa navnt af andre med en falles
interesse i EU's indsats over for de fysiske, medicinske, psykosociale, beskaftigelsesmaessige
og andre behov hos overlevende. De sarlige spgrgsmal, der blev rejst under de malrettede
hgringer af interessenter, omfattede:

udformning og planlegning af kraftoverlevelsesprogrammer, som skal integreres i
kreftbehandlingsforlgbet

gennemfgrelse af opfglgende plejeplaner, infrastrukturer og interoperable IT-varktgjer for
overlevende efter kraft, herunder et "overlevelsespas"

handtering af langtidsbivirkningerne af kreftbehandling og ledsagesygdomme til kraeft
tackling af stigmatisering, forskelsbehandling og finansielle konsekvenser ("retten til at
blive glemt")

vigtigheden af at tage hensyn til familiers og omsorgspersoners behov

imgdekommelse af behovene hos bgrn og yngre patienter.

Ovrige spgrgsmal: Der var en hgj grad af overlapning mellem de gvrige spgrgsmal, som
deltagerne i de malrettede hgringer af interessenter havde rejst. Disse @vrige spgrgsmal
afspejlede de spgrgsmal, der blev rejst online og i forbindelse med interview med centrale
informanter. De vigtigste gvrige spgrgsmal omfattede fglgende synspunkter.

Der bgr tilskyndes til samarbejde og koordinering i hele Kommissionen, og synergier
mellem EU-initiativer bgr udnyttes.

EU tilfgrer betydelig mervaerdi ved at fremme i) udveksling af bedste praksis, ii)
konsekvente og sammenhangende Kkvalitetsstandarder og iii) overvagning og
evaluering pa EU-plan.

EU har ogsa en vigtig rolle at spille i forbindelse med i) udveksling af og interoperabilitet
mellem data og oplysninger, ii) infrastruktur til datadeling og iii) standarder og arbejde
pa tvers af registre.

Der bgr tilskyndes til koordinering og finansiering af forskning. Navnlig translational
forskning og organisationsforskning bgr undersgges for at stgtte gennemfgrelsen og
udviklingen af politikker, der er baseret pa input fra patienter.

EU spiller en nyttig rolle med hensyn til fremme af innovation. Denne innovation bgr
omfatte nye diagnostiske metoder, kraftrelateret genomforskning, big data og kunstig
intelligens (AI). Den bgr ogsa sikre i) etisk og retferdig adgang til kreftbehandling for
alle mennesker og ii) en passende balance mellem offentlige og kommercielle interesser.
Europiske forskningsnetvaerk er en vigtig mekanisme med et stort potentiale til at
spille en meget bredere rolle, forudsat at de modtager tilstreekkelig finansiering.
Sundhedsteknologivurdering ville drage fordel af en centraliseret indsats for at i)
tilskynde til kvalitet og sammenh@ng og ii) udvide fokus til at omfatte klinisk relevante
effektmal.

Der blev gentagne gange henvist til det europaiske raderum for tiltag vedrgrende i)
retfeerdighed og adgang (til forsgg, tidlig diagnosticering og behandling), ii) plejens
kvalitet og iii) resultater. Med disse henvisninger habede respondenterne, at EU kunne 1)



afhjelpe uretfeerdighed i forbindelse med risikofaktorer med henblik pa at tackle de
sociogkonomiske og kommercielle sundhedsdeterminanter, risikoadfeerd og sarbare
gruppers behov, ii) gge kvalitet og sammenh@ng, certificere kreftbehandlingscentre og
fremme veardibaseret pleje og iii) overveje stgrre prisgennemsigtighed og kombinerede
ordninger for indkgb og prisfastsettelse.

Der blev slaet til lyd for, at det skulle vaere EU's rolle at styrke patienternes rettigheder og
sette patienterne i centrum.

Respondenterne slog til lyd for et europaisk fokus pa i) kommunikation og sundhed og
ii) digitale faerdigheder (herunder pa modersmalet og i samarbejde med og gennem
patientorganisationer).

EU blev opfordret til at hjelpe patientsammenslutningerne med at blive uafhaengige af
industrien.

Interessenterne opfordrede ogsa EU til at stgtte i) uddannelse og videreuddannelse af
sundhedspersonale og ii) tveerfaglige tilgange, herunder inden for folkesundhed og
kommunikation.

Endelig gik alle grupper ind for systematisk overvagning og evaluering til stgtte for

planen.

Covid-19-krisen begyndte at blive forvaerret nogle fa uger efter ivarksettelsen af
hgringsprocessen. Derfor var der ikke s@rligt fokus pa covid-19 i feedbacken pa kgreplanen
og den offentlige hgring. Kommissionen afholdt derfor en serie af tre webinarer med vigtige
interessentorganisationer, som afslgrede, at covid-19 havde en indvirkning pa hele gruppen af

sundhedspersonale, der arbejder inden for kraftforebyggelse og -behandling.

Resuméer af hver af de malrettede hgringer af interessenter blev offentliggjort [indset
hyperlink].

d. AD HOC-BIDRAG

Styringsgruppen vedrgrende Sundhedsfremme, Sygdomsforebyggelse og Handtering

Ikkeoverfarbare Syedomme

Der blev indhentet input fra EU's medlemsstater samt fra Norge og Island gennem
Styringsgruppen vedrgrende Sundhedsfremme, Sygdomsforebyggelse og Handtering af
Ikkeoverfgrbare Sygdomme. Styringsgruppen drgftede Europas kraefthandlingsplan pa fire
af sine mgder. Formalet med at indhente dette input gennem styringsgruppen var at i)
forsta de nationale prioriteter pa kreeftomradet med henvisning til sgjlerne i kgreplanen og
ii) fa indblik i de typer af tiltag, som medlemsstaterne anser for at vere en del af en indsats
pa EU-plan.

I alt 27 EU-medlemsstater plus Norge i) reagerede pa en rundspgrge, der blev rundsendt
styringsgruppen, og som blev lanceret den 2. juli og afsluttet den 21. september 2020,
og/eller ii) delte feedback pa initiativet pa andre mader. Medlemsstaterne beskrev bl.a.
deres nationale prioriteter og udvalgte emner, hvor de ansa EU's engagement for at vaere en
prioritet. Nasten alle medlemsstater betragtede de fire hovedsgjler i Europas
krafthandlingsplan som en hgj eller meget hgj national prioritet, og alle sgjlerne forventes



at fa stgrre betydning over de naste 5 ar. Som udfordringer i forbindelse med
gennemfgrelsen af foranstaltninger pa tvers af de fire omrader rapporterede
medlemsstaterne oftest om udfordringerne i forbindelse med utilstreekkelig finansiering og
personale.

I forebyggelsessgjlen (sgjle 1) udpegede nasten alle medlemsstater fremme af en sund livsstil
som en primear national prioritet med fokus pa at @gge offentlighedens bevidsthed om
adferdsmassige risikofaktorer. Nar de blev bedt om at rangordne de omrader, hvor EU's
engagement 1 forebyggelse bgr prioriteres, mente de oftest, at arbejdet med en
"generationrelateret forebyggelse" var en prioritet og dermed var rettet mod unges
adferdsmaessige  risikofaktorer. Andre hgjt prioriterede omrader var "tobak",
"miljgforurening”, "vaccination, f.eks. mod HPV og hepatitis B", "kraeft hos bgrn" og
"alkohol".

Med hensyn til sgjlen vedrgrende tidlig pavisning og diagnosticering (sgjle 2) blev specifikke
kraftscreeningsprogrammer navnt hyppigst som nationale prioriteter, idet nogle
medlemsstater havde til hensigt at gge adgangen til eksisterende screeningprogrammer, mens
andre fokuserer pa screeningens kvalitet eller ivaerksatter et nyt screeningsprogram. Pa EU-
plan omfattede de hgjest prioriterede omrader screeningens kvalitet (som ogsa omfatter
garanterede tidsforlgb), bedre forbindelser mellem kreftscreeningsdata og kraftregistre og
diagnostik (herunder tidsplan, tilgengelighed og standarder).

Med hensyn til behandling (sgjle 3) var "national koordinering af ekspertisecentre" og
"adgang til leegemidler til overkommelige priser" de spgrgsmal, der oftest blev rejst af
medlemsstaterne pa nationalt plan. Sidstnzvnte emne blev betragtet som en prioritet for en
feelles indsats pa EU-plan ved at sikre EU-deekkende adgang til (prismaessigt overkommelige)
leegemidler og behandlinger. En anden prioritet pa EU-plan under denne sgjle var "udveksling
af valideret bedste praksis".

Med hensyn til sgjlen vedrgrende overlevelse og liv med/efter kraft (sgjle 4) henviste
medlemsstaterne oftest til deres nationale prioritet om at indfgre en holistisk og tverfaglig
opfglgning for overlevende kreftpatienter, samtidig med at de ogsa pegede pa psykosociale
spgrgsmal hos bade patienter og deres familier samt palliativ pleje. I overensstemmelse med
denne prioritering priooriterede medlemsstaterne ogsa "livskvalitet for efterladte”" og "social
beskyttelse" hgjest som prioriteter pa EU-plan ("social beskyttelse" omhandler spgrgsmal som
f.eks. "retten til at blive glemt" og beskyttelse af de overlevende mod g@gkonomisk
forskelsbehandling), ngje fulgte "personer, der overlever bgrnekraeft, herunder slegtninge
som uformelle omsorgspersoner", og "reintegration 1 arbejdsmiljget".

Alle medlemsstater anfgrte, at en indsats pa EU-plan har en mervardi, og understregede, at
EU's indsats var serlig nyttig pa omradet viden, data og videnskabelig dokumentation.
Medlemsstaterne gik ogsa ind for at stgtte forskning, dataudveksling og vidensdeling, f.eks.
gennem det europziske sundhedsdataomrade. De understregede ogsa, at EU kunne tilfgre
merverdi ved at harmonisere medlemsstaternes indsats for at mindske kraft og ulighed.

Medlemsstaterne pegede pa en raekke emner som passende prioriteter. Med hensyn til
forebyggelse (sgjle 1) oplyste nasten alle medlemsstater, at "arbejdet med en



generationsbaseret forebyggelse" var en hgj prioritet. Andre hgjt prioriterede omrader var
"tobak", "miljgforurening", "vaccination, f.eks. mod HPV og hepatitis B", "kraft hos bgrn" og
"alkohol". Med hensyn til tidlig pavisning og diagnosticering (s@jle 2) prioriterede
medlemsstaterne to emner meget hgjt, nemlig "screening" (herunder kvalitet og garanterede
tidsforlgb) og "bedre forbindelser mellem kraftscreeningsdata og kreftregistre". Med hensyn
til behandling (sgjle 3) prioriterede medlemsstaterne "EU-dekkende adgang til (prismassigt
overkommelige) legemidler og behandlinger" og "udveksling af valideret bedste praksis"
hgjest. Med hensyn til sgjlen vedrgrende overlevelse og livet med/efter kraeft (sgjle 4)
prioriterede medlemsstaterne "livskvalitet for overlevende" og "social beskyttelse" hgjest
("social beskyttelse" omhandler spgrgsmal sasom "retten til at blive glemt" og beskyttelse af
overlevende mod gkonomisk forskelsbehandling).

Medlemsstaterne pegede ogsa pa to mader, hvorpa Kommissionen spiller en rolle som
katalysator, nemlig i) fremme af international akademisk forskning og 1ii) styrkelse af
datadeling og samarbejde mellem kreftregistre. De understregede mervardien af initiativer
som Det Europ®iske Netverk af Kreftregistre og den understgttende rolle, som Europa-
Kommissionens Felles Forskningscenter spiller. Med hensyn til uddannelse understregede de
fleste medlemsstater vigtigheden af at uddanne sundhedspersonale 1 tvarfagligt samarbejde.

Retferdighed blev betragtet som et problem for de fleste medlemsstater, og nesten alle
medlemsstater anfgrte, at covid-19 1 det mindste havde visse konsekvenser for
kraftbehandlingen i deres land.

Der blev offentliggjort et resumé af medlemsstaternes feedback.

Samarbejde med Europa-Parlamentet

Den 15. juni offentliggjorde Europa-Parlamentets Udvalg om Miljg, Folkesundhed og
Fgdevaresikkerhed en betenkning med titlen Strengthening Europe in the fight against cancer
(Styrkelse af Europa 1 kampen mod kraft). Betenkningen redeggr for et omfattende sat
anbefalinger og dekker emner, som afspejler de bekymringer, der blev givet udtryk for under
hgringen, vedrgrende i) forskning i og indsats inden for kreftforebyggelse (herunder fokus pa
tobak, alkohol, sund livsstil og vacciner), ii) risikoforudsigelse, screening og tidlig pavisning
og iii) behandling, plejens kvalitet og behovene hos overlevende efter kreeft.

Den 27. september fremlagde Europa-Parlamentets nyoprettede udvalg om kraftbekempelse
ogsa et arbejdsdokument som input til planen og udvekslede synspunkter med kommisser
Kyriakides.

Den 12. oktober forpligtede medlemmerne af udvalget sig til at stgtte udviklingen af en felles
standard for kreftbekempelse. Dette afspejler udvalgets opfattelse, nemlig at mange
fremskridt pa kreftomradet kraever en faelles politik pa europezisk plan. Arbejdsdokumentet af
27. oktober 2020 er i overensstemmelse med de g@vrige dele af hgringen. I dokumentet
understreges i) global forebyggelse (gennem tiltag vedrgrende tobak, alkohol, kost, motion,
miljg og forbindelser til den grgnne pagt), ii) screening og tidlig pavisning, iii) lige adgang til
patientorienterede behandlingsformer (med henvisning til den rolle, som det europ®iske
marked for legemidler spiller) og iv) behovet for at stgtte patienter og omsorgspersoner. [
arbejdsdokumentet peges der ogsa pa fglgende muligheder for handling, nemlig i) holistisk



forskning og innovation, ii) udveksling af viden og bedste praksis, herunder gennem
europaiske netvaerk af referencecentre og kraftregistre, og iii) arbejde med uddannelse og
kommunikation. Udvalgets medlemmer gav ogsa udtryk for deres bekymring over
konsekvenserne af covid-19 for behandlingen af patienter og den eventuelle udsattelse af
tidlig diagnosticering.

Mgder mellem kommissar Kyriakides og de vigtigste interessenter

I januar 2020 begyndte kommiss@r Kyriakides at mgdes med vigtige interessenter, der
beskaftiger sig med kreftbek@mpelse. Disse interessenters holdninger svarede til dem, der er
givet udtryk for ovenfor.

Andre opsdgende aktiviteter

Pa GD-niveau har Generaldirektoratet for Sundhed og Fgdevaresikkerhed deltaget i
konferencer og mgder for interessentorganisationer. Interessenterne udtrykte holdninger, der
l1a meget teet pa dem, der kom frem under andre hgringsaktiviteter.

e. INDBYRDES AFHANGIGHED OG OVERENSSTEMMELSE 1 BIDRAGENE FRA
INTERESSENTER

Der er en hgj grad af overensstemmelse i interessenternes bidrag pa tvars af de forskellige
grupper og mellem resultaterne fra hver af hgringsdelene. De prima@re bekymringer hos
interessentgrupperne er anfgrt nedenfor.

Patienter, patientgrupper, overlevende og offentligheden: Mange af de bekymringer, som
enkeltpersoner, patientgrupper, overlevende og omsorgspersoner gav udtryk for, vedrgrte
plejens kvalitet. Disse grupper opfordrede til en mere patientorienteret tilgang og mere
sammenhangende standarder. De opfordrede ogsa til psykosocial og mentalsundhedsmassig
stgtte og til uddannelse af sundhedspersonale, sa det kan arbejde i tverfaglige hold og
kommunikere bedre. Denne gruppe oplyste ogsa, at patienternes stemme bgr tages i
betragtning ved udformningen af kraeftbehandlingsforlgb og en bredere politik. Desuden var
disse grupper mere end nogen anden interessentgruppe optaget af at hjelpe overlevende efter
kreaeft.

Ligesom andre interessentgrupper slog patienter, patientgrupper og offentligheden ogsa til lyd
for, at EU skulle spille en rolle i forbindelse med datadeling, harmonisering af standarder og
fremme af innovation. De var ogsa staerkt optaget af at tackle ulighed mellem landene og i de
enkelte lande. De fremsatte specifikke og gentagne opfordringer til, i) at opmerksomheden pa
kreft hos bgrn gges, ii) at de europziske netvaerk af referencecentre spiller en mere
fremtradende rolle, og iii) at EU tager fat pa kommercielle determinanter.

Patientgrupperne gav ogsa udtryk for specifikke bekymringer med hensyn til deres rolle,
mulighederne for uath@ngig finansiering, sundhedskompetence og kommunikation.

Sundhedspersonale og sammenslutninger af sundhedspersonale: Der var en betydelig
overlapning mellem bekymringerne hos denne gruppe og bekymringerne hos patienter og
overlevende. Sundhedspersonale og sammenslutninger af sundhedspersonale havde et klart
fokus pa forebyggelse og gik sterkt op i, at alle patienter skulle have retferdig adgang til
behandling og navnlig til legemidler. Sundhedspersonalet anerkendte ogsa behovet for at
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stgtte tverfagligt samarbejde (og den vigtige rolle, som sygeplejersker, praktiserende leger og
specialleger spiller) og i hgjere grad at fokusere pa patienterne. Kraftformer hos bgrn gav
ogsa anledning til stor bekymring blandt sundhedspersonale og sammenslutninger af
sundhedspersonale.

Denne gruppe delte den bekymring vedrgrende data, som patienter og overlevende ogsa
havde. Sundhedspersonale og sammenslutninger af sundhedspersonale lagde imidlertid stgrre
vegt pa i) EU's rolle med hensyn til at fremme interoperabilitet mellem data, ii) den rolle,
som kraftregistre og samarbejdet mellem kraftregistre spiller, og iii) mulighederne for
europzisk arbejde med digitalisering og big data. Dette var i trad med deres interesse i EU's
potentiale til at fremme relevant forskning, herunder i) kliniske forsgg pa tvers af grenserne,
i1) translational forskning, implementeringsforskning og organisationsforskning og iii)
resultatbaseret forskning. Sundhedspersonale og sammenslutninger af sundhedspersonale
opfordrede ogsa til udvikling og validering af nye diagnosticeringsmetoder med fokus pa
effektivitet og omkostningseffektivitet.

Forskningsorganisationer, videnskabelige organisationer og
folkesundhedsorganisationer: Denne interessentgruppe navnte ogsa nogle af de
bekymringer, som de to andre interessentgrupper havde givet udtryk for. Spgrgsmal af sarlig
betydning for forskningsorganisationer, videnskabelige organisationer og
folkesundhedsorganisationer omfattede forebyggelse, diagnosticering og behandling.

Med hensyn til forebyggelse fokuserede denne interessentgruppe steerkt pa indsatsen over for
risikofaktorer (navnlig alkohol, men ogsa rygning, kost, motion og eksponering for
kreftfremkaldende stoffer). Den fokuserede ogsa pa HPV-vaccination. Denne
interessentgruppe understregede ogsa den rolle, som oplysning, bevidstggrelse, uddannelse og
sundhedskompetence spiller. Gruppen rejste ogsa specifikke spgrgsmal om i) anvendelsen af
risikovurderingsverktgjer for bedre at malrette kreftscreening, ii) nye diagnosticerings- og
vurderingsverktgjer, iii) EU's arbejde med harmonisering af behandlingsprotokoller for at
sikre felles standarder og kvalitetspleje og iv) kraeft hos bgrn. Forskning og innovation var
vigtige for disse interessenter. De tog f.eks. fat pa i) anvendelsen af genetisk information og
individualiseret behandling, ii) stgtte til kreftformer, som der ikke er forsket tilstreekkeligt i,
og iii) udvikling af lzgemidler. Disse interessenter opfordrede ogsa EU til at i) fremme
netvaerk af referencecentre, ii) tilskynde til netverkssamarbejde og datadeling og iii) fremme
internationale akademiske forskningsplatforme via kreftindsatsen under Horisont Europa.

Disse interessenter var enige om, at lige adgang for alle lande og universel sygesikring var
spgrgsmal, som henhgrte under EU. De habede pa en mere centraliseret medicinsk
teknologivurdering og en europ@isk kraftfond.

Industrien og den private sektor: Disse interessenter fokuserede mest pa i) innovative
tilgange, ii) personlige laegemidler, iii) anvendelse af og godtggrelse af udgifter til
biomarkgrer og iv) platforme for dokumentation fra den virkelige verden for individualiserede
lgsninger. De opfordrede til, at der ggres en indsats for at reducere den tid, det tager at levere
innovation ("tiden indtil patienterne far adgang") i medlemsstaterne, herunder ved at
"udjevne" de hindringer, der opfattes som et problem i lovgivningsprocessen. De stgttede
kreftindsatsen og héabede, at EU ville fremme i) offentlig-private partnerskaber inden for
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sundhedspleje, ii) paneuropziske fora med deltagelse af forskellige interessenter, iii)
paneuropiske fast-track-modeller for finansiering/refusion og iv) anvendelse af struktur- og
samhgrighedsfondene til at udligne adgangen til innovation for lande med begrensede
ressourcer.

De havde ogsa sammenfaldende holdninger med de gvrige interessenter, navnlig med hensyn
til at understrege patienternes og omsorgspersonernes betydning og kraftformer hos bgrn.
Denne interessentgruppe stgttede ogsa vardibaseret pleje. Med hensyn til screening og
biomarkgrer gnskede den at ga videre end til de omrader, som kraftsamfundet har foreslaet. I
lighed med kreftsamfundet understregede denne interessentgruppe imidlertid betydningen af
tidlig diagnosticering. Den var ogsa begejstret for udsigten til i) EU-tiltag vedrgrende
dataudveksling, ii) et paneuropzisk elektronisk kreftregister og iii) overvagning af
gennemfgrelsen af planen ved hjalp af et dashboard til registrering af fremskridt. Nogle
grupper inden for industrien mente, at brug af e-cigaretter ("vaping") var en relevant
skadebegraensende foranstaltning, et synspunkt, der ogsa blev fremsat i bemarkninger pa
internettet.

Medlemsstaterne og de offentlige myndigheder: Synspunkterne hos denne
interessentgruppe er beskrevet nermere ovenfor, men der er en betydelig overlapning mellem
deres synspunkter og synspunkterne hos de @vrige interessenter, som er blevet hgrt.
Medlemsstaterne lagde stgrst vaegt pa forskning og datadeling som centrale omrader med EU-
mervaerdi.

Internationale organer: Det Internationale Kraftforskningscenter, Organisationen for
@konomisk Samarbejde og Udvikling og Verdenssundhedsorganisationen (det regionale
kontor for Europa og hovedsadet) var meget enige med de andre interessenter. Disse tre
organisationer understregede 1) forebyggelse, ii) tilskyndelse til fastszttelse af standarder for
tidlig diagnosticering og evidensbaseret screening, iii) deres tilslutning til en europ@isk
tilgang, hvor patienterne s@ttes 1 centrum, iv) datadeling og dataharmonisering, v) anvendelse
af utraditionelle resultatbaserede foranstaltninger og vi) stgtte til registre. De udtrykte ogsa
interesse for vardibaseret pleje og var is@r interesseret i synergier pa tvers af europziske
initiativer og agenturer.

f. VIGTIGSTE BUDSKABER FRA HORINGSPROCESSEN

Overordnet set er der stor opbakning 1 hele EU til Europas krefthandlingsplan, og
interessenterne opfordrede til et hgjt ambitionsniveau i denne plan. Interessenterne mente, at
en serlig styrke ved planen var dens forsgg pa at bekempe kreft i hele
kreftbekempelsesforlgbet. Denne stgtte til en holistisk tilgang afspejles i den store tilslutning
fra interessenterne til alle planens fire sgjler og deres tilsagn om overvagning og evaluering
for at sikre, at planen bidrager til at skabe reelle forandringer. Interessenterne mener ogsa, at
en EU-dimension i kreftbekempelsen tilfgrer betydelig merverdi og fremhaver
Kommissionens evne til at arbejde pa tvers af sektorer og efter en tilgang, hvor
sundhedsaspektet integreres 1 alle politikker.

Det blev 1 vid udstre&kning anset for vigtigt at tackle risikofaktorer under ét.
Kreftforebyggelse forventes at medfgre fordele i form af mindsket virkning af andre kroniske
ikkeoverfgrbare sygdomme.
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Der var ogsa konsekvent stgtte til, at EU skulle spille en rolle i forbindelse med optimeringen
af eksisterende screeningsprogrammer (validering og styrkelse af tilretteleggelsen,
kvaliteten og overvagningen af disse programmer). Kraeftsamfundet var ogsa positivt indstillet
over for, at EU skulle spille en rolle i udviklingen af nye, effektive screeningsprogrammer,
selv om der var uenighed om, hvad der skulle screenes for. For interessenterne var tidlig
pavisning et andet omrade, hvor EU havde en vigtig rolle at spille med hensyn til at fremme
standardisering, evidensbaseret bedste praksis, kvalitet og retfaerdighed.

Interessenterne mente ogsa, at EU var godt rustet til at indkredse bedste praksis, behandling
og "'lagdelte' patientforlgb. De opfordrede EU til at ga videre end til selve behandlingen og
se pa bredere patientforlgb, der omfatter hele patientoplevelsen fra start til slut, herunder
overlevelse og social erfaring.

De europiske netvaerk af referencecentre blev vardsat af alle interessenter. Der var bred
stgtte til gget finansiering for at udvide disse netvaerks pionerrolle fra at arbejde med sjeldne
sygdomme, kraeftformer hos bgrn og sjeldne kraftformer til ogsa at beskaftige sig med 1)
bredere forskning, i1) udveksling af bedste praksis og retningslinjer og ii1) samarbejde.

Interessenterne understregede ogsda betydningen af at stgtte overlevende efter kraeft.
Grupperne fremhavede en rakke (patientbaserede) tilgange, herunder i) opfglgning pa
overlevelse, 11) planer for sundhedspleje og infrastrukturer og iii) interoperable IT-vaerktgjer.
De habede, at EU-stgtte ville bidrage til at udbrede bedste praksis til alle patienter uanset
indkomst.

Interessenterne var bekymrede over, at det ikke altid var muligt at sikre lige adgang for alle
til krzeftbehandling af hgj kvalitet, og de habede alle, at Europas kraefthandlingsplan ville
rette op pa dette. Alle grupper understregede betydningen af inklusivitet, sa alle
patientgrupper (herunder bgrn og @ldre) og sarbare befolkningsgrupper kunne blive
dakket pa passende vis.

Endelig understregede interessenterne, at de var overbevist om, at EU kommer til at spille en
central rolle 1 kraftforskningen. De mener, at en koordineret europ&isk indsats er vejen til
effektive og hurtige Igsninger pa eksisterende og nye udfordringer.

4. HVORDAN FEEDBACKEN BLEV TAGET I BETRAGTNING

Interessenternes syn pa Europas krefthandlingsplan blev analyseret og taget i betragtning i
videst muligt omfang. Disse synspunkter omfattede planens struktur, hovedprincipper,
gennemfgrelse og styring.

Efter at interessenterne generelt havde godkendt planen, fastholdt og videreudviklede
Kommissionen sin holistiske metode pa tvers af de fire sgjler og anvendte sin tilgang med
integration af sundhedsaspektet i alle politikker. Kommissionen gjorde dette for at tage
hensyn til tvergaende spgrgsmal og forbedre forbindelserne mellem sgjlerne for at opna en
stgrre virkning.

Kommissionen overvejer sterke, tversektorielle tiltag til forebyggelse af kreft. Den er klar
over, at ikke alle foranstaltninger, der foreslds under hgringsprocessen, vil vare politisk
gennemfgrlige. Et centralt fokus for Kommissionens tiltag inden for tidlig pavisning og
screening vil vere at ajourfgre og fortsette gennemfgrelsen af de eksisterende
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screeningsanbefalinger. Den vil endvidere pa grundlag af solid dokumentation overveje at
udvide disse anbefalinger til at omfatte andre krafttyper. Kommissionen anerkender den store
betydning, som interessenterne tillegger udveksling af bedste praksis gennem hele
kreeftbehandlingsforlgbet. Den forstar ogsa interessenternes s@rlige engagement med hensyn
til betydningen af omrader sasom livskvalitet for kraftpatienter og overlevende.
Kommissionen har noteret sig den kraftige opfordring til at styrke og udbygge de eksisterende
europ@iske netvaerk af referencecentre og vil overveje denne opfordring. Kommissionen vil
ogsa overveje andre initiativer, der stgttes gennem EU4Health-programmet og andre
finansieringsinstrumenter.

Desuden fremhavede interessenterne flere spgrgsmal, som ikke synes at vere blevet
behandlet tilstreekkeligt i kgreplanen. Disse spgrgsmal omfatter kreft hos bgrn,
opkvalificering af sundhedspersonalet, forbedring af sundhedsoplysninger og konsekvenserne
af smitsomme sygdomme (covid-19) for kreftpatienter og deres behandling. Disse vil blive
taget i betragtning ved udarbejdelsen af planen.

Interessenterne understregede ogsa betydningen af EU's rolle i forbindelse med 1)
kreftforskning, ii) forbedring af data og vidensudveksling og iii) fremme af samarbejdet
mellem landene. Kommissionen overvejer nu denne rolle, og hvordan den kan videreudvikle
den. Kommissionen fortsatter med at udvikle hele planen under hensyntagen til tvergaende
spgrgsmal vedrgrende i) patient- og borgerorienterede tilgange, ii) adgang til alle stadier af
kraftbehandlingsforlgbet og iii) retferdighed 1 hele behandlingsforlgbet.

Hgringen viste ogsa, at der var et sterkt gnske om, at planen blev gennemfgrt effektivt pa
grundlag af realistiske mal, som overvages og evalueres systematisk.

Mange af de tiltag, der blev foreslaet af interessenterne i hgringen, bergrer medlemsstaterne
eller er omrader, hvor de har enekompetence. Gennemfgrelsen af disse tiltag vil derfor
afhenge af medlemsstaternes ambition om at treffe omfattende foranstaltninger pa
kreeftomradet. Kommissionen er rede til at stgtte og supplere medlemsstaternes indsats pa
dette omrade.

Hgringen afslgrede ogsa en rakke forskellige synspunkter, hvoraf mange var meget
detaljerede og tekniske. Det vil vere mere hensigtsmassigt at overveje disse synspunkter i
planens gennemfgrelsesfase, og flere af de foresldede tiltag vil kreve sarskilte
konsekvensanalyser i gennemfgrelsesfasen. Resultaterne af denne gennemfgrelse kan @&ndre
den tilgang, der er blevet anvendt pa EU-plan i tidens Igb. Det ma dog ogsa erkendes, at
ambitionsniveauet i de samlede forslag fra interessenterne er na@sten ubegraenset.
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