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Rekommendationer for jamlik, mangfaldig och inkluderande cancervard i Europa

"Att identifiera skal till varfér manniskor inte kdanner sig horda eller
stottade eller kanner sig missgynnade ar mycket viktigt om vart mal ar
att forsoka forbattra overlevnad och valbefinnande bland patienter.”

Karl Smith- Byrne, Rectal Cancer Patient, Senior Molecular Epidemiologist, University of Oxford

Allas ratt att fa tillgdng till halso- och sjukvard faststélls i artikel 35 i Europeiska unionens stadga om de
grundldggande rattigheterna®, men tillgdngen till och resultaten av cancervarden fér unga personer
kan variera kraftigt beroende pa en mangd faktorer.

N&gra av dessa faktorer framgdr av EU-kommissionens register éver ojamlikheter?, som innehéller
uppgifter om skillnader mellan medlemsstater och regioner och det Europeiska Natverket for
Jamstélldhetsorgan® (Equinet) som rapporterar om ojamlikheter som &r kidnda fér att paverka
hélsoresultaten i hela EU. Vissa nyckeldimensioner fangas dock inte helt, daribland etnicitet,
migrantstatus, konsidentitet, sexuell laggning eller till exempel neurodiversitet, av vilka samtliga har
visat sig vara viktiga prediktorer for cancerbehandlingsresultat®®.

Att uppna rattvisa i cancervarden ar fortfarande ett svarfangat mal for institutioner, vardgivare,
forskare och patientorganisationer. Nar vi navigerar komplexiteten i att ta itu med ojamlikhet i
cancervard, blir det noédvandigt att kollektivt utforska omedelbara, medellanga- och langsiktiga
mojliga 16sningar.

Detta dokument &r avsett att tjdna och forma diskursen genom att rapportera om en flerparts- och
samarbetsprocess som syftar till att presentera genomforbara rekommendationer som ar utformade
for att vara ambitiosa, uppnaeliga och transformativa.

Jamlikhet, mangfald och inkludering i cancervarden

Jamlikhet, mangfald och inkludering (EDI) inom cancervard omfattar principerna om rittvisa,
tillganglighet och respekt fér individuella skillnader for att sdkerstilla att alla individer far Iampligt
stod och tjanster i ratt tid for att uppna optimala hélsoresultat.

Detta inbegriper att ta itu med systemhinder och skillnader i tillgdng till halso- och sjukvard,
tillhandahallande och resultat baserade pa faktorer som ras, etnicitet, socioekonomisk status,
konsidentitet, sexuell laggning, funktionsnedsattning eller geografisk plats. EDI inom cancervard
innebar att framja rattvis tillgang till cancerprevention, screening, diagnos, behandling och stédjande
vardtjanster for olika befolkningsgrupper, inklusive underbetjagnade och marginaliserade
befolkningsgrupper. Det innebar ocksa att framja kulturellt kompetent vardpraxis, tillhandahalla
patientcentrerad kommunikation och beslutsfattande och skapa inkluderande vardmiljéer som
tillgodoser de unika behoven och preferenserna hos alla individer som drabbas av cancer. | slutidndan
syftar EDI inom cancervarden till att minska skillnaderna, framja jamlikhet i hilsa och forbattra
kvaliteten pa varden och resultaten for alla individer som paverkas av cancer.



For att ta itu med detta inférde Youth Cancer Europe ett EDI-arbetsflode i Europeiska kommissionens
samfinansierade projekt for unga cancerdverlevare, European Network of Youth Cancer Survivors
(EU-CAYAS-NET EU4H-2021-PJ- 04:101056918).

En omfattande litteraturdversikt och en gra litteraturstudie granskade artiklar, som begrdnsades till
dem som uppfyllde specificerade kriterier. en online-6vergripande patientundersékning genomfordes
pa 12 europeiska sprak, och en andra undersékning for vardgivare undersokte befintliga EDI-policyer-
och praxis inom halso- och sjukvardsinstitutioner. | slutet av 2023 undersoktes i ett flerpartssamrad i
Rumanien viktiga 6vervaganden for EDI:s utbildningsbehov i ekosystemet for cancervard.

Processen styrdes av en mangsidig arbetsgrupp med individer fran olika bakgrunder och yrken, varav
majoriteten ar ungdomar som lever med och bortom cancer.

Baserat pa vara resultat fokuserade vi pa fyra viktiga omraden for att sdkerstdlla rattvisa och
inkluderande i cancervarden och grupperade vara rekommendationer enligt féljande:

1. Ras, etnicitet, kultur, flyktingstatus eller migrantstatus: Att ta itu med skillnader och
sakerstalla rattvis tillgang till cancervard for individer med olika ras, etnisk och kulturell
bakgrund, inklusive flyktingar och migranter.

2. Konsidentitet och sexuell laggning: Att fraimja medvetenhet och stod fér HBTQI-personer
som drabbats av cancer och se till att de far respektfull och inkluderande vard oavsett
konsidentitet eller sexuell laggning.

3. Alder, fysisk och mental utveckling samt vilbefinnande: Att erkdnna de unika behoven hos
individer i olika skeden av livet, inklusive barn, ungdomar och unga vuxna, och erkdnna
psykisk halsa och neurodiversitet som viktiga bestamningsfaktorer for halsoresultat.

4. Utbildning, karriar och socioekonomisk status: Att ta itu med sociala bestdamningsfaktorer
for halsa och se till att individer fran alla socioekonomiska bakgrunder har tillgang till
hogkvalitativ cancervard, oavsett utbildningsniva, karridrstatus eller levnadsvillkor.

41 % av unga med cancer kanner inte att de representeras av
broschyrer och annan information som tillhandahalls av
vardinrattningar

Jamstélldhet innebér att alla far samma saker eller behandlingar. Det dr som att ge alla samma storlek
skor, &ven om vissa manniskor behover storre eller mindre skor.

Réttvisa innebar att alla far vad de behover for att vara rattvisa. Det ar som att ge olika storlekar skor
till olika manniskor sa att allas skor passar dem precis ratt.

| cancervard kan detta innebira att tillhandahalla gratis eller billig cancer screening i
underbetjanade samhallen dar manniskor kan ha samre tillgang till hdlso- och sjukvard. Det kan ocksa
innebara att erbjuda spraktolkningstjanster eller transporthjalp for att sdkerstalla att alla kan fa
tillgang till cancerbehandlingar, oavsett sprak som talas eller formaga att resa. Det skulle innebéra att
erkdnna och respektera individuella preferenser, 6vertygelser och varderingar relaterade till hdlsa och
sjukvard, eller till exempel att tillhandahalla information i ett format av enkelt klarsprak, med hjalp av



visuella diagram, och skapa miljoer som framjar behoven hos individer med neurologisk mangfald,
sasom att minimera buller, starkt ljus och tranga vantplatser.

Att strdva efter rattvisa i cancervarden stravar efter att alla ska ha den basta chansen att bli battre.

Artikel 21 i Europeiska unionens stadga om' de grundlaggande rattigheterna
forbjuder diskriminering pa grund av kon, ras, hudfarg, etniskt eller socialt ursprung,
genetiska sardrag, sprak, religion eller annan dvertygelse, politisk askadning,
tillhorighet till nationell minoritet, formégenhet, bérd, funktionshinder, alder eller
sexuell laggning.

Det finns nio grunder for diskriminering:

1. Kon: inkluderar man, kvinna eller transperson

2. Civilstand: inkluderar ensamstaende, gifta, separerade, franskilda, anklingar, civila
partner och tidigare civila partner

3. Familjestatus: detta avser foraldern till en person under 18 ar eller den primara
vardnadshavaren eller foraldern till en person med funktionsnedsattning.

4. Sexuell laggning: inkluderar gay, lesbisk, bisexuell och heterosexuell

5. Religion: religids tro, bakgrund, utsikter eller ingen

6. Alder: detta géller inte for en person under 16 ar.

7. Funktionshinder: inkluderar personer med fysiska, intellektuella, larande, kognitiva
eller emotionella funktionshinder och en rad medicinska tillstand

8. Ras: inkluderar ras, hudfarg, nationalitet eller etniskt ursprung

9. Medlemskap i resenarsgemenskapen

Dessa ar kdnda som de skyddade grunderna.

Till exempel...

Enligt EU-lagstiftningen ar en transperson som utsatts for diskriminering till foljd av konsbyte,

eller 6vergang, skyddad pa grund av kénstillhérighet.
Hur relaterar detta till cancervard?

Transpersoner kan skjuta upp sékandet av vard pa grund av radsla for diskriminering eller
stigma, vilket leder till fordrojd cancerdiagnos och behandlingsinitiering. Vissa
cancerbehandlingar kan interagera med konsbekraftande hormonbehandling som vanligen
anvands av transpersoner, potentiellt komplicera behandlingsregimer eller orsaka
biverkningar. Nar transpersoner stoter pa vardgivare som saknar kunskap eller kdnslighet nar
det galler transpersoners halsoproblem kan det leda till suboptimal vard eller olampliga
behandlingsrekommendationer. De kan ocksa uppleva ytterligare psykisk nod i samband med

cancerdiagnos och behandling, forvarrat av befintlig stigma, diskriminering eller social



isolering.

Vart tillvagagangssatt

Litteraturdversikt

En omfattande litteraturdversikt och en gra litteraturéversikt genomfordes och undersokte 1519
artiklar, vilket begransades till 914 for inkludering genom alder, kategori och regionkriterier. Vid
tilldmpningen av kriterierna for “Europaspecifika” regioner godtogs 90 artiklar for inférande. 31 % av
artiklarna var sarskilt inriktade pa barndomen och 11 % p& ungdomar och unga vuxna (AYA). Amnen
som kon och sexualitet, familj och utbildning eller karriar var inte val representerade i europeisk
litteratur jamfért med global litteratur. Fran gra litteratur identifierades 27 relevanta kallor, inklusive
officiella webbsidor (48 %) och rapporter (28 %), varav majoriteten fokuserade pa ”“Race & Ethnicity”
och "Gender & Sexuality”.

Webbenkater

En tvarsnittsundersokning online (Patient Survey) lanserades pa 12 europeiska sprak (engelska,
italienska, spanska, franska, nederldandska, ryska, ukrainska, rumanska, litauiska, slovenska och
kroatiska). Deltagande fran minoritetsgrupper uppmuntrades genom en riktad undersokningskampanj
i organisationer med inriktning pa minoritetsbefolkningar. Totalt 128 respondenter med levd
erfarenhet av cancer (genomsnittlig alder 30,9 ar) fran 25 olika lander slutférde den anonyma
undersokningen. Beskrivande analyser anvandes for att sammanfatta demografisk och medicinsk
information och kvalitativ innehallsanalys for kodning av korta svar pa de 6ppna fragorna. Resultaten
triangulerades av 3 oberoende forskare och informerade skrivandet av rekommendationer.

| en andra undersokning undersoktes befintliga EDI-policyer- och-praxis inom halso- och
sjukvardsinstitutioner (HCP Survey). Undersdkningen genomférdes av 77 svarande (genomsnittlig
alder 51 ar) fran 22 EU-lander. Majoriteten, 97 % av de svarande, kom fran cancerspecifika halsoroller
inklusive pediatriska hemato-onkologer, sjukskoterskor, pediatriska ldkare, stralningsonkologer,
forskare och konsulter. Enkatsvaren visade att europeisk halso- och sjukvardspersonal erkanner vikten
av EDI men soker ytterligare utbildning och majligheter till engagemang.

Samrad och workshop med flera berérda parter (workshop)

Som holls i Rumaénien, "Fran fordom till framsteg: Jamstalldhet, mangfald och inkludering
rundabordssamtal och workshop” vdlkomnade 37 deltagare som representerar 17 lander i olika roller,
inklusive patientforesprakare, forskare, vardgivare, akademiker och lokala intressegrupper,
halsopolitiska experter och beslutsfattare. Bland dem deltog féretradare for Cluj-Napocas stadshus,
Cluj-Napocas internationella rad, Babes-Bolyai-universitetets folkhdlsofakultet, professor Dr. lon
Chiricuta” Oncology Institute, Medical University of Vienna, European Oncology Nursing Society
(EONS), Global Inclusion Department of the Global Institute for Peace (PATRIR), patientgrupper Alike
och Little People Romania och intressegrupper for 6ppenvard och Queer Sisterhood. Viktiga lardomar
fran diskussionerna belyste behovet av ett alleuropeiskt perspektiv ndr det galler att utveckla
utbildningsinnehall som &r skraddarsytt for vardgivare, forskare och patientféresprakare.
Inkluderande sprak, interaktivt innehall, verklig tillampning genom fallstudier och att involvera
individer med levd erfarenhet av innehallsskapande betonades.



Rekommendationer

Forstarkning av EDI inom forskning: forbattra patientdatainsamlingen och oka

forskarlagets mangfald

EU:s medlemsstater bor systematiskt och inom rattsliga granser forbattra de uppgifter de har om etnicitet,
HBTQI-identitet, psykosocial utveckling, livskvalitet, fysisk och psykisk halsa, utbildningsniva, socioekonomisk
status och anstallningsrattigheter for cancerpatienter. EU bor arbeta for en standardiserad datainsamling som
delas via EU:s halsopolitiska plattform tillsammans med andra viktiga EU-initiativ. Lika stor vikt bor laggas vid
insatserna for att 6ka mangfalden och inkluderingen i hélso- och sjukvardspersonal och forskningspersonal.

Forbattra EDI i cancertjanster: tillhandahalla kulturellt kdnslig vard och framja

mangsidig representation i vardteam

Cancertjanster bor utveckla, forbattra och genomféra kulturellt kanslig vard och se till att patienterna far stod
som respekterar deras kulturella, psykosociala, ekonomiska, utbildningsrelaterade, reproduktiva och sexuella
behov. Inkluderande cancertjanster kraver ocksa framjande av olika representationer i vardteam for att battre
aterspegla de samhillen de tjanar. Patienter med levd erfarenhet bor vara aktivt engagerade i utveckling av
halsostrategier, finansieringsbeslut och utbyggnad av tjanster och gemensamt skapande av nya policyer
relaterade till varden, och framja ett samarbetsinriktat tillvidgagangssatt som prioriterar deras unika perspektiv
och behov.

Framja mangfald och inkludering inom patientorganisationer

Patientorganisationer bér ha en mer proaktiv strategi for att uppna mangfald och inkludering genom att aktivt
rekrytera personer med olika bakgrund, tillhandahalla utbildning om kulturell kompetens och kanslighet samt
genomfdra policyer och metoder som framjar inkludering och rattvisa inom organisationen. Genom att ta till
vara mangfald och inkludering kan patientorganisationerna béttre tjana sina samhallen och verka fér en mer
rattvis halso- och sjukvardspolitik och hélso- och sjukvard.

Inférande av en innovativ interaktiv laroplan och verktygslada foér utbildning av utbildare som syftar till att
omvandla cancervard genom mangfald, jamlikhet och inkluderingsprinciper

Inom kort kommer att lanseras inom det av EU-medfinansierade natverket European Network of Youth Cancer Survivors,
vart omfattande program som ar utformat for att utrusta kliniker, vardgivare, patient-
och samhallsorganisationer, forskare och utbildningsinstitutioner med grundlaggande fardigheter och
medvetenhet for att ta itu med fordomar och skraddarsy cancervard till undertjanade grupper.

Modulerna kommer att omfatta en rad amnen, inklusive kulturell kompetens, juridiska och kulturella sammanhang
ojamlikhet, inkluderande sprak, psykologisk sdkerhet, familjestdd, patientautonomi,
identifiering och utmaning av diskriminering, helhetsbedémning av patientbehov, inkluderande forskningsmetoder och
effektiv opinionsbildning.

Mer information kommer att meddelas pa beatcancer.eu
For fragor, vanligen maila
Victor Girbu victor@youthcancereurope.org och
Katie Rizvi katie@youthcancereurope.org

60 % av vardpersonalen rapporterade att
de inte hade hort talas om EDI-policyer
och praxis pa sin arbetsplats
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Atgirder

For att hjalpa EU-medlemmarna att uppfylla de tre rekommendationerna ges exempel pa riktade atgarder som
har utformats for att matas, vara realistiska och uppnaeliga. Dessa atgarder ar indelade i fyra fokusomraden
enligt rekommendationerna. Tabellen ar illustrativ, atgdrderna stracker sig 6ver de fyra fokusomradena och
utesluter inte varandra. Denna konfiguration ar sarskilt effektiv for att ta itu med intersektionalitet, ta itu med
fragor som paverkar manniskor pa olika och 6verlappande sétt, och se till att vi tillgodoser allas behov.
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Atgirder for att ta itu med skillnader i samband med

ras, etnicitet, kultur, migrant- och flyktingstatus

”Det hade varit lattare om det hade funnits fler mojligheter att involvera mina
foraldrar som bor i ett annat land och inte talar det lokala spraket under samtal

och inte bara efterat.”
Deltagare i enkdten online

Data och dvervakning

Integrera etnicitet och migrationserfarenheter i cancerforskning och datadvervakning

| patientundersokningen fick 12 % av de svarande atminstone en del av sin behandling utanfér hemlandet,
vilket tyder pa att det finns ett behov av 6kad inkludering i europeisk cancerforskning och dataévervakning. For
att ta itu med denna lucka krdvs det att detaljerade analyser av etnicitet, kulturell bakgrund och
flyktingerfarenhet integreras i forskningen, med fokus pa konsekvenserna av genetik, ras och
behandlingsresultat.*”® Dessutom &r det viktigt att férbattra datainsamlingspolitiken, diversifiera
forskargrupper och standardisera data mellan lander for att sakerstélla personcentrerad vard for alla patienter,
sarskilt migranter.®

Representation och opinionsbildning

Integrera olika samhallsrepresentationer i beslutsfattandet

Skapa mojligheter och struktur for meningsfull samproduktion med underrepresenterade och
minoritetsgrupper och inkludera patientens rést genom alla nivaer av beslutsfattande. For att uppna detta,
involvera interkulturella facilitatorer/féresprakare som kan ge hélso- och sjukvardspersonal insikter om
behoven hos patienter och deras familjer, samtidigt som de erbjuder information, rad och stéd. °

Forbattra det sarskilda stodet till olika populationer

Skapa sarskilt stod for olika ursprung och etniska populationer. Detta arbete bor ocksa ta hansyn till migranter,
deras biologiska egenskaper, utbildningsnivder och haélsostrategier for att utveckla skrdaddarsydda
kommunikationsprogram, men ocksd respektera deras kulturella normer och évertygelser.’ Dessa program
maste utvecklas av samhallena sjalva, for att sakerstélla att deras unika behov tillgodoses pa ett effektivt satt.



Tjanster och tillganglighet

Tillhandahalla tolkar och oversatta folkhalsoinformation

| HCP-understékningen beskrevs tydligt behovet av sprakstod, inklusive bade tolkning och Oversattning.
Oversittningen bodr 6vervigas for inte bara informativa broschyrer och affischer utan dven for kirurgiska
checklistor, samtyckesformuladr, medicinska journaler och forsakringsinformation. Tillhandahallande och
framjande av evenemang och stédgrupper bér ocksa tillhandahallas pa andra sprak, sarskilt fér invandrare.*®

Tillhandahalla kulturellt informerade tjanster

Tank pa patienters och deras samhallens Gvertygelser och varderingar inom tjanster, inklusive medicinska
aspekter av vard och socioekonomiska bestamningsfaktorer. Detta skulle kunna uppnas genom att
tillhandahalla patientnavigeringsprogram och interkulturellt stod for att hjalpa till att navigera i halso- och
sjukvardssystemet.’ Visa dessa tjdnsters genomférbarhet och acceptans genom pilotstudier och skala sedan
dessa insatser till en nationell nivd for att forbattra tillgangligheten och effektiviteten inom hélso- och
sjukvarden.™

Kunskap och utbildning

Tillhandahalla kulturell 6dmjukhetsutbildning for vardgivare

| patientundersdkningen rapporterade 10 % av deltagarna att de upplevde eller bevittnade diskriminering i
samband med ras, etnicitet, nationalitet, kultur och religion. HCP-undersckningen visade ett stort intresse for
utbildning relaterad till dessa faktorer. Utbildning bor ga forbi “kulturell kompetens” som har potential att
foresla en andlig eller slutlig medvetenhetspunkt och kan leda till oférmaga for fortsatt utveckling i sitt larande.
| stillet bér “kulturell 6dmjukhet” omfamnas eftersom den erkdnner vikten av att forbli dppen for lirande. *

16 % av de unga rapporterade att de utsattes for rasladdat eller
avhumaniserande sprak under eller efter sin cancervard



Atgarder for att ta itu med skillnader i samband med

konsidentitet & sexuell laggning

"Fertilitetsfragor ar ett bekymmer for alla ungdomar, inte bara kvinnor.”
Deltagare i enkaten online

Data och 6vervakning

Uppmuntra och stédja HBTQI forskning

Engagera forskare och halso- och sjukvardspersonal att prioritera mangfald och intersektionalitet i HBTQI
forskning, sarskilt dess inverkan pa canceréverlevnad, vilbefinnande och fertilitetsfragor.”® Undersékningssvar
fran patienter och vardpersonal betonade en betydande brist i information om detta kritiska &mne.

Representation och opinionsbildning

Oka synligheten och medvetenheten

| patientundersokningen och workshopen fanns det indikationer pa att diskriminering av olika kén inom halso-
och sjukvarden paverkade patientens engagemang. Att sdkerstalla frihet fran diskriminering pa grund av kén
och sexuell laggning maste bli ett grundlaggande mal for alla EU:s medlemsstater. Omedelbara atgarder bor
omfatta synlig visning av HBTQI-bekrdftande material i hélso- och sjukvardsmiljéer och rekrytering av ett
varierat medicinskt team.*

Inkludera sex, kon, genus och sexuell l1aggning i halsostrategier

Tjansterna maste vara ansvariga for att hantera klagomal om diskriminering for att minska misstro och
patienters undvikande av medicinska konsultationer som foljd. Strategier och férfaranden bér omfatta flera
nivder av engagemang fran patienter, yrkesverksamma och politiska ledare inom canceromradet.” Mal fér
patientrapporterade erfarenheter och resultat bor faststdllas och oOvervakas for framsteg, eventuellt av
nationella jamstalldhetsorgan.

Tjanster och tillganglighet

Ge omfattande psykosocialt stod

HBTQI-patienter har visat sig ha dalig livskvalitet, intersektionella hinder, dalig psykisk halsa, ouppfyllda behoy,
ldgre nivder av socialt stéd och ekonomiska svarigheter.”>™’ Sarskilda &tgiarder omfattar riktade insatser for
depression och angest, initiativ for att 6ka det sociala stédet och stdd till sysselsadttning och finansiell stabilitet
bland HBTQI-patienter.



Utforma skraddarsydda insatser for reproduktiv och sexuell hélsa

Resultaten fran workshopen och var patientundersékning visade att HBTQIl-samhallet star infér ett betydande
informationsgap och stigma nar det galler fertilitetsbevarande och sexuell hdlsa fore, under och efter
cancerbehandlingar. Cancertjanster maste erbjuda fertilitetsbevarande och familjeplaneringsalternativ for alla
patienter och férhindra ekonomisk diskriminering vid tillgang till dessa tjanster.

Kunskap och utbildning

Tillhandahalla grundldggande utbildning om medvetenhet och strategier fér genus,
sexualitet, fertilitet och familjestod

| patientundersokningen lyfte respondenterna fram diskriminering pa grund av kon och sexualitet av halso-och
sjukvardspersonal (HCP). HCP-undersdkningen bekrdftade behovet av specialiserad utbildning i dessa fragor.
Grundlaggande utbildning for HCP bor omfatta medvetenhet om koén och sexualitet, de psykosexuella
effekterna av behandlingar, fordandringar i det fysiska utseendet, sakerstdllande av fertilitetsjamlikhet och
strategier for att navigera i familjens avvisning



Atgarder for att ta itu med skillnader i samband med

alder, fysiskt och psykiskt vilbefinnande

Mina storsta hinder for att kanna sig mer inkluderade eller bekvama under
min cancerupplevelse var mina psykosociala problem efter behandlingen
(t.ex. trotthet, depression) som inte ses som ett funktionshinder och sena
effekter som fortfarande paminner dig om att du ar annorlunda dn andra

personer i din dlder pa grund av din cancerupplevelse.
Deltagare i enkaten online

Data och évervakning

Genomfora psykosocial cancervard for alla

Overvaka psykosocial utveckling, hilsorelaterad livskvalitet och fysiska parametrar fran alla typer av cancer och
skapa strategier for tidig upptéckt av utvecklande problem.*"*! Behandla det kritiska behovet av investeringar i
hogkvalitativ psykosocial forskning om overlevandes psykiska halsa, sarskilt for sallsynta cancerformer och
langsiktiga uppfdljningar i alla aldrar

Framja forskning om synliga och osynliga funktionshinder

Lakare foresprakar mer forskning for att forfina vardprotokoll fér patienter med intellektuella och
neuromangfaldiga tillstand.?*** Ett exempel &r autism, som &r associerat med hdgre diagnosfrekvens och simre
resultat som kan kopplas till samtidiga intellektuella och utvecklingsrelaterade funktionshinder.® Forskning
behovs for bade synliga och osynliga funktionshinder inom cancervarden.

Representation och opinionsbildning

Inkludera ungdomar i hdlsobeslut och samskapa holistiska vardmodeller

| patientundersékningen kande sig 10 % av de svarande foérbisedda och underskattade i sin cancervard, och
ignorerade deras unika behov. For att ta itu med detta behovs flerpartsteam i alla kliniska miljéer och utveckla
en heltdckande holistisk vardmodell som betonar psykoutbildning, motion och kamratstod for patienter i alla
aldrar och i alla stadier av cancer, som stracker sig till 6verlevnad efter behandling.

Ta itu med negativ bias i folkhadlsoinformation

Strategiska folkhalsobudskap boér undvika stigma-inducerande, chockbaserade kampanjer som kan framja
skuld, anger och upplevd skuld bland dem som diagnostiserats med cancer.?® | stillet bor fokus flyttas mot
patientcentrerad, positiv kommunikation som framjar ett positivt hdlsounderhall inom ett bredare samhille.



Tjanster och tillganglighet

Skapa tillganglighetspolicyer och revisioner for att stodja funktionshindrade

Patientundersdkningen visade att personer med nedsatt rorlighet betonar behovet av tillganglig infrastruktur
och tjanster som ofta misslyckas pa grund av otillracklig patientradgivning. Samproduktion av tillgénglighet bér
ocksa gdlla neurodivergens och osynliga funktionshinder med tanke pa adaptiv utrustning,
kommunikationshjdlpmedel och stodjande resurser. Regelbundna utvarderingar av jamstalldhetsorgan och
patientgrupper ar avgdérande for att sikerstilla att dessa anlidggningar verkligen tillgodoser alla patientbehov.”

Erbjuda prehabilitering och rehabilitering

| en studie i Sverige rapporterade over 25% av patienterna att de inte fick erbjudanden om
cancerrehabilitering.®® Patientundersdkningen visade liknande resultat ddr en deltagare nekades méjligheten
att fa rehabilitering trots att de hade rétt till det. Vardgivare bér erkdanna behovet av upprepad och varierad
informationsspridning till bade patienter och deras familjer, vardnadshavare och vardgivare for att se till att alla
tjanster marknadsfors effektivt.

Kunskap och utbildning

Genomfora utbildning for battre aldersanpassad kommunikation med personer med
och bortom cancer

Forbattra aldersanpassad kommunikation genom utbildning som tar ett tvarvetenskapligt och intersektionellt
forhallningssatt till holistiskt stod, till exempel for att férbattra kommunikationen mellan pediatrisk onkologi
och primarvard efter barncancer.” Behandla frdgan om medicinsk personal som underskattar unga patienters
forstdelse, vilket rapporterats av 21 % av de svarande i patientundersokningen, for att forbattra informerat
beslutsfattande och respekt fér AYA i och bortom cancerbehandling.*



Atgarder for att ta itu med skillnader i samband med

utbildning, karriarutveckling och socioekonomisk
status

Manga unga vuxna ar bara studenter och har inte tillrackligt med

besparingar.
Deltagare i enkaten online

Data och évervakning

Inrdtta en arbetsgrupp inom EU-kommissionen for att oOvervaka unga
canceroverlevares utbildnings- och anstallningsrattigheter

For manga AYA-patienter stor behandlingen ofta avgérande utvecklingsstadier som avsevart kan paverka deras
professionella framgang, karridrutveckling och konkurrenskraft mot kamrater och etablerade yrkesverksamma.
Infora ett system for regelbundna uppdateringar och 6versyner av utbildningsdata, socioekonomiska resultat
och anstéllningsrattigheter for unga canceréverlevare.

Representation och opinionsbildning

Lagstifta om inkluderande anstdllning och forbjuda ekonomisk diskriminering av
canceroverlevare

Manga cancerdverlevande kdmpar for att aterfa finansiell stabilitet pa grund av stigmatisering och ekonomisk
diskriminering som paverkar deras formaga att sakra sjukforsakring eller inteckningar och bygga en solid grund
for deras framtid. Foresprdka en inkluderande sysselsattningspolitik for att stodja aterintrdde pa
arbetsmarknaden for cancerdverlevande, sarskilt i lander utan stark opinionsbildning, for att se till att deras
behov erkédnns pa den politiska dagordningen’

Genomfora gemensamma program for att stodja patienter och familjer som star infor
ekonomiska svarigheter och/eller utbildningsutmaningar

Patientundersokningsresultatet lyfter fram unga cancerpatienters ekonomiska kamp, inklusive tillgang till
specifika tester, behandlingar och transportkostnader. Genomféra ekonomiska stodatgdarder sasom
resestipendier, subventionerat tillfalligt boende, féraldrautbildning om cancereffekter, stdd till skolintegration
och subventioner for bevarande av fertilitet for att minska den ekonomiska bérdan for familjer som drabbats av

cancer.343¢



Tjanster och tillganglighet

Utoka sjukforsakringen for unga vuxna med cancer

Forskning visar att europeiska lander med nationella halso- och sjukvardssystem har béattre canceréverlevnad
an de med sociala (privata) forsakringsmodeller, delvis pa grund av att unga vuxna ofta saknar heltdckande
sjukforsdkring eller kan férdréja diagnoserna.*®*” Genomférandet av heltickande, tillginglig hilso- och
sjukvardspolitik i EU &r avgorande for att sdkerstdlla snabba diagnoser och effektiv behandling av
CAYA-cancerdverlevare, sarskilt for personer i aldern 26-39 ar, for att forbattra overlevnadsgraden och
resultaten.’’

Framja bdsta praxis inom cancervard for att overbrygga geografiska skillnader

Utforma strategier for tillgang till vard och behandlingskvalitet mellan landsbygds- och stadsmiljoer och
inkomstskillnader mellan lander och grannskap. Detta ar avgérande eftersom cancerdddligheten ar konsekvent
hogre i landerna i Central- och Osteuropa.® Datan kommer att ge underlag for insatser som integrerar
hidlsosamma beteenden i det dagliga livet och beaktar ekonomiska begrdnsningar (t.ex. tillgang till
traningsutrustning, gymmedlemskap, transport, naring).

Kunskap och utbildning

Utbilda patienter och familjer om deras anstallningsrattigheter och maéjligheter

Undersokningarna visade att sysselsattningsproblem ofta forbises av hélso- och sjukvardspersonal. Att ta itu
med denna fraga ar avgorande for att forbattra den langsiktiga livskvaliteten for cancerdverlevare. Inrdtta
riktade program for att utbilda unga vuxna med cancer om deras anstallningsrattigheter och skapa
karridarmojligheter genom utbildningsbidrag, praktikplatser och yrkesutvecklingsvagledning

Forbattra  folkhdlsobudskapen i landsbygdsbefolkningen och de laga
SES-populationerna

Patientundersokningen lyfte fram lika tillgang till vard som ett stort problem. Resurser bor anslas for att utbilda
patienter inom lag SES-omraden om tillgdnglighet inom hélso- och sjukvarden, tidiga diagnosprogram och
forsakringskompetens. Sadana atgarder kan avsevart 6ka canceréverlevnaden, sarskilt i regioner dar dkade
halsoutgifter och resurser har visat sig forbattra resultaten



Slutsats

Europeiska kommissionen har arbetat med cancer sedan 1985 tillsammans med EU-ldnderna och det civila
samhdllet, i ndra samarbete med Varldshdlsoorganisationen, Gemensamma forskningscentret och
Internationella byran for cancerforskning. Under 2021, med en budget pa 5,3 miljarder euro fér programmet
EU4Health* 2021-2027, som banar vig fér en europeisk hilsounion, lanserade EU en av de mest ambitidsa
och omfattande cancerplanerna hittills: Europas Beating Cancer-plan®. EU:s program fér hilsa och andra
EU-instrument stods av aldrig tidigare skadade EU-investeringar och o6vertraffad politisk drivkraft for atgarder
mot cancer, och ger en betydande budget pa 4 miljarder euro som 6ronmarkts for cancer.

Vi uppmanar kommissionen att prioritera integreringen av principerna om rattvisa, mangfald och inkludering i
alla EU:s halsoinitiativ med sérskild finansiering och resurser for forskning, program och insatser som syftar till
att ta itu med skillnader i cancerférebyggande, diagnos, behandling och 6verlevnad bland marginaliserade och
underbetjanade befolkningsgrupper, och titta pa sociala bestamningsfaktorer utéver de uppgifter som for
narvarande samlas in i registret éver ojamlikheter.

Dessutom boér kommissionen framja utvecklingen och genomférandet av strategier, riktlinjer och basta praxis
for EDI i EU:s medlemsstater for att sdkerstalla rattvis tillgang till hogkvalitativ cancervard for alla individer,
oavsett deras socioekonomiska status, etnicitet, konsidentitet, sexuella laggning, alder eller andra faktorer.

53 % av unga med cancer anser att
beslutsfattare inte gor tillrackligt for att
hantera fragor om mangfald och
inkludering i sina program




Avslutande anmarkningar

Projektet EU-CAYAS-NET visar hur flerpartsengagemang kan ligga till grund for praktiska steg mot en mer rattvis
och inkluderande cancervard. P& grundval av de resultat som lag till grund for vara rekommendationer har
projektets arbetsomrade for EDI ocksa syftat till att utveckla en verktygslada for jamlikhet, mangfald och
inkludering samt utbildningsprogram.

Den interaktiva laroplanen med en verktygsldda for utbildare, personliga workshoppar och onlineinnehall
syftar till att utrusta tre malgrupper — kliniker och vardgivare; patient- och samhallsorganisationer, liksom
forskare och utbildningsinstitutioner — med stérre medvetenhet och fardigheter for att utmana férdomar och
skraddarsy cancervard till underbetjanade grupper.

Workshopparna kommer att ge deltagarna mojlighet att vidta lokala atgarder for att stodja patienter,
skraddarsydda fallstudier och interaktiva sessioner kommer att visa konkreta steg som vardpersonal kan vidta
for att gora klinikerna mer vdalkomnande, och kursen kommer att visa hur forskare proaktivt kan gora studierna
mer inkluderande. Verktygsladan for eget kapital, mangfald och inkludering samt utbildningsprogrammet
kommer att finnas tillgdngliga pa beatcancer.eu sommaren 2024.

Samtidigt som man konfronterar diskriminering och skillnader som spanner 6ver olika aspekter av cancervard,
har dessa rekommendationer gett mojligheter inom rackhall for manga institutioner och sektorer. Oavsett om
det gidller att ta itu med orattvisor genom strategiska insatser bland personal och strukturer eller
uppmarksamma forbisedda roster via noggrant inramad héalsokommunikation, har forskning och levd
erfarenhet visat genomforbara rekommendationer som ar varda att folja i varje miljo.

Med patientorganisationer som haller system ansvariga fortsatter forskare att avsléja var marginalisering
manifesteras, och beslutsfattare som kraver pivotpunkter mot rattvisa, verkar en personcentrerad framtid inom
halsa alltmer uppnaelig.



Ordlista

Akronymer och forkortningar

AYA Ungdomar och unga vuxna.
CAYA Barn, ungdomar och unga vuxna.
EDI Jamlikhet, mangfald och inkludering.

EU-CAYAS-NET

European Network of Youth Cancer Survivors (EU:s Natverk For Overlevande av Ungdomscancer)

HCP Halso- och sjukvardspersonal
HBTQI Lesbisk, Gay, Bisexuell, Transgender, Intersex, Queer och andra
SES Socioekonomisk status.

Patientunders6kning

Online-undersokning av deltagare fran minoritetsgrupper

HCP-undersékning

Undersokning av hélso- och sjukvardspersonal

Termen

Definition

Jamlikhet

Likabehandling av alla méanniskor.

Jamstélldhet

Rattvis behandling av alla ménniskor.

Mangfald

Inkludera och representera manniskor fran olika bakgrunder och perspektiv utan fordomar.

Intersektionalitet

Intersektionalitet beskriver potentialen for att unika former av diskriminering uppstar till féljd av
overlappande personliga egenskaper, t.ex. en svart kvinna.

Tvarsnitt (undersokning)

Det &r en typ av studiedesign dar forskare samlar in data fran manga individer vid en och samma tidpunkt.

Genus (socialt kon)

En social konstruktion som ar informerad av de normer, roller och beteenden som vi tillskriver att vara
man/maskulin, kvinnlig/feminin eller tredje kon.

Gra litteratur

Ett brett spektrum av olika information som produceras utanfér traditionella publicerings- och
distributionskanaler, och som ofta inte ar val representerade i indexering av databaser.

Inkluderande

Aktiv inkludering eller deltagande av marginaliserade personer och personer med levd erfarenhet av
ojamlikhet.

HBTQI

Anvands for att hanvisa till sexuell och kdnsminoritet gemenskap. Det dr ocksa vanligt att HBT anvands.

Minoritet

Varje grupp av personer vars medlemmar delar gemensamma drag av kultur, religion eller sprak, eller en
kombination av ndgon av dessa faktorer som anses utgora en liten del av den globala eller lokala kulturen.

Minoriterade

En grupp som kanske inte ar en global minoritet, men som anses vara baserad pa faktorer som ar
relaterade till deras omedelbara sammanhang eller omgivning, t.ex. mdnniskor av farg inom 6vervagande
vita lander.

Psykosociala

Kontexten av den kombinerade paverkan som psykologiska faktorer och den omgivande sociala miljon har
pa fysisk och psykisk halsa och formaga att fungera.

Scoping review

En scoping review ar en typ av kunskapssyntes som anvdnder ett systematiskt och iterativt
tillvagagangssatt for att identifiera och syntetisera en befintlig eller framvaxande litteratur om ett givet
amne.




Biologiskt kén Den underliggande biologiska profilen hos en person. Det paverkar en rad kroppsliga svar som ar viktiga

for att ta itu med infektion eller sjukdom.

Sexuell laggning En persons sexuella kdnslor gentemot andra méanniskor och vissa kon, t.ex. bisexuella.
Transgender Ett paraplybegrepp for en person vars konsidentitet skiljer sig fran det kon de registrerades vid fodseln.
Socioekonomisk status En individs eller grupps sociala stallning eller klass. Det mats ofta som en kombination av utbildning,

inkomst och yrke.

Migrerande En person som byter hemvistland och som inte &r medborgare i boséttningslandet.*

Flykting

En person som beviljats internationellt skydd av ett asylland pa grund av fruktad forféljelse, vapnad
konflikt, vald eller allvarlig allman oordning i ursprungslandet.*®
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