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Recomandari pentru servicii medicale oncologice echitabile, diverse si incluzive in
Europa

»ldentificarea motivelor pentru care oamenii fie nu se simt auziti sau
sustinuti, fie se simt dezavantajali este foarte importanta daca scopul
nostru este acela de a incerca sa imbunatatim supravietuirea Si
starea sanatatii in randul pacientilor.”— Karl smith-Byrne, pacient bolnav de cancer

rectal, specialist principal in epidemiologie moleculara, Universitatea Oxford

Dreptul oricarei persoane de a avea acces la asistentd medicala este consacrat la articolul 35 din
Carta drepturilor fundamentale a Uniunii Europene’, dar accesul tinerilor la serviciile medicale
oncologice Si rezultatele acestora pot varia foarte mult in functie de o multitudine de factori.

Unii dintre acesti factori sunt demonstrati de registrul de inegalitati* al Comisiei Europene, care
furnizeaza date privind disparitatile dintre statele membre Si regiuni; Si Reteaua europeand a
organismelor de promovare a egalitatii* care raporteaza cu privire la inegalitatile despre care se Stie
ca afecteaza rezultatele in materie de sanatate in intreaga UE. Cu toate acestea, anumite
dimensiuni-cheie nu sunt pe deplin capturate, inclusiv etnia, statutul de migrant, identitatea de gen,
orientarea sexuala sau, de exemplu, neurodiversitatea; toate acestea s-au dovedit a fi predictori
importanti ai rezultatelor tratamentului pentru cancer*®.

Atingerea echitatii in serviciile medicale oncologice r@mane un obiectiv evaziv pentru institutii,
furnizori de asistenta medicald, cercetatori Si comunitati de pacienti deopotriva. Pe masura ce
traversam complexitatea abordarii inegalitatilor in materie de cancer, devine imperativ sa se
exploreze impreuna solutii posibile imediate, pe termen mediu Si lung.

Acest document este menit sa serveasca Si s modeleze discursul prin raportarea cu privire la un
proces multipartit Si colaborativ menit s& dezvaluie recomandari care pot fi intreprinse pentru a fi
aspirationale, realizabile Si transformatoare.

Echitate, diversitate Si incluziune in serviciile medicale oncologice

Echitatea, diversitatea Si incluziunea (EDI) in serviciile medicale oncologice cuprind principiile
echitatii, accesibilitatii si respectarii diferentelor individuale, pentru a se asigura ca toate
persoanele primesc sprijin Si servicii adecvate Si in timp util pentru a obtine rezultate optime in
materie de sanatate.

Aceasta include abordarea barierelor sistemice Si a disparitatilor in ceea ce priveste accesul la
asistentd medicald, livrarea Si rezultatele pe baza unor factori precum rasa, etnia, statutul
socioeconomic, identitatea de gen, orientarea sexuald, handicapul sau localizarea geografica. EDI in
serviciile medicale oncologice implicA promovarea accesului echitabil la prevenirea cancerului,



screening, diagnosticare, tratament Si servicii de asistentd pentru diverse populatii, inclusiv pentru
comunitatile slab deservite Si marginalizate. Aceasta implica, de asemenea, promovarea practicilor
medicale competente din punct de vedere cultural, furnizarea de comunicare Si luarea deciziilor
axate pe pacient Si crearea unor medii de asistenta medicala favorabile incluziunii, care sa raspunda
nevoilor Si preferintelor unice ale tuturor persoanelor afectate de cancer. Tn cele din urm3, EDI in
servicile medicale oncologice urmareste sa reduca disparitatile, sa promoveze echitatea in

persoanele afectate de cancer.

Pentru a aborda aceasta problema, Youth Cancer Europe a introdus un flux de lucru EDI in proiectul
cofinantat de Comisia Europeana privind Reteaua europeana a tinerilor supravietuitori ai cancerului
(EU-CAYAS-NET EU4H-2021-PJ-04:101056918).

O analiza a literaturii de specialitate $i o analiza a “literaturii gri” au examinat articole, limitandu-se
la cele care indeplinesc criteriile specificate; un sondaj on-line transversal privind pacientii a fost
realizat Tn 12 limbi europene, iar un al doilea sondaj pentru furnizorii de asistenta medicala a
explorat politicile si practicile EDI existente in cadrul institutiilor de asistentd medicala. La sfarsitul
anului 2023, o consultare multipartitd in Romania a analizat considerente-cheie pentru nevoile
educationale si de formare in domeniul EDI in ecosistemul serviciilor medicale oncologice.

Procesul a fost condus de un grup de lucru divers de persoane din medii Si profesii diferite, dintre
care majoritatea sunt tineri care traiesc cu cancer Si nu numai.

Pe baza constatarilor noastre, ne-am concentrat pe patru domenii importante pentru a asigura
echitatea Si incluziunea in serviciile medicale oncologice Si am grupat recomandarile noastre dupa
cum urmeaza:

1. Rasa, etnia, cultura, statutul de refugiat sau statutul de migrant: Abordarea disparitatilor Si
asigurarea accesului echitabil la serviciile medicale oncologice pentru persoanele care provin
din medii rasiale, etnice Si culturale diverse, inclusiv pentru refugiati Si migranti.

2. Identitatea de gen Si orientarea sexuald: Promovarea constientizarii Si a sprijinului pentru
persoanele LGBTQ+ afectate de cancer, asigurandu-se ca acestea beneficiaza de asistenta
medicala intr-un context respectuos Si incluziv, indiferent de identitatea lor de gen sau de
orientarea lor sexuala.

3. Varsta, dezvoltarea fizicd $i mentala si bundstarea: RecunoaSterea nevoilor unice ale
indivizilor aflati in diferite stadii ale vietii, inclusiv copiii, adolescentii Si adullii tineri, Si
recunoasterea starii de sa@ndtate mintald si a neurodiversitatii ca factori determinanti
importanti ai rezultatelor in materie de sanatate.

4. Educatie, cariera i statut socio-economic: Abordarea factorilor sociali determinanti ai
sanatatii si asigurarea faptului ca persoanele din toate mediile socioeconomice au acces la
servicii medicale de calitate pentru cancer, indiferent de nivelul lor de educatie, de statutul
profesional sau de conditiile de viata.

41% dintre tinerii cu cancer nu se simt reprezentati de brosurile si
alte informatii furnizate de facilitatile de sanatate

Egalitatea inseamna ca toata lumea primeste aceleasi lucruri sau tratamente. Este ca Si cum ai da—|




tuturor pantofi de aceeasi marime, chiar daca unii oameni au nevoie de pantofi mai mari sau mai
mici.

Echitatea inseamna ca fiecare primeSte ceea ce are nevoie pentru a fi corect. Este ca Si cum ai da
pantofi de dimensiuni diferite unor oameni diferiti, astfel incat pantofii fiecaruia sa li se
potriveasca perfect.

In ceea ce priveste serviciile medicale pentru cancer, acest lucru ar putea

fnsemna furnizarea de screening-uri gratuite sau low-cost in comunitatile insuficient deservite,
unde oamenii pot avea mai putin acces la asistentd medicala. Aceasta ar putea insemna, de
asemenea, oferirea de servicii de interpretare lingvistica sau asistenta de transport pentru a se
asigura ca toata lumea poate avea acces la tratamentele impotriva cancerului, indiferent de limba
vorbita sau de capacitatea de a calatori. Aceasta ar insemna recunoasterea Si respectarea
preferintelor, credintelor Si valorilor individuale legate de s@nétate Si asistentd medicala sau, de
exemplu, furnizarea de informatii in formate scrise intr-un limbaj usor, folosind diagrame vizuale Si
crearea de medii care sa conduca la nevoile persoanelor neurodiverse, cum ar fi reducerea la
minimum a zgomotului, a luminilor stralucitoare Si a zonelor de asteptare aglomerate.

Lupta pentru echitate in ingrijirea cancerului este lupta pentru ca toata lumea sa aiba cele mai
bune sanse sa se faca bine.

Articolul 21 din Carta drepturilor fundamentale' a Uniunii Europene interzice
discriminarea pe motive de sex, rasa, culoare, origine etnica sau sociala,
caracteristici genetice, limba, religie sau alte convingeri, opinii politice, apartenenta
la o minoritate nationala, avere, nastere, handicap, varsta sau orientare sexuala.

Exista 9 motive de discriminare:

1. Sex: include barbat, femeie sau transgender

2. Stare civila: include persoane necasatorite, casatorite, separate, divortate,
vaduve, parteneri civili si fosti parteneri civili

3. Statutul familial: aceasta se refera la parintele unei persoane sub 18 ani sau la

ingrijitorul primar rezident sau la parintele unei persoane cu handicap.

Orientarea sexuala: include persoane gay, lesbiene, bisexuale si heterosexuale

Religie: inseamna credinta, origine, perspectiva religioasa, sau nici una

Varsta: acest lucru nu se aplica persoanelor cu varsta sub 16 ani.

Handicap: include persoanele cu dizabilitati fizice, intelectuale, de invatare,

cognitive sau emotionale si o serie de afectiuni medicale.

8. Rasa: include rasa, culoarea pielii, nationalitatea sau originea etnica

9. Apartenenta la comunitatea nomazilor

No oA

Acestea sunt cunoscute sub numele de temeiuri protejate.




De exemplu...

Tn temeiul legislatiei UE, o persoana transgen care se confrunta cu o discriminare cauzata

de schimbarea de gen sau de tranzitie este protejata in temeiul principiului genului.
Ce legatura are acest lucru cu serviciile medicale oncologice?

Persoanele transgender pot amana cautarea asistentei medicale din cauza fricii de
discriminare sau stigmatizare, ceea ce duce la intarzierea diagnosticului cancerului Si a
initierii tratamentului. Unele tratamente pentru cancer pot interactiona cu terapia
hormonala care afirma sexul, utilizatad in mod obisnuit de persoanele transgender, care ar
putea complica regimurile de tratament sau ar putea provoca efecte adverse. Atunci cand
persoanele transgender se intalnesc cu furnizorii de servicii medicale care nu au
cunostinte sau sensibilitate cu privire la problemele de sanatate transgender, aceasta
poate duce la asistenta suboptima sau la recomandari de tratament inadecvate. Ei pot
experimenta, de asemenea, tulburari psihologice suplimentare legate de diagnosticul Si
tratamentul cancerului, agravate de stigmatizarea, discriminarea sau izolarea sociala

existenta.

Abordarea noastra

Analiza literaturii de specialitate
Au fost efectuate o analiza a literaturii de specialitate Si o analiza a literaturii gri, in cadrul carora

au fost examinate 1.519 articole, limitdndu-se la 914 pentru includerea prin criterii de varsta,
categorie Si regiune. La aplicarea criteriilor ,specifice Europei”, 90 de articole au fost acceptate
pentru includere. 31 % din lucrari s-au axat in mod specific pe copilarie si 11 % pe adolescenti Si
adulti tineri (AYA). Subiecte precum genul Si sexualitatea, familia Si educatia sau cariera nu au fost
bine reprezentate in literatura europeana in comparatie cu literatura globala. Din literatura gri au
fost identificate 27 de surse relevante, inclusiv pagini web oficiale (48 %) Si rapoarte (28 %),
majoritatea concentrandu-se pe ,Rasa & Etnicitate” Si ,Gen & Sexualitate”.

Sondaje online
Un sondaj transversal online (studiul pacientilor) a fost lansat in 12 limbi europene (engleza,

italiand, spaniola, franceza, germand, olandeza, rusd, ucraineand, romanad, lituaniana, slovena si
croatd). Participarea grupurilor minoritare a fost incurajatd prin promovarea unor sondaje
specifice in cadrul organizatiilor axate pe populatiile minoritare. Un total de 128 de respondenti cu
o experienta trdita de cancer (varsta medie de 30,9 ani), din 25 de tari diferite, au completat
sondajul anonim. Analizele descriptive au fost utilizate pentru a rezuma informatiile demografice si
medicale Si analiza calitativa a continutului pentru codificarea raspunsurilor scurte la intrebarile
deschise. Rezultatele au fost triangulate de 3 cercetdtori independenti si acestia au informat
redactarea recomandarilor.

Un al doilea sondaj a explorat politicile Si practicile EDI existente n cadrul institutiilor de asistenta
medicala (ancheta HCP). Sondajul a fost completat de 77 de respondenti (varsta medie 51 de ani),




din 22 de tari ale UE. Majoritatea, 97 % dintre respondenti, provin din roluri de sanatate specifice
cancerului, inclusiv hemato-oncologi pediatri, asistente medicale, rezidenti pediatri, oncologi,
cercetatori Si consultanti. Raspunsurile la sondaj au aratat ca profesionistii din domeniul sanatatii
din Europa recunosc importanta EDI, dar cauta oportunitati suplimentare de educatie si implicare.

Consultare Si seminar cu participarea mai multor parti interesate (workshop)

Organizat in Romania, "De la prejudecata la progres: Masa rotunda Si workshop pentru echitate,
diversitate Si incluziune”, cu 37 de participanti reprezentdnd 17 tari in diferite roluri, inclusiv
sustinatori ai pacientilor, cercetatori, furnizori de servicii medicale, cadre universitare Si grupuri de
interese locale, experti in domeniul politicilor de s@natate si factori de decizie. Printre acestia au
participat reprezentanti ai Primariei Municipiului Cluj-Napoca, ai Consiliului International
Cluj-Napoca, ai Facultatii de Sanatate Publica a Universitatii Babes-Bolyai, ai Institutului de
Oncologie Prof. Dr. lon Chiricutd, ai Universitatii Medicale din Viena, ai Societatii Europene de
Asistenta Medicala Oncologica (EONS), ai Departamentului Global de Incluziune al Institutului
Global pentru Pace (PATRIR), ai grupurilor de pacienti Alike si Little People Romania Si ai grupurilor
de advocacy OUTpatients Si Queer Sisterhood. Principalele constatari in urma discutiilor au
evidentiat necesitatea unei perspective paneuropene in dezvoltarea unui continut educational
adaptat furnizorilor de servicii medicale, cercetatorilor si avocatilor pacientilor. Au fost subliniate
limbajul incluziv, continutul interactiv, aplicarea in lumea reala prin studii de caz si implicarea
persoanelor cu experienta traita in crearea de continut.

Recomandari

Consolidarea EDI in cercetare: imbunatatirea colectarii datelor pacientilor si
imbunatatirea diversitatii echipelor de cercetare

Statele membre ale UE ar trebui s& imbunatateasca in mod sistematic Si in limitele legale datele pe
care le detin pentru etnie, identitatea LGBTIQ+, dezvoltarea psihosociald, calitatea vietii, sdnatatea
fizica si mintald, educatia, statutul socioeconomic si drepturile de angajare ale pacientilor cu cancer.
UE ar trebui sa depuna eforturi in vederea unei colectari standardizate de date care sa fie partajata
prin intermediul Platformei UE privind politica in domeniul sénatatii, alaturi de alte initiative majore
ale UE. Ar trebui sa se acorde o importanta egala eforturilor de crestere a diversitatii si a incluziunii
in personalul din domeniul sanatatii si al cercetarii.

imbunatatirea EDI in serviciile medicale dedicate cancerului: asigurarea unor
servicii sensibile din punct de vedere cultural $i promovarea reprezentarii
diverse in echipele medicale

Serviciile medicale dedicate cancerului ar trebui sa dezvolte, sa imbunatateasca si sa puna in
aplicare servicii sensibile din punct de vedere cultural, asigurandu-se ca pacientii primesc sprijin care
sa le respecte nevoile culturale, psihosociale, financiare, educationale, reproductive Si sexuale.
Serviciile oncologice incluzive necesitda, de asemenea, promovarea unei reprezentari diverse fin
echipele medicale pentru a reflecta mai bine comunitatile pe care le deservesc. Pacientii cu
experientd traita ar trebui sa fie implicati in mod activ in elaborarea strategiei de sanatate, in
deciziile de finantare Si in dezvoltarea de servicii Si in co-crearea de noi politici legate de ingrijirea lor,
promovand o abordare bazata pe colaborare care sa acorde prioritate perspectivelor Si nevoilor lor
unice.




Promovarea diversitatii Si a incluziunii in cadrul organizatiilor de pacienti

Organizatiile de pacienti ar trebui sa aiba o abordare mai proactiva in ceea ce privesSte realizarea
diversitatii si a incluziunii prin recrutarea activa a unor persoane din medii diverse, prin furnizarea de
cursuri de formare privind competentele Si sensibilitatea culturala Si prin punerea in aplicare a
politicilor Si practicilor care promoveaza incluziunea Si echitatea in cadrul organizatiei. Prin
adoptarea diversitatii si incluziunii, organizatiile pacientilor pot servi mai bine comunitatile lor si pot
pleda pentru politici Si servicii de asistenta medicala mai echitabile.

Introducerea unui curriculum interactiv inovator $i a unui set de instrumente pentru formarea
formatorilor care vizeaza transformarea serviciilor medicale dedicate cancerului prin diversitate,
echitate si principii de incluziune

Urmand a fi lansat in cadrul proiectului cofinantat de Reteaua Europeana a Tinerilor Supravietuitori
ai Cancerului, programul nostru cuprinzator este conceput pentru a dota clinicienii, furnizorii de
asistentd medicald, organizatiile pacientilor si ale comunitatii, cercetatorii Si institutiile de
invatamant cu abilitati esentiale Si constientizare pentru a aborda prejudecétile si a adapta
serviciile medicale pentru cancer la grupurile insuficient deservite.

Modulele vor acoperi o serie de subiecte, inclusiv competenta culturald, contextele juridice Si

culturale ale inegalitatii, limbajul incluziv, siguranta psihologica, sprijinul familial, autonomia

pacientilor, identificarea $i provocarea discriminarii, evaluarea holistica a nevoilor pacientilor,
practicile de cercetare incluzive Si promovarea eficienta.

Mai multe detalii vor fi anuntate pe beatcancer.eu
Pentru intrebari, va rugadm sa trimiteti un e-mail catre

Victor Girbu victor@youthcancereurope.org Si
Katie Rizvi katie@youthcancereurope.org

60% dintre profesionistii din
sanatate au raportat ca nu au auzit
despre politicile si practicile EDI in

mediul lor de lucru

Actiuni

Pentru a ajuta statele membre ale UE sa indeplineasca cele trei recomandari, urmatoarea sectiune
ofera exemple de actiuni specifice care au fost concepute pentru a fi masurate, realiste Si realizabile.
Aceste actiuni sunt grupate in patru domenii de interes, in conformitate cu recomandarile. Tabelul
este ilustrativ; actiunile se extind in cele patru domenii de interes Si nu se exclud reciproc. Aceasta
configuratie este deosebit de eficientd pentru abordarea intersectionalitatii, abordarea problemelor
care afecteaza oamenii in moduri diferite Si suprapuse Si asigurarea faptului ca raspundem nevoilor
tuturor.
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Recomandari

Consolidarea EDI in
cercetare:
imbunatatirea
colectarii datelor
pacientilor Si
fmbunatatirea
diversitatii echipelor
de cercetare

imbunététirea EDI in serviciile medicale oncologice:
asigurarea de servicii sensibile din punct de vedere
cultural Si promovarea reprezentarii diverse in echipele

medicale ingrijire

Promovarea diversitatii
si a incluziunii in cadrul
organizatiilor de
pacienti

Date Si monitorizare

Reprezentare Si advocacy

Servicii Si accesibilitate

Cunostinte si educatie

Rasa, etnie,
cultura,
refugiati si
migranti

Integrarea experientelor
etnice Si migratorii in
cercetarea cancerului Si
monitorizarea datelor

incorporarea reprezentérii
diverse a comunitatii in luarea
deciziilor

Furnizarea de interpreti si
traducerea mesajelor de
sanatate publica

Imbunatétirea mesajelor de
sanatate publica pentru
diverse populatii

Furnizarea de servicii
informate din punct de vedere
cultural

Oferiti cursuri de modestie
culturala pentru furnizorii
de servicii medicale

Identitatea de

ncurajarea Si sprijinirea
cercetarii LGBTIQ+

Cresterea vizibilitatii si a
gradului de constientizare

Oferirea unui sprijin
psihosocial cuprinzator

Furnizarea de strategii de
sensibilizare Si sprijin

gen Si ;

. pentru gen, sexualitate,
orlentalrea Includeti sexul, genul Si Proiectarea de interventii fertilitate si sprijin familial
sexuala orientarea sexuald in adaptate pentru sdnatatea

strategiile de sanatate reproductiva Si sexuald
Varsta, Punerea in aplicare a Includerea tinerilor in deciziile | Crearea de politici i audituriin | Co-producerea de formare
bunistare asistentei psihosociale n materie de s&natate Si materie de accesibilitate pentru comunicarea
. . o . dedicate cancerului crearea in comun a unor pentru a sprijini persoanele cu adecvata varstei cu
fizica $IU pentru toate varstele Si modele medicale holistice handicap persoanele cu si dincolo de
mentala toate tipurile de cancer cancer
Abordarea prejudecatilor Oferirea pre-abilitarii i a
Promovarea cercetarii negative in mesajele de reabilitarii
privind dizabilitatile sanatate publica
vizibile si invizibile
Educai’;ia' Crearea unui grup Legiferarea politicilor incluzive | Extinderea asigurarii de Educarea pacientilor Si a
cariera si operativ in cadrul de ocupare a fortei de munca | sandtate pentru tinerii adulti familiei cu privire la
’ Comisiei Europene care pentru persoanele care fara locuri de munca stabile drepturile i oportunitatile
Stat‘uwl . sa@ monitorizeze trdiesc cu cancer sau au lor de angajare
socioeconomic | drepturile la educatie sila | supravietuit acestuia Promovarea celor mai bune
(SES) ocuparea fortei de munca practici in domeniul serviciilor Tmbunétét,irea mesajelor

ale tinerilor
supravietuitori ai
cancerului

Crearea in comun a unor
programe de sprijinire a
pacientilor si a familiilor care
se confrunta cu dificultati
financiare Si/sau provocari
educationale

medicale dedicate cancerului
pentru a depasi disparitatile
geografice

de sanatate publica in
randul populatiilor rurale si
al populatiilor cu SES
scazute




Actiuni pentru abordarea disparitatilor legate de

rasa, etnie, cultura, statutul de migrant si de
refugiat

»Ar fi fost mai usor daca ar fi existat mai multe oportunitati de a-i implica
pe parintii mei care locuiesc intr-o alta tara si care nu vorbesc limba

locala in timpul conversatiilor Si nu numai dupa aceea.”
Participant la sondaj online

Date Si monitorizare

Integrarea experientelor etnice Si migratorii in cercetarea in domeniul
cancerului $i in monitorizarea datelor

Tn sondajul privind pacientii, 12 % dintre respondenti au primit cel putin o parte din tratamentul lor in
afara tarii lor de origine, sugerand ca este nevoie de o incluziune sporita in cercetarea europeana in
domeniul cancerului si in monitorizarea datelor. Abordarea acestui decalaj necesita integrarea in
cercetare a analizelor detaliate privind etnia, mediile culturale Si experientele refugiatilor, cu accent
pe implicatiile genetice, rasei si rezultatelor tratamentului.*”® Tn plus, imbunatatirea politicilor de
colectare a datelor, diversificarea echipelor de cercetare i standardizarea datelor in toate tarile sunt
pasi esentiali pentru a asigura servicii medicale centrate pe persoana pentru toti pacientii, in special
pentru migranti.®

Reprezentare Si advocacy

Incorporarea reprezentarii diverse a comunitatii in luarea deciziilor

Crearea de oportunitati Si structuri pentru o coproductie semnificativa cu grupuri subreprezentate Si
minoritare Si includerea vocii pacientului la toate nivelurile de luare a deciziilor. Pentru a realiza acest
lucru, implica facilitatori/avocati interculturali care pot oferi profesionistilor din domeniul sanatatii
informatii despre nevoile pacientilor si ale familiilor acestora, oferind in acelasi timp informatii,
sfaturi si sprijin. ®

imbunététirea sprijinului specific pentru diverse populatii

Crearea unui sprijin specific pentru diferite origini Si populatii etnice. Aceasta activitate ar trebui, de
asemenea, sa ia in considerare migrantii, caracteristicile lor biologice, nivelurile lor de educatie si
abordarile in materie de sanatate pentru a dezvolta programe de comunicare adaptate, dar Si
pentru a le respecta normele Si convingerile culturale.” Aceste programe trebuie dezvoltate de
comunitati, pentru ele insele, pentru a asigura eficacitatea in abordarea nevoilor lor unice.



Servicii Si accesibilitate

Furnizarea de interpreti Si traducerea mesajelor de sanatate publica

Sondajul HCP a evidentiat in mod clar nevoia de sprijin lingvistic, care sa includa atat interpretarea,
cat si traducerea. Traducerea ar trebui sa fie luatd in considerare nu numai pentru pliante Si afise
informative, ci Si pentru liste de verificare chirurgicald, formulare de consimtadmant, fise medicale si
informatii de asigurare. Organizarea Si promovarea evenimentelor Si a grupurilor de sprijin ar trebui,
de asemenea, sa fie furnizate in alte limbi, in special pentru imigranti.*

Furnizarea de servicii informate din punct de vedere cultural

Luati in considerare credintele Si valorile pacientilor si ale comunitatilor lor in cadrul serviciilor,
inclusiv aspectele medicale ale asistentei Si factorii socioeconomici determinanti. Acest lucru ar
putea fi realizat prin furnizarea de programe de navigatie pentru pacienti si de sprijin intercultural
pentru a ajuta la navigarea in sistemul de sdnatate.'® Demonstrati fezabilitatea Si acceptabilitatea
acestor servicii prin studii pilot, apoi scalati aceste interventii la nivel national pentru a spori
accesibilitatea si eficacitatea asistentei medicale™.

Cunostinte si educatie

Oferiti cursuri de modestie culturala pentru furnizorii de servicii medicale

Tn studiul pacientilor, 10 % dintre participanti au raportat cd au experimentat sau au asistat la
discriminare legata de rasa, etnie, nationalitate, cultura si religie. Sondajul HCP a demonstrat un
interes ridicat pentru formarea legata de acesti factori. Formarea ar trebui sa treaca dincolo de
»competenta culturald” care are potentialul de a sugera un punct finit sau final de constientizare Si
care poate duce la complezenta. n schimb, ,modestia cultural&” ar trebui sa fie adoptata, deoarece
recunoaste cat de important este sa rdmanem deschisi la invatare. *?

16% dintre tineri au raportat ca au fost expusi la limbaj rasial
fncarcat sau desumanizant in timpul sau dupa ingrijirea
cancerului
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Actiuni pentru abordarea disparitatilor legate de

identitatea de gen Si orientarea sexuala

,Problemele legate de fertilitate sunt o preocupare pentru tofi tinerii,

nu numai pentru femei.”
Participant la sondaj online

Date $i monitorizare

Incurajarea Si sprijinirea cercetarii LGBTIQ+

Implicarea cercetatorilor Si a profesionistilor din domeniul sanatatii sa acorde prioritate diversitatii
Si intersectionalitatii n cercetarea LGBTIQ+, in special impactul acesteia asupra supravietuirii
cancerului, bundstarii Si problemelor legate de fertilitate.”® Raspunsurile la sondaj din partea
pacientilor Si a profesionistilor din domeniul sanatatii au evidentiat un decalaj semnificativ in ceea
ce priveste informatiile cu privire la acest subiect critic.

Reprezentare Si advocacy

Cresterea vizibilitatii Si a gradului de consgtientizare

in studiul si workshop-ul privind pacientii, au existat indicii ca discriminarea impotriva diferitelor
genuri in cadrul sistemului de sanatate a afectat implicarea pacientilor. Asigurarea nediscriminarii pe
criterii de gen Si orientare sexuala trebuie sa devina un obiectiv fundamental pentru toate statele
membre ale UE. Actiunile imediate ar trebui sa includa afiSarea vizibila a materialelor de afirmare a
LGBTIQ+ in institutiile de asistentd medicala Si recrutarea unei echipe medicale diverse'.

Includeti sexul, genul Si orientarea sexuala in strategiile de sanatate

Serviciile trebuie sa raspunda pentru solutionarea reclamatiilor privind discriminarea, pentru a
reduce neincrederea Si evitarea consultatiilor medicale. Politicile Si procedurile ar trebui sa includa
mai multe niveluri de implicare din partea pacientilor, a profesionistilor si a factorilor de decizie in
domeniul cancerului.** Obiective pentru masurile Si rezultatele raportate de pacienti ar trebui sa fie
stabilite Si monitorizate in vederea inregistrarii de progrese, eventual de catre organismele nationale
de promovare a egalitatii.
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Servicii Si accesibilitate

Oferirea unui sprijin psihosocial cuprinzator

S-a demonstrat ca pacientii LGBTIQ+ au o calitate slaba a vietii, bariere intersectionale, sanatate
mintald precard, nevoi nesatisfacute, niveluri mai scazute de sprijin social si dificultati
financiare.”"Actiunile specifice includ interventii specifice pentru depresie Si anxietate, initiative de
crestere a sprijinului social Si sprijin pentru ocuparea fortei de munca si stabilitate financiara in
randul pacientilor LGBTIQ+.

Proiectarea de interventii adaptate pentru sanatatea reproductiva si sexuala

Concluziile workshop-ului si sondajul nostru pe pacienti au aratat cd comunitatea LGBTIQ+ se
confruntd cu un decalaj semnificativ de informare si stigmatizare in ceea ce priveSte conservarea
fertilitatii Si sanatatea sexuald inainte, in timpul Si dupa tratamentele impotriva cancerului. Serviciile
oncologice trebuie sa ofere optiuni de conservare a fertilitatii si de planificare familiala pentru toti
pacientii Si s& previna discriminarea financiara in accesarea acestor servicii.

Cunostinte si educatie

Furnizarea de formare esentiala privind sensibilizarea si strategiile pentru
gen, sexualitate, fertilitate Si sprijin familial

n sondajul privind pacientii, respondentii au evidentiat discriminarea bazata pe gen Si sexualitate de
catre profesionistii din domeniul sanatatii. Sondajul HCP a confirmat necesitatea unei formari
specializate cu privire la aceste aspecte. Formarea esentiala pentru profesionistii din domeniul
sanatatii ar trebui s& acopere constientizarea genului Si a sexualitatii, efectele psihosexuale ale
tratamentelor, schimbarile in aspectul fizic, asigurarea egalitatii de fertilitate Si strategiile de navigare
a respingerii din partea familiei.*®
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Actiuni pentru abordarea disparitatilor legate de

varsta, bunastare fizica Si mentala

Cele mai mari obstacole in calea includerii sau a confortului meu in
timpul experientei mele legate de cancer au fost problemele mele
psihosociale post-tratament (de exemplu, oboseala, depresia) care nu
sunt vazute ca o dizabilitate Si efecte tarzii care nca iti amintesc ca
esti diferit de persoanele de varsta ta din cauza experientei tale cu

privire la cancer.
Participant la sondaj online

Date si monitorizare

Punerea in aplicare a asistentei psihosociale dedicate cancerului pentru toti

Monitorizarea dezvoltarii psihosociale, a calitatii vietii legate de sanatate Si a parametrilor fizici din
toate tipurile de cancer Si crearea unor strategii de detectare timpurie a problemelor in curs de
dezvoltare.”*”" Abordarea nevoii critice de investitii in cercetarea psihosociald de inalta calitate in
domeniul sanatatii mintale a supravietuitorilor, in special pentru cancerele rare Si monitorizarea pe
termen lung la toate varstele?.

Promovarea cercetarii privind dizabilitatile vizibile si invizibile

Clinicienii pledeaza pentru mai multe cercetari pentru a rafina protocoalele serviciilor medicale
pentru pacientii cu afectiuni intelectuale si neurodiverse.”** Un exemplu este autismul, care este
asociat cu rate mai mari de diagnosticare Si rezultate mai slabe, care pot fi legate dizabilitati
intelectuale si de dezvoltare concomitente. ® Este necesard mai multd cercetare in domeniul
dizabilitatilor vizibile Si al celor invizibile in cadrul serviciilor medicale dedicate cancerului.

Reprezentare Si advocacy

Includerea tinerilor in deciziile in materie de sanatate Si crearea in comun a
unor modele medicale holistice

In sondajul pacientilor, 10 % dintre respondenti s-au simtit trecuti cu vederea si subestimati in
experienta lor legata de tratamentul cancerului, considerand ca au fost ignorati cu privire la nevoile
lor unice. Pentru a aborda acest aspect, sunt necesare echipe multipartite in toate mediile clinice Si
dezvoltarea unui model medical holistic cuprinzator care pune accentul pe psihoeducatie, exercitii
fizice si sprijin inter pares pentru pacientii de toate varstele si in toate stadiile cancerului,
extinzandu-se pana la supravietuirea post-tratament.
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Abordarea prejudecatilor negative in mesajele de sanatate publica

Mesajele strategice privind sanatatea publica ar trebui sa evite campaniile ce induc stigmatizare,
bazate pe Soc, care pot stimula sentimentul de vinovatie, regretul Si perceptia de auto-condamnare
in randul persoanelor diagnosticate cu cancer %,

Servicii Si accesibilitate

Crearea de politici de accesibilitate si audituri pentru a sprijini persoanele cu
handicap

Sondajul in randul pacientilor a aratat ca persoanele cu deficiente de mobilitate subliniaza nevoia de
infrastructura Si servicii accesibile, care adesea esueaza din cauza consultarii inadecvate a
pacientilor. Coproductia de accesibilitate ar trebui sa se aplice, de asemenea, neurodivergentei Si
dizabilitatilor invizibile, avand in vedere echipamentele adaptive, mijloacele de comunicare Si
resursele de sprijin. Evaluarile periodice efectuate de organismele de promovare a egalitatii Si de
grupurile de pacienti sunt esentiale pentru a se asigura ca aceste facilitati raspund cu adevarat
tuturor nevoilor pacientilor®.

Oferirea pre-abilitarii Si a reabilitarii

Tntr-un studiu efectuat in Suedia, peste 25 % dintre pacienti au raportat c& nu au primit oferte de
reabilitare in urma cancerului.*® Sondajul pacientilor a aratat rezultate similare, de exemplu unui
participant i s-a refuzat posibilitatea reabilitarii, chiar daca avea acest drept. Furnizorii de servicii
medicale ar trebui sa recunoasca necesitatea diseminarii repetate Si variate a informatiilor atat catre
pacienti, cat si catre familiile acestora, tutori Si ingrijitori, pentru a se asigura ca toate serviciile sunt
promovate in mod eficient.

Cunostinte si educatie

Punerea in aplicare a formarii pentru o mai buna comunicare adecvata
varstei cu persoanele cu cancer Si supravietuitorii acestuia

Tmbunatatirea comunicarii adecvate varstei prin formare care adopta o abordare multidisciplinara si
intersectionald a sprijinului holistic, de exemplu, Tmbunatatirea comunicarii dintre oncologia
pediatricd si asistenta medicald primard dupd cancerul pediatric.’® Abordarea problemei
personalului medical care subestimeaza intelegerea tinerilor pacienti, astfel cum a fost raportata de
21 % dintre respondentii la sondajul pacientilor, pentru a Tmbunatati procesul decizional in
cunostintd de cauza si respectarea AYA in cursul $i ulterior tratamentului cancerului.**
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Actiuni pentru abordarea disparitatilor legate de

educatia, dezvoltarea carierei Si statutul
socioeconomic

»Multi tineri adulti sunt doar studenti si nu au suficiente economii.”
Participant la sondaj online

Date S$i monitorizare

Crearea unui grup operativ in cadrul Comisiei Europene care sa monitorizeze
drepturile la educatie si la ocuparea fortei de munca ale tinerilor
supravietuitori ai cancerului

Pentru multi pacienti AYA, tratamentul perturba adesea etapele cruciale de dezvoltare, care pot avea
un impact semnificativ asupra succesului lor profesional, a evolutiei carierei Si a pozitiei competitive
Tmpotriva colegilor Si a profesionistilor consacrati. Punerea in aplicare a unui sistem de actualizari i
revizuiri periodice ale datelor educationale, ale rezultatelor socioeconomice si ale drepturilor de
munca pentru tinerii supravietuitori ai cancerului.

Reprezentare Si advocacy

Legiferarea politicilor incluzive de ocupare a fortei de munca $i interzicerea
discriminarii financiare a supravietuitorilor cancerului

Multi supravietuitori ai cancerului se luptd sa-Si recastige stabilitatea financiara din cauza
stigmatizarii Si discrimindrii financiare care le afecteazd capacitatea de a obtine asigurari de
sanatate sau ipoteci Si de a construi o baza solida pentru viitorul lor. Este necesara pledarea pentru
politici incluzive de ocupare a fortei de munca pentru sprijinirea reintrarii in munca a
supravietuitorilor cancerului, in special in tarile in care nu exista o sustinere puternica, pentru a se
asigura ca nevoile acestora sunt recunoscute pe agenda politica

Punerea in aplicare a unor programe comune de sprijinire a pacientilor Si a
familiilor care se confrunta cu dificultati financiare si/sau provocari
educationale

Rezultatele sondajului pacientilor evidentiaza dificultatile financiare ale pacientilor tineri cu cancer,
inclusiv accesul la teste specifice, tratamente Si costuri de transport. Este necesara punerea in
aplicare a unor masuri de sprijin financiar, cum ar fi bursele de calatorie, locuintele temporare
subventionate, educatia parentala privind impactul cancerului, asistenta pentru integrarea scolara si
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subventiile pentru conservarea fertilitatii, pentru a atenua povara financiara asupra familiilor
afectate de cancer.>**

Servicii Si accesibilitate

Extinderea acoperirii asigurarilor de sanatate pentru tinerii adulti cu cancer

Cercetarile arata ca tarile europene cu sisteme nationale de sénatate au rate de supravietuire mai
bune decat cele cu modele de asigurari sociale (private), partial din cauza faptului ca adullii tineri nu
dispun adesea de o asigurare medicald cuprinzatoare sau ar putea intdrzia diagnosticarea.***’
Punerea in aplicare a unor politici de asistenta medicala cuprinzatoare Si accesibile in UE este
esentiala pentru a asigura diagnosticarea in timp util Si tratamentul eficace pentru supravietuitorii
cancerului CAYA, in special pentru cei cu varste cuprinse intre 26 si 39 de ani, imbunatatind ratele de
supravietuire Si rezultatele®.

Promovarea celor mai bune practici in domeniul serviciilor medicale dedicate
cancerului pentru a depasi disparitatile geografice

Formularea de strategii pentru accesul la servicii medicale si tratament de calitate intre mediul rural
si cel urban si disparitatile in materie de venituri intre tari Si cartiere. Acest lucru este esential,
deoarece mortalitatea provocata de cancer este in mod constant mai ridicata in tarile din Europa
Centrald si de Est.*® Datele vor contribui la interventii care vor integra comportamente sdnatoase in
viata de zi cu zi si vor lua in considerare constrangerile financiare (de exemplu, accesul la
echipamente de antrenament, abonamente la sali de sport, transport, nutritie).

Cunostinte $i educatie

Educarea pacientilor si a familiilor cu privire la drepturile $i oportunitatile lor
de angajare

Sondajele au aratat ca preocuparile legate de ocuparea fortei de munca sunt adesea trecute cu
vederea de catre profesionistii din domeniul sanatatii. Abordarea acestei probleme este esentiala
pentru Tmbunatatirea calitatii vietii pe termen lung a supravietuitorilor cancerului. Stabilirea de
programe specifice pentru educarea tinerilor adulti cu cancer cu privire la drepturile lor cu privire la
angajare Si crearea de oportunitati de carierd prin granturi educationale, stagii Si orientare in
materie de dezvoltare profesionala

imbunatatirea mesajelor de sanatate publica in randul populatiilor rurale si
al populatiilor cu SES scazute

Sondajul pacientilor a evidentiat accesul egal la servicii medicale ca o preocupare majora. Ar trebui
alocate resurse pentru educarea pacientilor din zonele cu SES scazut in ceea ce priveste
accesibilitatea asistentei medicale, programele de diagnosticare timpurie Si alfabetizarea in domeniul
asigurarilor. Astfel de masuri pot imbunatati in mod semnificativ ratele de supravietuire a cancerului,
in special in regiunile in care s-a demonstrat ca cresterea cheltuielilor si a resurselor in domeniul
sanatatii imbunatatesc rezultatele
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Concluzie

Comisia Europeana lucreaza in domeniul cancerului din 1985 cu tarile UE Si cu societatea civila, in
stransa colaborare cu Organizatia Mondiala a Sanatatii, Centrul Comun de Cercetare Si Agentia
Internationala pentru Cercetare in Domeniul Cancerului. in 2021, anuntand un buget de 5,3 miliarde
EUR pentru programul EU4Health* pentru perioada 2021-2027, deschizdnd calea cdtre o uniune
europeand a sanatatii, UE a lansat unul dintre cele mai ambitioase Si mai cuprinzatoare planuri de
combatere a cancerului de pand acum: Planul european de combatere a cancerului®. Sustinut de
investitii fara precedent ale UE Si de un impuls politic de neegalat pentru actiuni in domeniul
cancerului, programul ,UE pentru sanatate” (EU4Health) si alte instrumente ale UE ofera un buget
substantial de 4 miliarde EUR alocat cancerului.

Solicitdam Comisiei s& acorde prioritate integrarii principiilor echitatii, diversitatii si incluziunii (EDI) in
toate initiativele UE in domeniul sanatatii, cu finantare Si resurse dedicate cercetarii, programelor Si
interventiilor menite sa abordeze disparitatile in ceea ce priveSte prevenirea, diagnosticarea,
tratamentul si supravietuirea cancerului in randul populatiilor marginalizate Si insuficient deservite Si
sa analizeze factorii sociali care depasesc datele inregistrate in prezent in Registrul inegalitatilor.

n plus, Comisia ar trebui s promoveze elaborarea Si punerea in aplicare a unor politici, orientari Si
bune practici axate pe EDI in toate statele membre ale UE, pentru a asigura accesul echitabil la
ingrijiri de calitate Tmpotriva cancerului pentru toate persoanele, indiferent de statutul
socioeconomic, etnie, identitate de gen, orientare sexuald, varsta sau alti factori.

53% dintre tinerii cu cancer cred ca factorii
de decizie nu fac suficient pentru a aborda
problemele de diversitate si incluziune in
programele lor
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Observatii finale

Proiectul EU-CAYAS-NET demonstreaza modul in care implicarea mai multor parti interesate poate
contribui la adoptarea unor masuri practice pentru servicii medicale dedicate cancerului mai
echitabile si mai favorabile incluziunii. Pe baza constatarilor care au stat la baza recomandarilor
Curtii, fluxul de lucru al proiectului EDI Si-a propus, de asemenea, sa dezvolte un set de instrumente
si de formare pentru echitate, diversitate Si incluziune.

Curriculum-ul interactiv care include un set de instrumente pentru formarea formatorilor,
workshop-uri in persoana Si continut online urmareste sa doteze trei categorii de public — clinicieni
si furnizori de asistenta medicala; organizatii ale pacientilor Si ale comunitatii; precum si cercetatori
si institutii de fnvatamant — cu o mai mare constientizare Si competente pentru a contesta
prejudecatile Si a adapta serviciile medicale oncologice la grupurile insuficient deservite.

Workshop-urile vor permite participantilor sa ia masuri locale pentru a sprijini pacientii, studiile de
caz adaptate Si sesiunile interactive vor prezenta pasii tangibili pe care profesionistii din domeniul
sanatatii 1i pot lua pentru a face clinicile mai primitoare, iar cursul va demonstra modul in care
cercetatorii pot face studiile in mod proactiv mai incluzive. Setul de instrumente pentru echitate,
diversitate Si incluziune si programul de formare vor fi disponibile pe beatcancer.eu din vara anului
2024.

Desi se confrunta cu discriminarea Si disparitatile care acopera diferite fatete ale serviciilor medicale
dedicate cancerului, aceste recomandari au prezentat posibilitati la indemana pentru numeroase
institutii Si sectoare. Indiferent daca abordarea inegalitatilor prin interventii strategice in randul
personalului Si al structurilor sau prin reflectarea vocilor trecute cu vederea prin intermediul
comunicarii atent incadrate in domeniul sanatatii, cercetarea Si experienta traita au aratat
recomandari fezabile care merita urmate in fiecare cadru.

Cu comunitatile de pacienti care tin sistemele responsabile, cercetatorii continua sa dezvaluie unde

se manifestd marginalizarea Si factorii de decizie care solicita puncte pivot spre justitie, un viitor
centrat pe persoana in domeniul sanatatii pare din ce in ce mai realizabil.

18



Acronime Si abrevieri

AYA Adolescentii si adultii tineri.
CAYA Copil, adolescent si tanar adult.
EDI Egalitate/echitate, diversitate Si incluziune.

UE-CAYAS-NET

Reteaua UE a tinerilor supravietuitori ai cancerului.

HCP Profesionist in domeniul sanatatii
LGBTIQ+ Lesbiand, gay, bisexuald, transgender, intersex, Queer Si altele.
SES Statutul socio-economic.

Sondajul pacientilor

Sondaj online in randul participantilor din grupurile minoritare

Sondaj HCP Sondaj in randul profesionistilor din domeniul s&natéatii
Glosar
Termen Definitie
Egalitate Tratament egal al tuturor oamenilor.
Echitate Tratamentul corect al tuturor oamenilor.
Diversitate Includerea Si reprezentarea persoanelor dintr-o varietate de medii Si perspective, fara prejudecati.

Intersectionalitate

Intersectionalitatea descrie potentialul formelor unice de discriminare ce pot rezulta din suprapunerea
caracteristicilor personale, de exemplu, o femeie de culoare.

Sectiunea  transversala
(sondaj)

Este un tip de design de studiu in care cercetatorii colecteaza date de la mai multe persoane la un
moment dat.

Gen O constructie sociald informatd de normele, rolurile si comportamentele pe care le atribuim sexului
masculin/masculin, feminin/feminin sau al treilea gen.

Literatura gri O gama larga de informatii diferite care sunt produse in afara canalelor traditionale de publicare si
distributie Si care adesea nu sunt bine reprezentate in bazele de date de indexare.

Incluziune Incluziunea activa sau participarea persoanelor marginalizate Si a celor cu experienta traita in inechitate.

LGBTIQ+ Se refera la comunitatea minoritatilor sexuale si de gen. Este, de asemenea, des intdlnita utilizarea LGBT.

Minoritate Orice grup de persoane ai cdror membri Impartasesc caracteristici comune de cultura, religie sau limba
sau o combinatie a oricdruia dintre acesti factori care sunt considerati a constitui o mica parte a culturii
globale sau locale.

Minoritizat Un grup care poate sa nu fie o minoritate globald, dar este considerat ca atare pe baza factorilor legati de
contextul imediat sau de mediul lor, de exemplu persoanele de culoare din tarile predominant albe.

Psihosociale Contextul influentei combinate pe care factorii psihologici si mediul social inconjurdtor o au asupra

sanatatii fizice si mentale si asupra capacitétii de a functiona.

Revizuirea domeniului
de aplicare

O revizuire de scop este un tip de sinteza a cunostintelor care utilizeaz& o abordare sistematica Si iterativa
pentru a identifica $i sintetiza un corp de literatura existent sau emergent pe un anumit subiect.

Sex

Profilul biologic al unei persoane. El influenteaza o serie de raspunsuri corporale care sunt importante in
combaterea infectiilor sau a bolilor.

19




10.

11.

12.

Orientarea sexuala Sentimentele sexuale ale unei persoane fata de alte persoane si anumite genuri, de exemplu bisexuale.

Transgender Un termen-umbrel& pentru o persoand a carei identitate de gen difera de sexul inregistrat la nastere.

Statutul socioeconomic Statutul social sau clasa unui individ sau grup. Este adesea masurata ca o combinatie de educatie, venit Si
ocupatie.

Migranti O persoana care i schimba tara de resedintd obisnuitd si care nu este cetatean al tarii sale de

resedinta.*

Refugiat O persoand cdreia i s-a acordat protectie internationala de catre o tara de azil
din cauza persecutiei, a conflictelor armate, a violentei sau a tulburrilor publice grave din tara lor de
origine’
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