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Prema podacima Medunarodne agencije za istrazivanje raka (IARC) u 2022.
dijagnosticirano je vise od 150,000 mladih osoba u dobi od 15 do 39 godina diljem
Europe. UnatoC tome Sto su izrazito demografske i jedinstvene bioloske i
psihosocijalne potrebe, Adolescenti i Mladi Odrasli (AYA) Cesto se suoCavaju s
ogranic¢enim pristupom specijaliziranim onkoloskim uslugama, posebno izvan
velikinh gradskih sredista u zapadnoj i sjevernoj Europi. Trenutacne razlike u
pruzanju usluga i ishodima lijeCenja naglasavaju potrebu za jedinstvenim
standardima kako bi svi mladi, koji se suoCavaju s rakom, dobili odgovarajucu i

holisticku skrb.

Kako bi se odgovorilo na ciljeve utvrdene u Europskom planu za borbu protiv
raka', koji je, medu ostalim, istaknuo potrebe mladih osoba oboljelih od raka,
konzorcij EU-CAYAS-NET financiran je programom Europske unije EU4Health
(broj prijavel01056918). Projekt je zapoceo u rujnu 2022, a U njega je ukljuceno 9
korisnika (& Povezanih subjekata) i 28 pridruzenih partnera iz 18 zemalja. Glavni je
cilj EU-CAYAS-NET poboljsati skrb za djecu, adolescente i mlade odrasle osobe
oboljele od raka olakSavanjem smislenih veza izmedu pacijenata, osoba koje su
prezivjele rak, zdravstvenih djelatnika i drugih dionika diljem Europske unije.
Jedan od rezultata projekta jest inicijativa pod vodstvom pacijenata kojom se
razvijaju preporuke o tome kako posti¢i minimalne standarde skrbi u centrima za

lijeCenje raka u Europi za adolescente i mlade odrasle osobe.

Ovaj dokument proizlazi iz mjeSovite metode i interdisciplinarnog pristupa,
integrirajuci uvide adolescenata i mladih odraslih, zdravstvenih djelatnika,
istrazivaCa i drugih dionika. Poziva kreatore politika, zdravstvene strucnjake i
zagovaracCke grupe da daju prioritet specificnim potrebama adolescenata i mladih
odraslih (AYA), osiguravajuci im pristup visokokvalitetnoj skrbi koja pokriva sve

aspekte njihovog zdravlja i dobrobiti.



Preporuke su sveobuhvatne, utemeljene na dokazima i moguce je djelovanje

opisano u dva dijela:

A. Kontrolna Lista za minimalne standarde skrbi organizirana u tri poglavlja

1. Prilagodena okolina za razliCite dobne skupine
2. Organizacija kliniCke skrbi i procesi pacijenata

3. Usluge podrske

B. Plan Provedbe s osam preporuka

1. Razviti nacionalni centar znanja

2. Ulaganje u osposobljavanje, obrazovanje i optimizaciju resursa

3. Integrirati specificnu skrb za adolescente i mlade odrasle (AYA) u sve
stavke lijeCenja raka
Prosirite pristup sluzbama za mentalno zdravlje

5. Osnaziti adolescente i mlade odrasle (AYA) kroz sudjelovanje u
razgovorima o skrbi

6. Poboljsanje integracije i interoperabilnosti zdravstvenih sustava i
platforme za digitalno zdravstvo
Promicanje istrazivanja i inovacija

8. Zagovaranje za promjenu politika i praksi

Uz potporu konzorcija EU-CAYAS-NET, ovaj dokument iznosi okvir za rjeSavanje
jedinstvenih potreba adolescenata i mladih odraslih osoba oboljelih od raka.
Isticanjem najboljih praksi i preporuka o tome kako standardizirati skrb, ovom se
inicijativom nastoji poboljsati dobrobit tisu¢a mladih Europljana i ostvariti, medu

ostalim, viziju Europskog plana za borbu protiv raka.



Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lijeCenje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

Adolescenti i mladi odrasli (AYA) koji se suoCavaju s rakom predstavljaju

jedinstvenu i Cesto zanemarenu populaciju unutar europskog zdravstvenog
sustava. Rak u adolescenata i mladih odraslih, iako manje rijedak od djecjih
karcinoma, ipak Cini znaCajan dio tereta raka u Europi, pogadajuci godisnje vise

od 150,000 osoba, vecina kojih nastavlja Zivjeti dugo nakon bolesti.?

Ova demografska skupina, u dobi izmedu 15. 1 39. godine u vrijeme dijagnoze, ima
posebne bioloske i psihosocijalne potrebe. Unatoc sve vecem prepoznavanju tih
potreba, Adolescenti i mladi odrasli (AYA) jos uvijek se suocCavaju s nejednakim
pristupom onkoloskim uslugama prilagodenim njihovoj dobi. Specijalizirane
usluge Cesto su ogranicene na velike centre u Zapadnoj i Sjevernoj Europi, velike
urbane sredine ili privatne ustanove. Kao rezultat toga, manji centri, ruralna
podrucja ili nespecijalizirane usluge doprinose manjkavim pristupom skrbi i
ishodima za adolescente i mlade odrasle, naglasavajuci kritiCnu potrebu za
zajednickim naporima u zagovaranju i uspostavi Minimalnih standarda za
specijalizirane jedinice za skrb o adolescentima i mladim odraslim osobama s

rakom (AYA).
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Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lije¢enje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

Potreba za Skrbi Prilagodenoj Dobi

Adolescencija i mlada odraslost su kljuCne razvojne faze obiljezene znacajnim
fiziologkim, drustvenim i emocionalnim promjenama.** Za mlade ljude oboljele
od raka, dijagnoza raka moze poremetiti kljucne razvojne prekretnice poput
stjecanja neovisnosti, nastavka obrazovanja, formiranja odnosa i planiranja
buduénosti.>” Izravni ili neizravni prekid u obrazovanju i drustvenim aktivnostima
Adolescenata i mladih odraslih (AYA) moze ih izolirati od vrSnjaka, sto se dodatno
pogorsava fizickim promjenama kao 5to su gubitak kose ili kirurski zahvati, sto

dodatno utjece na njihovo samopouzdanje i sliku tijela.??

Nadalje, mladi bolesnici oboljeli od raka suocavaju se s razliCitim izazovima koji se
cesto ne rjeSavaju na odgovarajuci nacin u standardnoj pedijatrijskoj ili odrasloj
onkologiji. Oni uklju€uju jedinstveni psiholoski teret, kao i prakticne probleme, kao
gto su oCuvanje plodnosti i upravljanje kasnimucincima lijeCenja raka."”
Medicinska zajednica Cesto stavlja naglasak na prezivljavanje, sto zasjenjuje ove
kljuCne aspekte skrbi, ostavljajuci mlade pacijente nepripremljenima za

kasneucinke njihove bolesti u buducem Zivotu.

Mladi nakon lije¢enja raka Cesto se suocCavaju s trajnom tjeskobom i brigom u

pogledu mogucnosti povratka bolesti. Ova stalna briga moze zasjeniti njihove



Zivote, unatocC napretku u medicinskim dostignucima lijeCenja raka. Mnogi
adolescenti i mladi odrasli (AYA) imaju svijetlu buduénost pred sobom, no strah od
ponovnog oboljevanja moze i dalje teSko opterecivati njihov um. Umjesto da se
preokupiraju tim strahovima, trebali bi se usredotociti na uzivanje u mladosti i

radovati se buduénosti.

Potreba za Holistickom Skrbi

Pruzanje odgovarajuce skrbi za adolescente i mlade odrasle (AYA) oboljele od raka
znaci prihvacanje nacela: "Lijeciti pacijenta, a ne samo njegov rak." Ovaj pristup
zahtijeva medicinsku skrb koja nadilazi samo lijeCenje bolesti te se fokusira na
jedinstvene razvojne i psihosocijalne potrebe mladih pacijenata. Holisticka skrb
obuhvaca vise od medicinskog tretmana, ukljucujuci psiholosku i socijalnu
podrsku, koja je kljuCna za upravljanje cjelokupnim blagostanjem. Postojeca
literatura naglaSava vaznost multidisciplinarnih pristupa koji integriraju
medicinske, njegova tuheljske, psiholoske i socijalne usluge." Redovite interakcije
s raznolikim timom stru¢njaka tijekom svih faza bolesti, ukljucujuc¢i dugorocno
pracenje, osigurat ¢e dobro pokriveno iskustvo lijeCenja koje priznaje i podrzava

visedimenzionalne izazove mladih pacijenata oboljelih od raka.

Kako bi se to postiglo, od klju¢ne je vaznosti prilagodena obuka zdravstvenih
djelatnika. NaSe preporuke temelje se
na pretpostavci da osposobljavanje
zdravstvenih djelatnika s potrebnim
vjestinama i znanjem za ucinkoviti rad
s adolescentima i mladim odraslima
(AYA) pacijentima moze stvoriti
okruzenje koje poti¢e aktivho
sudjelovanje pacijenata u skrbi i
donosenju odluka.

Sveobuhvatan i holisticki model skrbi
nije samo preferencija—on je nuznost

kako bi se osiguralo da adolescentni i

mladi odrasli (AYA) pacijenti oboljeli od



raka dobiju podrsku koja im je potrebna za: 1) uspjesan tijek lijeCenja i 2) nastavak

zivota u kojem rak ne odreduje njihovu buduénost.

Potreba za Pravednom, Pristupacnom i Osnazivajucéi Skrbi

Pravedan pristup skrbi za oboljele od raka znaci da svi mladi, bez obzira na spoal,
etnicko podrijetlo, uvjerenja, kulturu, spolnu orijentaciju, vjeru ili drugi status
primaju najbolju skrb. U usporedbi sa svojim zdravim kolegama, adolescenti i
mladi odrasli (AYA) s rakom Cesto dozivljavaju znaCajne poremecaje U svojim
Zivotima, ukljucujudi kroni¢na zdravstvena stanja i vece razine invaliditeta.™™ Osim
toga, Cak i kad su u remisiji, mogu se suociti s ve¢om financijskom ili drugom

vrstom diskriminacije.”®

Ovo istiCe potrebu za personaliziranim i prilagodljivim intervencijama za
adolescente i mlade odrasle (AYA), koje nadilaze medicinski tretman i obuhvacaju
promociju zdravlja i psiholosku dobrobit. Istrazivanja su pokazala da su
intervencije usmjerene na poboljSanje samoucinkovitosti, mehanizmi suoCavanja i
komunikacije o preferencijama lijeCenja kljucne, ali visokokvalitetne studije
intervencija su rijetke, a mnoge se fokusiraju samo na populacije koje su u tijeku
lijeCenja.”? Ovo moze biti problemati¢no jer potrebe adolescenata i mladih
odraslih (AYA) Cesto traju i nakon zavrSetka lijeCenja, kada psihosocijalna dobrobit
postaje prioritet.?? Osnazivanje adolescenata i mladih odraslih (AYA) kroz pravednu
skrb znadi pruzanje pristupa prilagodenim intervencijama. Osiguravanjem
pravednog pristupa takvim raznolikim i prilagodljivim opcijama skrbi, mozemo

bolje podrzati holisticki oporavak.

Izreka "jedna veli¢ina ne odgovara svima" prikladno se odnosi na pacijente i
zdravstvene sustave. Nase preporuke za minimalne standarde skrbi prepoznaju i

postuju znacajne napore i intervencije koje su vec na snazi.

Umjesto zagovaranja uvodenja potpuno novih inicijativa, naglasavamo vaznost
ucinkovitijeg uskladivanja postojecih usluga s posebnim potrebama ciljanih
osoba. Slicno tome, predlazemo prilagodljive prijedloge koji se mogu prilagoditi

razlicitim strukturama i zahtjevima razlicitih zdravstvenih sustava.
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Obrazlozenje

Koncept Minimalnih standarda specijaliziranih jedinica za lijeCenje raka
adolescenata i mladih odraslih (AYA) voden je dvostrukom svrhom: istaknuti
jedinstvene potrebe adolescenata i mladih odraslih osoba oboljelih od raka te
napraviti korak prema dobno prikladnoj i standardiziranoj skrbi diljem Europske

unije.

Neka ovaj pozicijski dokument sluzi kao poziv na akciju za donositelje politika,
zdravstvene strucnjake i skupine zagovornika da prioritetno tretiraju jedinstvene
potrebe adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA) te osiguraju da svi AYA
pacijenti s rakom imaju pokriven minimum svojih potreba i jednak pristup

visokokvalitetno skrbi diljem Europe.

Izazovi u kvaliteti i dostupnosti skrbi i dalje postoje unatoc€ napretku u podrucju
onkologije adolescenata i mladih odraslih (AYA). Ovaj dokument sazima uvide iz
izravnih iskustava mladih ljudi, njihovih zdravstvenih djelatnika i istrazivaca s
ciljem da utvrdi osnovne kriterije za centre za lijeCenje raka adolescenata i mladih
odraslih. Dokument predlaze jasne i provedive preporuke kako bi se osiguralo da
svi pacijenti, adolescenti i mladi odrasli imaju pristup primjeren dobi, cjelovitoj i

pravednoj skrbi.

Postupak

U sredistu ovog pozicijskog
dokumenta koristena je mijeSana
metodologija i interdisciplinarni
pristup, koji je obuhvacao adolescente i

mlade odrasle (AYA). Svaka je

komponenta izgradena na temelju
prethodnih koraka, pregleda literature i
postoje¢eg znanja, osiguravajuci

sveobuhvatan pristup razvoju




preporuka utemeljenih na dokazima za poboljSanje lijeCenja raka adolescenata i
mladih odraslih (AYA) diljem Europe.

Preporuke i pisanje ovog
dokumenta temeljili su se na
pregledu literature, Posjetima
vrsnjaka, kvalitativnim izvjeS¢ima i
Delphi procesu koji je doveo do

rasprave tijekom okruglog stola.

Prvotno je proveden pregled
literature u razdoblju od listopada
do prosinca 2022 kako bi se istrazile

potrebe adolescenata i mladih

odraslih (AYA), s naglaskom na
psihosocijalne aspekte. Nakon toga
uslijedili su Vrsnjacki posjeti gdje su adolescenti i mladi odrasli (AYA) promatrali i
obilazili zdravstvene ustanove kako bi prikupili podatke za prepoznavanje jakih i
slabih strana skrbi za adolescente i mlade odrasle osobe (AYA). U kombinaciji s
kvalitativnim izvjeS¢ima, novonastale teme usle su u Delphi proces u kojem su
dionici, ukljucujuci adolescente i mlade odrasle osobe (AYA) i zdravstvene
djelatnike, zajednicki identificirali prioritete za skrb o raku kod adolescenata i
mladih odraslih osoba (AYA) diljem Europe. Na kraju je odrzan okrugli stol koji je

bio usmjeren na preporuke za poboljsanje klinicke prakse i politika.

Detaljna metodologija na kojoj se temelji ovaj pozicijski dokument dostupna je

ovdje: www.osf.io/vsujy

Detaljna metodologija
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Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lijeCenje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

Tko je sudjelovao u izradi ovih preporuka?

POLAND

UKRAINE

PORTUGA

Working Group

28 members, 14 countries,
® 16 AYAs,

P i e 5 HCPs
\ e 7 administrative, management
\.\ & communication
]
PEER VISITS
) » 10 AYAs per Peer Visit

- From 16 countries
5 major European institutions visited
DELPHI SURVEY

Rounhd 1:
44 AYAs

® 17 countries

COSTA RICA

90 HCPs
@18 countries

ONLINE ROUNDTABLE

7 HCP Speakers
7 AYA Speakers
13 Countries
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ISTRAZIVACKI UVID KO3JI JE PODLOGA NASIH
PREPORUKA ______

RN

Vrsnjacki Posjeti

Vrsnjacki posjeti bili su klju¢ni za
prikupljanje uvida i znanja iz prve
ruke o operacijama i skrbi za
adolescente i mlade odrasle
osobe (AYA) na raznim europskim
mjestima. Opcenito, okruzenje
skrbi na svim lokacijama bilo je
pogodno za dobrobit
adolescenata i mladih odraslih

osoba (AYA), ukljucujuci privatne

sobe i podrucja za drustvenu
interakciju, sa sadrzajima koji pacijentima omogucuju personalizaciju svog

prostora i podrsku za boravak obitelji.

Svi su centri imali dobro uspostavljene multidisciplinarne pristupe koji su
ucinkovito odgovarali na potrebe pacijenata, ukljucujuci psiho-socijalnu i jezicnu
podrsku, iako palijativna skrb nije bila tako dobro integrirana. Genetsko
savjetovanje je bilo dostupno, ali ne i standardizirano, a komunikacija o klini¢ckim
ispitivanjima razlikovala se ovisno o mjestu, sto je ukazivalo na potrebu za boljim
strategijama istrazivanja i informiranja. Prehrana i tjelovjezba dobili su snaznu
podrsku, s prilagodenim planovima obroka i tjelesnim programima. Usluge za
oCuvanje plodnosti bile su dobro provedene, iako su rasprave o seksualnom
zdravlju bile manje formalizirane. Usluge mentalnog zdravlja bile su dostupne, ali
postojala je izrazena potreba za struc¢njacima koji su posebno obuceni za
rieSavanje problema adolescenata i mladih odraslih (AYA), posebno za pacijente s
djecom. Na kraju, dok je obrazovna potpora bila dostupna, bila bi potrebna
proaktivnija podrska za zaposSljavanje i reintegraciju na posao kako bi se u

potpunosti pruzila podrska pacijentima adolescenata i mladih odraslih (AYA).
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Kvalitativna Izvjesc¢a

Koje komponente dostupnih resursa vezanih uz rak, mladi pacijenti

smatraju najkorisnijim?

Mladi ljudi sa iskustvom lijeCenja raka smatraju da su multidisciplinarnost,
psiho-socijalno usmjerena podrska i jasne, dostupne informacije medu
najrelevantnijim komponentama koje resurse za rak ¢ine korisnima.
Multidisciplinarni timovi pruzaju sve na jednom mjestu kada mladi ljudi prolaze

kroz teSka vremena.

Sveobuhvatni pristupi koji ukljucuju pristup fizioterapiji, rehabilitaciji,

savjetovanjima o plodnosti, psiholoskim uslugama i smjernicama nutricionista

istaknuti su kao klju¢ni tijekom, kao i nakon tretmana. Takvi pristupi omogucuju
adolescentima i mladim odraslim
osobama (AYA) da se osjecaju kao da ih

Ono sto bi najbolje pomoglo jesu se tretira kao cjelinu, a ne samo kao
specificne i znanstveno dokazane

informacije o moguénostima lijecenja,
njihovim prednostima i nedostacima, psiho-socijalne potrebe, kontakt
protokolima, rezultatima klini¢kih

ispitivanja, jasnim i tehni¢kim jezikom.
Drugo, mreze ravnopravne podrske i pacijenata nude kljucnu emocionalnu
multidisciplinarni timovi razlicitih

zdravstvenih struénjaka takoder bi bili
kljuéni. pristup uslugama mentalnog zdravlja

njihov rak. Kako bi se zadovoljile

vrinjaka i svjedoCanstva drugih mladih

podrsku i osjecaj zajednistva, dok

pomaze u upravljanju akutnijim
problemima kao 5to su anksioznost i
AYA, zena, 36 godina od dijagnoze,
hematoloski karcinom depresija. Zadovoljavanje potreba za

informacijama i pristupom takoder je

kriticno; pacijenti imaju koristi od
informacija o specificnim bolestima koje su jasno prenesene, sveobuhvatnih
resursa o razliCitim aspektima njihovog stanja i web stranica koje pruzaju jasan
pregled lijeCenja i ispitivanja raka, a sve to u pravom trenutku u njihovom tijeku
bolesti (vidi dolje). Osiguravanje da mladi pacijenti imaju pristup znanstveno
to¢nim informacijama u razumljivom formatu, idealno uskladenom s njihovom
razinom zdravstvene pismenosti, omogucuje im donosSenje informiranih odluka o

svojoj skrbi i pristup potrebnoj financijskoj i prakticnoj potpori (R1, R3, R6).
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Koje posebne resurse i informacije trebaju adolescenti i mladi odrasli

Korisna stvar kod online resursa je
daih je moguce pregledati u bilo
kojem trenutku. Zato bi, primjerice,
mapa s QR kodovima mogla biti
najbolji nacin da s nama podijelite
informacije.

AYA, muskarac, 18 godina u trenutku
dijagnoze, sarkom

Potrebni su vam psiholozi
specijalizirani onkolosko lijecenje
AYA pacijenata, i opéenito
govoredi, to osoblje treba obuku za
rjeSavanje jedinstvenih potreba
AYA-e. Pedijatrija nije prikladna,
kao ni odjel za odrasle.

AYA, muskarac, 15 u trenutku dijagnoze,
hematoloski karcinom

(AYA) i kada su im potrebni?

Resursi za podrsku mladim
pacijentima s rakom trebaju biti
promisljeno tempiranii stalno
dostupni kako bi se odgovorilo na
jedinstvene izazove u razliCitim
fazama bolesti. Psiholoska podrska,
na primjer, vitalna je u svakoj fazi -
ukljucujuci dijagnozu, tijekom
lijeCenja i nakon lijecenja - pomazuci
pacijentima da upravljaju
emocionalnim stresom, boli i
prijelazom natrag u svakodnevni
zivot. Od trenutka postavljanja
dijagnoze od vitalne je vaznosti i
stalna edukacija o bolesti,
mogucnostima lijeCenja i
dugoro¢nim rizicima. Resurse kao
Sto su oCuvanje plodnosti,
genomsko testiranje i pristup
klinickim ispitivanjima treba uvesti
rano, pri dijagnozi, ali takoder ostati
dostupni tijekom cijelog procesa
lijecenja. Specificni resursi kao 5to su
socijalni radnici i dezurne linije za
pitanja vezana uz lijeCenje posebno
su korisni tijekom aktivne faze

lijeCenja. Opcenito, adolescenti i

mlade odrasle osobe (AYA) trebaju holisticki pristup tijekom cijele bolesti, a

posebno nakon zavrsetka aktivnhog lijeCenja. Za promicanje dostupnosti i

fleksibilnosti resursa, digitalna rjesenja poput online platforme iz
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Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lije¢enje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

EU-CAUAS-NET-a mogu biti posebno ucinkovita (R1, R4, R6). Mladi ljudi cijene
online resurse koji su im na dohvat ruke, bez obzira na njihovu fizicku lokaciju ili

doba dana.

Kako mladi koriste tehnologiju tijekom lije¢enja raka?

Ukupno gledajuci, mnogi bolesnici

Naprednija tehnologija i vise
tehnologije je odli€éno, ako je dobro
uravnoteZena sa ljudskim dodirom
skrb o oboljelima od raka. Adolescenti i koji nam je potreban

pozitivho dozivljavaju pozitivan,

prepoznajuci njezinu vaznost i korist za

mladi odrasli (AYA) suglasni su da je

teh nolog ija kl.j uéna za una prediva nje AYA, Musko, 17 godina u trenutku dijagnoze,

hematoloski karcinom
medicinskih istrazivanja, poboljsanje ‘
komunikacije i poboljSanje postupaka

poput kirurskih intervencija kojima se podvrgavaju pacijenti. Osim toga,
Adolescenti i mladi odrasli (AYA) napominju da, tamo gdje su dostupna, digitalna i
tehnoloska rjeSenja nude prakti¢an i jednostavan pristup njihovoj medicinskoj
dokumentaciji i zakazivanju termina putem aplikacija te podupiru mentalnu

dobrobit putem resursa za meditaciju i nastavak obrazovanja dok su

15



Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lije¢enje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

hospitalizirani. Medutim, postoje i
izazovi; strogi zakoni o zastiti
podataka i nekompatibilnosti
sustava mogu ograniciti
ucinkovitost tehnologije i rezultirati
razlikama u pristupu na temelju
geografskih ili sistemskih
Cimbenika. Adolescenti i mladi
odrasli (AYA) zagovaraju bolje
povezane digitalne sustave koji
omogucuju nesmetan pristup

informacijama i poboljSanu

komunikaciju izmmedu pacijenata i
pruzatelja zdravstvenih usluga, sto
moze biti posebno korisno kada se mladi ljudi sele (npr. studiraju u inozemstvu) i
trebaju stru¢nu pomoc. Odgovori su pokazali konsenzus o potencijalu tehnologije
da dodatno osnazi pacijente i pojednostavi njihova iskustva skrbi, medutim, ne
naustrb neograni¢enog pristupa briznom i specijaliziranom medicinskom timu

(R1, R6, R7).

Delphi metoda

Modificirani online Delphi proces predstavio je teme koje su proizasle iz pregleda
literature, posjeta vrsnjakai kvalitativnih odgovora. U sljedec¢a dva kruga istaknute
su usluge i teme koje su ocijenjene na ljestvici vaznosti (1. krug) i rangirane prema
prioritetu (2. krug). Anketa je distribuirana putem konzorcijskih kanala i mailing
lista glavnim dionicima: adolescentima i mladim odraslim osobama (AYA) i
zdravstvenim radnicima (HCP). Cilj je bio posti¢i konsenzus o tome koji bi trebali
biti prioriteti pri provodenju skrbi za rak kod adolescenata i mladih odraslih (AYA)
u razliCitim okruzenjima diljem Europe. Ovaj iterativni proces nastojao je istaknuti
Sto pacijenti, prezivjeli i zdravstveni radnici smatraju najvaznijim i relevantnim za

njihovu skrb, te uociti gdje se njihova stru¢na misljenja razlikuju.
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Skrb za oboljele od raka

Adolescenti i mladi odrasli (AYA) i zdravstveni radnici (HCP) slozili su se oko
relativnog znacaja mogucnosti dopustanja osobnih predmeta u bolnici,
odgovarajuceg pristupa za osobe s invaliditetom i pristupa kuhinji na licu mjesta,

medutim, dok su adolescenti i mladi odrasli (AYA) naglasili potrebu da u blizini

Adolescents and Young Adults Healthcare professionals

| A As having pears around

. Having a pmal..e room for parents

[AYAs having peers around | §
4 AYA dedicated space

Having a private room for parents
* Access to computershwif
LAccess to computers/wifi |

-
[AYA dedicated space %,
Access o ODI'“EUIG!F'WIR

-

Having a private room for friends

[Having a private room for friends |
.

Access Io kitchen .
: ® | Accessibiity for disabilities

.
Involvement in hospital meal prep
.

Allow personal objects
LAccess Lo kitchen |
Involvement in hospital meal prep| e |Accessibility for disabilities
1 Personal closat
N Allow own bedding
Gender-neutral toilets | Control room temperature

Delphi Round 2

Control room temperature

Personal closet

Gendar-neutral toilets . [On-ward area for prayer/warship
. B — Allow personal objects

On-ward area for prayerworship o T

Allow own bedding

Ranking of items (normalized inverse weight)
Ranking of items (normalized inverse weight)

8 8 10

0 H

Rating of importance (median) Rating of impertance (median)

Delphi Round 1

Slika 1: Dvodimenzionalni grafikon koji prikazuje rezultate iz Prvog kruga
(ocjenjivanje vazZnosti) i Drugog kruga (rangiranje stavki) za adolescente i
mlade odrasle (AYA) (lijevo) i zdravstvene djelatnike (HCP) (desno).

Stavke su ocijenjene prema vaznosti u 1. krugu i rangirane prema prioritetu

u 2. rugu Delphija. Svaka stavka je tako smjestena unutar dvodimenzionalnog prostora,
gdje os od donjeg lijevog do gornjeg desnog ima sve vedi prioritet. Vidimo da su
adolescenti i mladi odrasli (AYA) za prioritet imali prisutnost vrénjaka, adolescente i mlade
odrasle (AYA), dok su zdravstveni radnici (HCP) za prioritet imali privatnu sobu za roditelje.
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,Mislim da je imati vrSnjake u blizini za AYA-u kljucna potreba, dok je razlika koju
opazamo u ocjeni da zdravstveni radnici daju prednost dostupnosti sobe
namijenjene roditeljima” zato Sto zdravstveni radnici jos uvijek razmisljaju u smislu
djecje [pedijatrijske] skrbi i na skrb za odrasle, a ne AYA-e kao neovisne”

U procjeni vaznosti neograni¢enog pristupa digitalnim zdravstvenim zapisima
doslo je i do druge zanimljive razlike izmedu adolescenata i mladih odraslih (AYA) i
zdravstvenih djelatnika; Adolescenti i mladi odrasli(AYA) pokazali su da je vrlo
vazno imati digitalni pristup dok je zdravstvenim djelatnicima manje vazno. To
stajaliste odrazava kvalitativhe odgovore iz VrSnjackih posjeta i podrzava

preporuke (R1, R6, R7).

Usluge adolescenata i mladih
odraslih (AYA) dostupne tijekom @
i nakon skrbi za lije¢enje raka
Osim toga, kada se razmatraju
usluge koje bi svi adolescenti i mladi
odrasli (AYA) trebali imati u ponudi,
imati posvec¢enog koordinatora za
njegu bio je prioritet kako za
adolescente i mlade odrasle (AYA),
tako i za zdravstvene stru¢njake

(HCP). Takvi bi koordinatori mogli

ponuditi podrsku u razli¢itim

sluzbama ¢ak i na mjestima gdje su razliCite specijalnosti manje integrirane.
Koordinatori posvecene skrbi mogu igrati vaznu ulogu za pojedince s nizim
razinama zdravstvene pismenosti i mogu promicati uspjesnu integraciju
pacijenata u kriticne procese donosenja odluka (R2, R5). Podrucje koje zahtijeva
daljnje istrazivanje je palijativna skrb koja je medu zdravstvenim radnicima (HCP)

ocijenjena kao vaznija.
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Sto adolescent i mladi odrasli (AYA) kaze:

“Kad pomislim na palijativnu skrb, pomislim na smrt. Moj skrbnik tijekom lijecenja koji
je bio specijalist za javno zdravstvo odvojio je vrijeme da mi kaze da bih trebao
zatraziti usluge palijativne skrbi jer su one namijenjene ublazavanju patnje i
promicanju kvalitete Zivota svih pacijenata, a ne samo onih s terminalnom bolescu.
Mislim da mnogi miladi ljudi to ne znaju, mozda ¢ak i neki lijecnici.”

Nadalje, mentalno zdravlje i dalje je klju€ni izazov za adolescente i mlade odrasle
osobe (AYA) s prozivljenim iskustvom. Mladi ljudi naglasili su potrebu za probirom
mentalnog zdravlja tijekom, kao i nakon lijeCenja (vidi sliku 2). Usluge mentalnog
zdravlja trebale bi se takoder razlikovati od ostalih socijalnih usluga (R4) koje
mogu pomoci mladim ljudima s drugim izazovima kao Sto su obrazovanje,

stru¢na podrska ili logisticka pomoc u pristupu skrbi.

Mental health screening in treatment Mental health screening after treatment

1.00- T 8 7 8

0.75- Stakeholder

5o
A A

Density

0.00 -

) ) 1
2.5 50 7.5 0 2.5 50 7.5
Rating Rating

Slika 2: Grafikon gustoce koji prikazuje srednju ocjenu vaznosti stavki iz
Delphi kruga 1.

Linija predstavlja medijan rejtinga vaznosti od O — 10 za adolescente i mlade odrasle (AYA)
i zdravstvenih djelatnika. Primjecujemo da je, u prosjeku, vaznost probira mentalnog
zdravlja bila visa medu adolescentima i mladim odraslima(AYA).
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Sto adolescent i mladi odrasli (AYA) kaze:

Potrebni su psiholozi specijalizirani za onkologiju za lijecenje AYA pacijenata oboljelih
od raka te opcenito govoreci, da je osoblju potrebno osposobljavanje za rjeSavanje
Jjedinstvenih potreba AYA-e. Pedijatrija nije prikladna niti je odjel za odrasle.

Cjelovit skup rezultata iz Delphia dostupan je ovdje: www.osf.io/k4vd]j/

[=];
[=]

Delphi preporuke

[=]
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RAZVOJ SVEOBUHVATNIH USLUGA AYA-E U

KLINICKOM OKRUZENJU

A A St

TR

DIO A | Kontrolni Popls za Minimalne Standarde Skrbi

Razvoj sveobuhvatnih usluga adolescenata i mladih odraslin (AYA) u klinickom okruzenju
kljucan je za zadovoljavanje jedinstvenih potreba mladih pacijenata oboljelih od raka. Ovaj
kontrolni popis pruza priru¢nik za uspostavu minimalnih standarda skrbi, osiguravanje
poticajnog i uklju¢ivog okruzenja za adolescent i mlade odrasle (AYA).

Dobno prilagodeno okruzenje

O

O

O

Okruzenje: Adolescente i mlade
odrasle (AYA) pacijente treba lijeciti
na odjelima s drugim pacijentima
slicne dobi.

Drustveni prostori: Osigurati
namjenske drustvene prostore za
adolescente i mlade odrasle (AYA)
kako bi provodili vrijeme s kolegama i
prijateljima.

Povezanost: Osigurati pristup
racunalima i Wi-Fi-u.

O

Kontrola i udobnost: Dopustite

adolescentima i mladim odraslim
osobama (AYA) da kontroliraju i
personaliziraju svoje bolnicko
okruzenje (npr. donosedi vlastite
predmete, odjecu i posteljinu te
kontrolirajuéi sobnu temperaturu).
Osigurajte da svakom pacijentu bude
dostupan privatni ormar.

Organizacija klini€ke skrbi i dostupnih opcija za bolesnike

O

Multidisciplinarni tim za
adolescente i mlade odrasle osobe
(AYA): Uspostavite tim koji se sastoji
od medicinskih onkologa,
hematologa, radijacijskih onkologa,
kirurskih onkologa, medicinskih
sestara, socijalnih radnika, psihologa i
drugih stru¢njaka obucenih za skrb o
adolescentima i mladim odraslim
osobama (AYA). Ovaj tim bi trebao
ukljucivati stru¢njake za palijativhu
skrb, reproduktivno i spolno zdravlje,
prehranu, fizikalnu terapiju, radnu
terapiju i mentalnu dobrobit.
Osposobljeni struénjaci: Osigurajte
da su zdravstveni djelatnici posebno
obuceni i da imaju pristup
kontinuiranoj edukaciji kako bi
odgovorili na jedinstvene potrebe
adolescenata i mladih odraslih (AYA)
pacijenata.

Upravljanje sluc¢ajevima: Ukljucite
predanog koordinatora za
adolescente i mlade odrasle osobe

O

(AYA) koji ¢e nadzirati skrb o
pacijentima i prijelaze.

Klinicka ispitivanja: Potaknite
sudjelovanje u klinickim ispitivanjima
i istrazivanjima usmjerenim na
populaciju adolescenata i mladih
odraslih (AYA). Omogucite
pristupacne, lako razumljive
informacije o kliniCkim ispitivanjima i
olaksajte sudjelovanje adolescenata i
mladih odraslih (AYA) u klini¢kim i
translacijskim istrazivanjima.
Genetsko savjetovanje: Integrirajte
genetsko testiranje i savjetovanje u
skrb o pacijentima.

Pristup digitalnim zapisima:
Omogucite neograniceni digitalni
pristup zapisima pacijenata.

Druga misljenja: Olaksati pristup
drugim misljenjima za mogucnosti
lijecenja.

Potporna skrb: Osigurati pristup
palijativnoj skrbi, upravljanju boli i
kontroli simptoma.
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[J seksualno zdravlje: Omogucite

pristup stru¢njacima koji nude
terapiju i podrsku za probleme sa
seksualnim zdravljem, promjene u
seksualnoj funkciji i probleme s
intimnoscu.

Mentalna dobrobit: Ukljucite

posebno obucene savjetnike za
mentalno zdravlje, psihologe,
psihoterapeute i psihijatre u
multidisciplinarni tim za pruzanje
procjene mentalnog zdravlja,
psiholosku podrsku, terapiju za
pacijente i njihove obitelji te
upravljanje psihijatrijskim
simptomima tijekom i nakon lijecenja
raka.

Olaksani putevi skrbi: Olaksajte
glatke prijelaze s pedijatrijskih usluga
na usluge skrbi za odrasle. Koristite
tehnologiju za poboljsanje
komunikacije i koordinacije skrbi.
Prehrana: Osigurajte pristup
certificiranom nutricionistu i
ponudite kuhinjske prostore ili
ukljucite pacijente u bolnicko

Usluge potpore

[[] Obrazovanje i podrska karijeri:

Pruzite podrsku pacijentima da
nastave ili se vrate obrazovanju
tijekom i nakon lijeCenja. Ponudite
savjetovanje o karijeri i resurse kako
biste pomogli pacijentima da
planiraju i slijede svoje profesionalne
ciljeve.

Podrska za brigu o djeci: Omogucite
besplatnu brigu o djeci za roditelje
adolescenata i mladih odraslih (AYA)
koji idu na lijecenje u kliniku.
Potpora za stanovanje: Ponudite
besplatno ili jeftinije stanovanje na
lokaciji lije¢enja ili u blizini bolnica.

planiranje i mogucénosti obroka ako
kuhinja nije dostupna.

Reproduktivno zdravlje: Ukljucite

strucnjake za plodnost u
multidisciplinarni tim kako biste
ponudili mogucénosti savjetovanja i
lije¢enja za oCuvanje plodnosti i
reproduktivno planiranje prije,
tijekom i nakon lijeCenja raka.
Koristite alate za pomoc pri
odlucivanju za oC¢uvanje plodnosti i
planiranje obitelji.

Kasne posljedice lijecenja i
dugitrajno praéenje pacijenta:
Osigurajte svakom pacijentu plan
skrbi za prezivjele koji se odnosi na
dugoroc¢no pracenje, kasne posljedice
i tekuce zdravstvene potrebe.
Osigurajte nesmetan prijelaz na
dugotrajnu naknadnu skrb.

[J Vjezbanje i tjelesna rehabilitacija:

Promicanje pristupa tjelesnoj
aktivnosti i aktivnostima povezanim
sa sportom. U multidisciplinarni tim
ukljucite stru¢njake za vjezbanje i
fizioterapeute ili fizikalne terapeute
koji su specijalizirani za onkolosku
rehabilitaciju.

Potpora za prijevoz: Pruzanje
pomoci bolesnicima u pogledu
povrata troskova ili besplatnog
prijevoza na lokaciju za lijeCenje.
Obiteljska i socijalna potpora:
Ponuditi usluge potpore za obitelji,
ukljucujuci skupine za savjetovanje i
grupe podrske.

Osiguranje, financije i pravna
pomo¢: Osigurati dostupnost
namjenskog socijalnog radnika za
pomoc financijskim i pravnim
pitanjima te pruzanje pristupa
pravnoj pomaoci.
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Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lijeCenje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

Uéinite sve usluge i ustanove za skrb ukljucive i
dostupne

Osigurajte da sve usluge i nacini skrbi daju prioritet
inkluzivnosti i pristupacnosti. To ukljuéuje pruZanje
usluga tumacenja i prevodenja, koristenje
piktograrma i pruzanje lako razumljivib informacija
za pacijente s neurodiverzijom, medu ostalim
potporama. Ti resursi moraju biti lako dostupni, da
ih pacijenti ne moraju traziti. Objekti bi trebali biti
dizajnirani za smjestaj osoba s ogranié¢enocm
pokretljivoséu i uzeti u obzir neuro raznolikost
ukljuéivanjern mirnih i tihih podruéja. Stovige,
trebalo bi osigurati inkluzivne sadrzaje poput spalno
neutralnih toaleta, zajedno s prostorom za maolitvu
il bogosluzje za vide viera kako bi se zadovoljile
razliéite duhovne potrebe svih pacijenata. Ovo je
samo nekoliko primjera kako usluge i nacini skrii
mogu osigurati inkluzivnost i pristupaénost svima
kojima sluZe.

Za vige informacija o poboljanju jednakosti,
raznolikosti i ukljuéivosti (EDI) u lijeéenju raka i
pruzanju kulturcloski osjetljive skrbi pogledajte
pozicijski dokument Preporuke za pravednu,
raznoliku i inkluzivnu skrb protiv raka u Europi.®

==

QUTH
CANCER
UROPE

Equity, Diversity and Inclusion
Principles in Cancer Care

Train-the-Trainer Toolkit

Ovaj kontrolni popis istice bitne stavke koje treba uzeti u obzir pri
razvoju usluga za adolescente | mlade odrasle (AYA) u klinigkim
okruZenjima. Nase preporuke pruzaju putokaz za postizanje potpuno
operativne i poboljSanje skrbi za sve jedinice za adolescente | mlade
odrasle (AYA) diljem Europe, osiguravajudi poticajno i inkluzivno
okruZenje za mlade pacijente oboljele od raka.



Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lijeCenje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

RAZVOJ] SVEOBUHVATNIH USLUGA AYA-E U
KLINICKOM OKRUZEN3JU
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Dio B | Plan Provedbe Programa

Plan provedbe u nastavku sastoji se od osam ciljanih preporuka usmjerenih na
poboljsanje skrbi za lijeCenje rak za adolescente i mlade odrasle osobe (AYA)
diljem Europe. Ove preporuke temelje se na nacelima njege primjerene dobi,
holistiCke podrske i pravednosti, baveci se jedinstvenim izazovima i potrebama
adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA) tijekom njihova lijec¢enja. Od
uspostavljanja nacionalnih centara znanja zalazuci se za promjene politike i

integraciju digitalnih zdravstvenih rjesenja, ovaj plan provedbe osnazuje dionike

da potaknu poticajno zdravstveno okruzenje. Snaznijim djelovanjem na europskoj

i nacionalnoj razini, nastojimo poboljsati ishode lijeCenja i kvalitetu zivota
adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA), osiguravajudi jednak pristup i

personaliziranu skrb
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Preporuke i provedbeni plan za
Minimalni standardi specijaliziranih jedinica za lije¢enje raka adolescenata i mladih odraslih (AYA)

Preporuka 1.

Razvoj nacionalnog centra
znanja za pouzdane informacije
i resurse povezane s
adolescentima i mladim

odraslim osobama (AYA)i

Kako bi se odgovorilo na
jedinstvene potrebe adolescenata
i mladih odraslih osoba (AYA) s

rakom, preporuca se uspostaviti

centralizirana sredista znanja

diljem zemlje, koja cCe sluziti kao pouzdan izvor informacija i resursa vezanih uz
adolescente i mlade odrasle osobe (AYA), nudedi standardizirane i provjerene
obrazovne materijale i online sadrzaje. Trebao bi pruziti sveobuhvatne informacije
o dijagnozi raka, mogucnostima lijeCenja i uslugama podrske, pokrivajudi i
medicinske i psiho-socijalne aspekte skrbi. Kako bi se osigurala dostupnost, svi

izvori moraju biti primjereno prevedeni i kulturoloski primjereni.

Centar znanja trebao bi se povezati s raznim inicijativama za adolescente i mlade
odrasle osobe (AYA), ukljucujuci projekte koje financira EU i njihove rezultate, kako
bi se povecala svijest o teku¢em radu medu istrazivaCima, zdravstvenim radnicima
i adolescentima i mladim odraslim osobama (AYA). Kako bi se pomoglo
adolescentima i mladim odraslim osobama (AYA) u snalazenju u ovom bogatstvu
informacija, moze se razmotriti integracija modela u€enja jezika vodenih
umjetnom inteligencijom, prilagodenih individualnoj zdravstvenoj pismenosti i

potrebama ucenja.

Europska komisija mogla bi podupirati nacionalne centre znanja putem redovitih
azuriranja i godisnjih preispitivanja smjernica. Nadalje, trebalo bi uspostaviti
mehanizam za adolescente i mlade odrasle (AYA), njegovatelje, zdravstvene
djelatnike ili istrazivace kako bi zatrazili ukljuCivanje nedostataka ili nedostupnih
informacija. Ovaj ¢e pristup pomocdi centru da ostane sveobuhvatan, prilagodljiv i

uskladen s promjenjivim potrebama njegovih korisnika.
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Preporuka 2.

Ulaganje u osposobljavanje, obrazovanje i optimizaciju resursa zdravstvenih

djelatnika

Ulaganje u programe osposobljavanja i obrazovanja za zdravstvene djelatnike
klju€no je za poboljSanje njihovih kulturnih kompetencija i komunikacijskih
vjestina, osobito u interakciji s mladim pacijentima oboljelima od raka iz razlicitih
sredina. Kako bi se to postiglo, uspostava privatnih partnerstava moze biti kljucna
za razvoj i provedbu tih modula osposobljavanja. Osim toga, stvaranje platforme
za povezivanje usluga moZe dodatno optimizirati skrb o pacijentima. Ta bi
platforma pomogla pruzateljima zdravstvene skrbi da utvrde i koriste postojece
intervencije koje su dokazano ucinkovite za odredene scenarije, kao sto su
kognitivno-bihevioralna terapija (CBT) za adolescente i mlade odrasle (AYA) koji se
suocavaju s anksioznosti povezanoj sa strahom ponovne pojave raka.
Uskladivanjem intervencija s pojedinacnim potrebama i intervencijama koje se
temelje na dokazima, zdravstveni radnici mogu osigurati da njihovi pristupi nisu
samo kulturno osjetljivi, vec su prilagodeni i jedinstvenim izazovima s kojima se
suocava svaki pacijent. Tim strateskim ulaganjem u osposobljavanje i dodjelu
sredstava povecat Ce se ukupna kvaliteta skrbi koja se pruza mladima oboljelima
od raka, postujuci njihove razliCite potrebe i poboljSavajuci iskustva njihova

lijeCenja.
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Preporuka 3.

Integrirati specifiénu skrb u svim okruzenjima lije¢enja raka za adolescente i
mlade odrasle (AYA)

Kao jedinstvena skupina u svim okruzenjima skrbi za oboljele od raka, od klju¢ne
je vaznosti, unatoc¢ prakti¢nim ograni¢enjima koja sprjeCavaju mnoge klinike da
uspostave namjenske programe, kao i nacionalne programe za adolescente i
mlade odrasle (AYA). Adolescenti i mladi odrasli (AYA) Cesto se grupiraju sa

pedijatrijskim ili odraslim pacijentima na temelju dobne granice ili dostupne

stru¢nosti u odredenom okruzenju. Kako bi se rijesio ovaj izazov, potrebno je
primijeniti posebne strategije za integraciju skrbi za adolescente i mlade odrasle
osobe (AYA) u postojece okruzenje lijeCenja, kao $to su obrazovni resursi koji su
prikladni za dob i relevantni za adolescente i mlade odrasle osobe (AYA) dostupni i
za odrasle i za pedijatriju, osiguravajuci da adolescenti i mladi odrasli (AYA) imaju
pristup informacijama koje odgovaraju njihovoj zivotnoj dobi i iskustvu s rakom, ili
odreduju podrucja unutar klinika koja zadovoljavaju potrebe i sklonosti mladih

pacijenata, prilagodavajudi im pogodnosti i okruzenja koja povecavaju udobnost i
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angazman, poticuci na taj nacin osjecaj povezanosti i smanjujuci izolaciju za
adolescente i mlade odrasle osobe (AYA). Osim ovih integracijskih strategija, bitno
je da su te postavke povezane s centraliziranim sredistem znanja, predlozenim u
preporuci R1, koje sluzi kao vrijedan resurs, nudeci sveobuhvatne i standardizirane
informacije o dijagnozi raka, mogucnostima lijeCenja i uslugama podrske
prilagodenim adolescentima i mladim odraslima (AYA), na primjer, olakSavaju
razvoj smjerova pacijenata koji promicu pravovremene preporuke, kao sto je
oCuvanje plodnosti prije pocCetka lijeCenja. Osim toga, tamo gdje se
multidisciplinarni timovi ne mogu neprimjetno integrirati, preporucuje se
uvodenje koordinatora skrbi kako bi se osiguralo da se posebnim potrebama
adolescenata i mladih odraslih (AYA) adekvatno upravlja, jacajuci predanost

prilagodenoj i empaticnoj skrbi u svim okruzenjima lijeCenja.

Preporuka 4.

Prosirite pristup uslugama oc¢uvanja mentalnog zdravlja, ukljucujuci usluge

na zahtjev kao grupe za savjetovanje i podrsku tijekom i nakon tretmana

ProSirenje pristupa uslugama oCuvanja mentalnog zdravlja za adolescente i
mlade odrasle osobe (AYA) koji Zzive s rakom i nakon njega, je klju¢no za rjeSavanje
njihovih psihosocijalnih potreba od dijagnoze do oporavka nakon lije¢enja. Ovo
prosirenje trebalo bi ukljucCivati savjetovanje na zahtjev i grupe za podrsku kako bi
se pomoglo adolescentima i mladim odraslim osobama (AYA) dok se suocCavaju s
izazovima lijeCenja i njegovim dugorocnim posljedicama, s posebnim naglaskom
na razdoblje nakon aktivhog lijeCenja kada se pacijenti Cesto bore s dugotrajnim
posljedicama i prilagodavaju se na zZivot nakon bolesti. Kako bi se osiguralo da ove
usluge ucinkovito zadovoljavaju potrebe adolescenata i mladih odraslih osoba
(AYA), preporucuje se razvoj klju¢nih pokazatelja uspjesnosti (KPI) za
psihosocijalnu podrsku. Ove kljuc¢ne pokazatelje uspjesnosti treba integrirati u
Nacionalne planove kontrole raka kako bi se lokalne vlasti potaknule na davanje
prioriteta i standardizaciju usluga za oCuvanje mentalnog zdravlja i socijalnih
usluga, osiguravajuci da su razlicite i prilagodene specificnim izazovima s kojima
se suoCavaju mladi oboljeli od raka. Dodatno, koordinator skrbi, kao sto je

navedeno u preporuci R3, moze olaksati besprijekornu integraciju ovih usluga u
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cjelokupni plan skrbi pacijenta, povecavajuci dostupnost i u€inkovitost

psihosocijalne podrske tijekom lijeCenja raka i oporavka.
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Preporuka 5

Osnazivanje adolescenata i mladih odraslih (AYA) kroz sudjelovanje u

raspravama o skrbi i zajednickom donosenju odluka

lako je vazno da lijeCnici i medicinski timovi najprije razgovaraju o pojedinacnim

slu€ajevima, ukljucivanje adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA) u naknadne

interdisciplinarne odbore za tumore ili sastanke za pregled slucajeva na kojima se

raspravlja o njihovoj skrbi klju¢ni je korak prema osnazivanju pacijenata i

poboljsanju zajednickog planiranja lijeCenja i zajednickog odlucivanja. Kad god je

to pozeljno, moguce i u skladu s privatnosc¢u i etickim razmatranjima, adolescenti i

mlade odrasle osobe (AYA) trebaju imati priliku sjediti za stolom sa svojim
medicinskim timovima. Takvi inkluzivni pristupi omogucuju adolescentima i
mladim odraslim osobama (AYA) da imaju glas u svojoj skrbi, bez obzira na
zemljopisni polozaj ili pristup multidisciplinarnim timovima. Kako bi se podrzala
ova inicijativa, bit ¢e kljucan razvoj pomagala za donosenje odluka koje
poboljsavaju zdravstvenu pismenost. Ovaj napor treba ukljuciti u nadolazece

istrazivacke projekte kako bi se osiguralo da su svi dionici opremljeni za
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omogucavanje ucinkovite komunikacije i zajednickog donosenja odluka. Aktivhim
ukljucivanjem adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA) u rasprave o skrbi i

opremajuci ih odgovarajuc¢im alatima za smisleno sudjelovanje, mozemo osigurati
da se njihove jedinstvene potrebe i perspektive uzmu u obzir, sto u konacnici vodi

do personaliziranije i u€inkovitije skrbi za rak.

Preporuka 6.

Poboljsanje integracije i interoperabilnosti sustava zdravstvene skrbi i
digitalne zdravstvene platforme kako bi omogucdile pristup adolescentimai

mladim odraslim (AYA) pacijentima i prezivjelima

PoboljSanje integracije i
interoperabilnosti zdravstvenih
sustava i digitalnih zdravstvenih
platformi klju¢no je kako bi se
omogucilo adolescentima i
mladim odraslim osolbama (AYA)

s rakom da bolje upravljaju

svojom skrbi. S obzirom na to da
se mladi ljudi danas Cesto sele

zbog obrazovnih ili strukovnih

prilika i cijene mobilnost, klju¢no
je da digitalna rjesenja poput
onih koja podrzavaju istrazivacki
programi Europske unije kao sto
su SmartCARE, MyHealth@EU, kao i STRONG-AYA koja omogucuju prekogranicne
usporedbe podataka, razvijaju se i integriraju u postojece okvire zdravstvene skrbi.
Te bi platforme trebale biti osmisljene kako bi se olaksala besprijekorna
koordinacija skrbi i dijeljenje informacija u razli¢itim zdravstvenim ustanovama,
osiguravajuci da adolescenti i mlade odrasle osobe (AYA) mogu pristupiti svojim
medicinskim informacijama i uslugama podrske bez obzira na njihovu lokaciju i
istovremeno Cuvajuci njihovu privatnost. Uz tehnicka poboljSanja, trebali bi

postojati uskladeni napori za poboljsanje zdravstvene pismenosti i razvoj resursa i
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alata unutar ovih digitalnih platformi koji su posebno skrojeni kako bi pomogli
adolescentima i mladim odraslim osobama (AYA) da ucinkovitije razumiju i
upravljaju svojim zdravljem i mogucnostima lijeCenja. UsredotocCujuci se na
tehnoloski napredak i obrazovnu podrsku, mozemo stvoriti kohezivnije i
poticajnije zdravstveno okruzenje za adolescente i mlade odrasle (AYA) pacijente i

prezivjele, osnazujuci ih da preuzmu aktivnu ulogu u svom lijeCenju i njezi.

Preporuka 7.

Promicati istrazivanje i inovacije u podrucju digitalnih zdravstvenih
tehnologija, lije¢enja prilagodenog dobi i skrbi osoba koje su prezivjele kako
bi se dodatno poboljsala kvaliteta i djelotvornost skrbi za lijeCenje raka za

adolescente i mlade odrasle (AYA) diljem Europe

Kako bi se dodatno poboljsala kvaliteta i uCinkovitost skrbi za rak za adolescente i
mlade odrasle osobe (AYA) diljem Europe, postoji kritiCna potreba za
promicanjem istrazivanja i inovacija u podrucjima kao sto su digitalne zdravstvene
tehnologije, personalizirana medicina i skrb za prezivjele. Inicijative bi se trebale
usredotociti na integraciju nacionalnih registara i podataka o novim mjerama
ishoda koje su prijavili pacijenti i podacima o mjerama iskustva koje su prijavili
pacijenti (PROM/PREMSs), kao sto je prikazano na projektu STRONG-AYA. Ova ¢e
integracija omoguciti sveobuhvatnije razumijevanje potreba i ishoda pacijenata,
informirajuci bolje strategije skrbi. Osim toga, zajednicki dizajn i validacija
kulturoloski prilagodenih alata za pacijente klju¢ni su za uc¢inkovito koristenje
ishoda koje su prijavili pacijenti (PRO) za upravljanje vilastitom skrbi
adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA). Ti bi alati trebali biti prilagodeni
kako bi zadovoljili razliCite kulturne i individualne potrebe mladih pacijenata,
povecavajuci njihovu sposobnost da se aktivho ukljuce u svoje planove lijec¢enja i
utjeCu na njih. | na kraju, razvijanje specificnih nastavnih planova i programa za
mlade i mlade odrasle (AYA) za nove diplomante ili studente medicine moze
premostiti jaz izmedu kliniCke prakse i istrazivanja, osobito u aspektima
povezanim s podacima. Integriranje takve specijalizirane obuke u postojece
obrazovne okvire pripremit Ce sljedecu generaciju istrazivaca i klinicara za

primjenu najsuvremenijih praksi temeljenih na podacima koje se posebno bave
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jedinstvenim izazovima s kojima se suocCavaju adolescenti i mladi odrasli (AYA)

pacijenti s rakom.

Preporuka 8.

Zagovarati promjene politike i prakse u sustavima zdravstvene skrbi za
rjeSavanje problema povezanih s adolescentima i mladim odraslim osobama

(AYA) i nejednakostima u pruzanju skrbi protiv raka diljem Europe

Za ucinkovito rjeSavanje specificnih izazova i nejednakosti s kojima se suocCavaju
adolescenti i mladi odrasli (AYA) u pruzanju skrbi protiv raka diljem Europe,
klju€no je implementirati ciljane politike i prakse na razini sustava. Primjeri takvih
politika mogu ukljucivati inicijative kao sto je "pravo na zaborav", koje omogucuje
osobama koje su prezivjele rak
mogucnost iskljucivanja svoje povijesti
raka iz evidencije kako bi se ublazila
potencijalna diskriminacija. Drugo
kriticno podrucje na koje se politika
treba usredotoditi je osiguravanje
pravicne naknade za tretmane oC¢uvanja
plodnosti. Ovi primjeri isticu odredena
podrucja u kojima promjene politike
mMogu znacajno utjecati na zdravstvena
iskustva adolescenata i mladih odraslih
osoba (AYA).

Ove provedbe politika treba unaprijediti
kroz inicijative koje vodi Europska

komisija (EK) i druga relevantna

europska tijela, kao Sto su Europski
parlament i Europsko vije¢e. Ova tijela igraju klju¢nu ulogu u priznavanju
jednakosti i zdravstvene pismenosti kao temeljnih ljudskih prava, ¢ime utjeCu na

zdravstvene politike u drzavama c¢lanicama.
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Na nacionalnoj razini, napori zagovaranja i lobiranja od strane pruzatelja
zdravstvenih usluga, nacionalnih medicinskih drustava, predstavnistava
pacijenata i drugih dionika kljucni su za poticanje promjena politika. Ove grupe
mogu ucinkovito zagovarati posebne politike za adolescente i mlade odrasle
osobe (AYA), koristeci svoju stru¢nost i utjecaj da predvode inicijative koje
prilagodavaju i provode europske smjernice unutar lokalnih zdravstvenih sustava.
Mobiliziranjem na europskoj i nacionalnoj razini, dionici mogu osigurati da su
poboljsanja politika sveobuhvatna, uskladena s europskim standardima i da

odgovaraju lokalnim izazovima i prioritetima.

ZAKLJUCCI

RN RN S T e TS A SRR

Minimalni standardi specijalistickih jedinica za skrb o raku adolescenata i
mladih odraslih(AYA), preporuke i plan provedbe naglasavaju kriti¢nu inicijativu
usmjerenu na poboljSanje skrbi za rak za adolescente i mlade odrasle (AYA) diljem
Europe. Utemeljene na nacelima cjelovite i pravedne skrbi primjerene dobi, ove

preporuke nude strateski okvir za rjeSavanje jedinstvenih potreba mladih ljudi.

Poticu se dionici da napreduju s ovim preporukama prekogranicnom i
multidisciplinarnom suradnjom, osiguravajuci uskladivanje provedbe s lokalnim
zdravstvenim sustavom uz pridrzavanje europskih standarda. Dajuci prioritet
potrebama i glasovima adolescenata i mladih odraslih osoba (AYA), cilj nam je
poticati zdravstveno okruzenje koje podrzava njihovu fizicku, emocionalnu i
drustvenu dobrobit, u konacnici poboljsavajuci ishode lijeCenja i kvalitetu zivota za

sve mlade ljude koji Zive s rakom i nakon njega.
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