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Tarptautinés vézio tyrimy agenturos (IARC) duomenimis, 2022 m. Europos regione
vezys buvo diagnozuotas daugiau nei 150 000 jauny 15-39 mety amziaus asmeny.
Nors si demografiné grupé pasizymi unikaliais biologiniais ir psichosocialiniais
poreikiais, jaunieji pacientai daznai susiduria su ribotomis galimybémis gauti
specializuotg onkologine priezilrg, ypac ne Vakary ir Siaurés Europos
didmiesciuose. Dabartiniai paslaugy teikimo ir gydymo rezultaty skirtumai
pabrézia butinybe nustatyti vienodus standartus visoje Europoje. Tai leisty
uztikrinti, kad visi jauni Zmones, susidure su veziu, nepaisant jy gyvenamosios

vietos ar socialinés padéties, gauty tinkama ir visapusiska gydyma bei palaikyma.

Siekiant jgyvendinti Europos kovos su véziu plano ' tikslus, kuriuose ypatingas
démesys skiriamas jauny véziu serganciy zmoniy poreikiams, Europos Sajungos
programa ,ES - sveikatos labui* (angl. EU4Health) finansovo konsorciumas
EU-CAYAS-NET projekta (dotacijos numeris 101056918). Projekta, pradéta 2022 m.
rugsejj, jgyvendina 9 vykdantys partneriai (ir susije subjektai) bei 28 asocijuoti
partneriai i5 18 Saliy. Pagrindinis EU-CAYAS-NET tikslas — pagerinti véziu serganciy
vaiky, paaugliy ir jauny suaugusiyjy priezitrg visoje Europos Sgjungoje. Tai bus
pasiekta skatinant glaudy rysj tarp pacienty, iSgyvenusiy vezj, sveikatos priezilros
specialisty ir kity suinteresuotyjy saliy. Vienas is projekto rezultaty — pacienty
inicijuota iniciatyva, skirta parengti rekomendacijas, kaip pasiekti minimalius
veziu serganciy paaugliy ir jauny suaugusiyjy prieziuros standartus Europos

centruose.

Sis rekomendacinis dokumentas parengtas taikant misrius metodus ir
tarpdisciplininj poziurj, apimancius paaugliy ir jauny suaugusiyjy, sveikatos
prieziuros paslaugy teikéjy, mokslininky ir kity suinteresuotyjy saliy jzvalgas.
Jame raginama politikos formuotoja, sveikatos prieziuros specialistus ir pacienty
atstovy grupes laikyti specifinius paaugliy ir jauny suaugusiyjy poreikius
prioritetu, uztikrinant jiems galimybe gauti aukstos kokybes, visapusiska sveikatos

prieziury, atitinkancia visus jy sveikatos ir gerovés aspektus.



Rekomendacijos yra iSsamios, pagrjstos jrodymais ir vykdytinos, isdéstytos

dviejose dalyse:

A. Minimaliy priezidros standarty Kontrolinis Sgrasas, suskirstytas j tris

skyrius

1. Amziui pritaikyta aplinka
2. Klinikinés prieziUros organizavimas ir paciento kelias

3. Pagalbos paslaugos

B. |gyvendinimo Veiksmy Planas su astuoniomis rekomendacijomis

1. Sukurti nacionalinj ziniy centra

2. Investuoti j mokyma, ugdyma ir istekliy optimizavima

3. Integruoti paaugliy ir jauny suaugusiyjy specifine priezilrg visose
vezio gydymo jstaigose

4. |Splesti psichikos sveikatos paslaugy prieinamuma

5. Jgalinti paauglius ir jaunus suaugusiuosius aktyviai dalyvauti
priimant sprendimus del savo sveikatos prieziuros

6. Didinti sveikatos priezitros sistemy ir skaitmeniniy sveikatos
platformy integracija ir saveika
Skatinti mokslinius tyrimus ir inovacijas

Pasisakyti uz politikos ir praktikos pokycCius

EU-CAYAS-NET konsorciumas parengé §j pozicijos dokumentg, kuriame aprasoma
sistema, skirta atsizvelgti j unikalius véziu serganciy paaugliy ir jauny suaugusiyjy
poreikius. Dokumente pateikiamos geriausios praktikos ir rekomendacijos, kaip
standartizuoti paaugliy ir jauny suaugusiyjy vézio priezitra visoje Europoje. Si
iniciatyva turéty pagerinti tukstanciy jauny europieciy gyvenimo kokybe ir

prisidéti prie Europos kovos su véziu plano tiksly jgyvendinimo.
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|ZANGA |

Paaugliai ir jauni suaugusieji, sergantys veziu, yra ypatinga ir daznai
nepakankamai demesio sulaukianti Europos sveikatos prieziuros sistemy grupé.
Nors paaugliams ir jauniems suaugusiems veézys diagnozuojamas reciau nei
vaikames, jis vis tiek sudaro reikSminga dalj serganciyjy veziu Europoje: kasmet
diagnozuojama daugiau nei 150 000 atvejy, o daugelis pacienty véliau gyvena
ilgai, 2 15-39 mety amziaus Zzmonéms, kuriems diagnozuotas vézys, badingi
unikalUs biologiniai ir psichosocialiniai poreikiai. Nepaisant vis daugiau déemesio
Siai grupei, paaugliams ir jauniems suaugusiems vis dar traksta vienodai
prieinamy, jy amziy atitinkanciy onkologiniy paslaugy. Specializuota paaugliy ir
jauny suaugusiyjy priezidra dazniausiai vykdoma tik didziuosiuose Vakary ir
Siaurés Europos centruose, dideliuose miestuose arba privaciose jstaigose. Dél to
mazesniuose centruose, kaimo vietovese ir nespecializuotose jstaigose Siems
pacientams prieinamy priezidros paslaugy, jy kokybeés ir rezultaty skirtumai yra
zenklUs. Todél ypatingai svarbu sutelkti pastangas siekiant atstovauti ir nustatyti
minimalius specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy onkologinés
prieziuros skyriy standartus visoje Europoje. Tai padéty uztikrinti, kad visi jauni
Zmoneés, susidure su véziu, nepaisant jy gyvenamosios vietos ar socialinés

padéties, gauty tinkama ir visapusiska gydyma bei palaikyma.
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Amziy Atitinkancios Prieziuros Poreikis

Paauglysté ir jauno suaugusiojo amzius yra esminiai raidos etapai, pasizymintys
reikdmingais fiziologiniais, socialiniais ir emociniais pokyciais.>* Véziu sergantiems
Jjauniems zmonéms Si diagnozé gali sutrikdyti Siy svarbiy raidos etapy
pasiekimus, tokius kaip savarankiskumo jgijimas, issilavinimo siekimas, santykiy
uZmezgimas ir ateities planavimas.®” Tiesioginis ar netiesioginis paaugliy ir jauny
suaugusiyjy ugdymo ir socialiniy rysiy nutraukimas gali lemti izoliacija nuo
bendraamziy. Sia izoliacija dar sustiprina fiziniai pokyciai, tokie kaip plauky
netekimas ar chirurginés proceduros, kurie gali neigiamai paveikti jauny Zmoniy

saviverte ir kGno jvaizd].??

Be jau minéty iSSukiy, jauni véziu sergantys pacientai susiduria su specifinemis
problemomis, kuriy jprastinés vaiky ar suaugusiyjy onkologijos jstaigos daznai
nepajégia tinkamai spresti. Tai - unikalUs psichologiniai issukiai, taip pat praktiniai
klausimai, pvz., vaisingumo iSsaugojimas, susidorojimas su velyvaisiais vezio
gydymo reiskiniais.'? Sveikatos priezitros specialistai bendruomené daug démesio
skiria vezio isgyvenamumo rodikliams didinti, taCiau tai daznai nustelbia ir kitus
svarbius priezilros aspektus. Dél to jauni pacientai gali nepakankamai pasiruosti

ilgalaikiam ligos poveikiui savo gyvenime.



Baige vézio gydyma jaunuoliai daznai susiduria su nuolatiniu nerimu ir netikrumu
dél galimo vézio atsinaujinimo. Si baimé gali apsunkinti jy gyvenima, net ir
atsizvelgiant | medicinos pazanga vezio gydymo srityje. Nors daugeliui paaugliy ir
Jjauny suaugusiyjy ateitis zada daug, vézio atsinaujinimo baimé gali juos slegti.
Vietoj to, kad leistysi valdomi Sios baimes, jie turéty siekti mégautis savo jaunyste

ir planuoti ateit;.

Holistinés Prieziuros Poreikis

Véziu serganciy paaugliy ir jauny suaugusiyjy amziy atitinkant| priezitra
vadovaujasi principu: ,Gydyti pacientg, o ne tik jo vézj“. Sis poziris apima
medicinine prieziury, kuri neapsiriboja vien tik liga, bet atsizvelgia | unikalius
jauny pacienty raidos ir psichosocialinius poreikius. Holistiné prieziGra apima ne
tik medicininj gydyma, bet ir psichologine bei socialine parama, kuri yra
gyvybiskai svarbi bendrai gerovei palaikyti. Esama literatlra pabreézia
daugiadisciplininio poziurio, apimancio medicinos, slaugos, psichologines ir
socialines paslaugas, svarbga paaugliy ir jauny suaugusiyjy, serganciy veziu,
priezitrai." Reguliarus ir struktlruotas bendradarbiavimas su jvairiy sriciy
specialistais viso ligos proceso metu, jskaitant ilgalaikj stebejima, yra butinas
norint uztikrinti visapusidka priezira. Si priezilra turéty pripazinti ir spresti jvairius
iS5Ukius, su kuriais susiduria jauni véziu sergantys pacientai. Norint sukurti tikrai
pacienty poreikius atitinkancig prieziuros sistema, ypac svarbu tinkamai apmokyti
sveikatos priezilros specialistus.
Musy rekomendacijos grindziamos
jsitikinimu, kad suteikus jiems
reikiamy Ziniy ir jgudziy efektyviai
bendrauti ir dirbti su paaugliais ir
jaunais suaugusiais, galima sukurti
aplinka, kurioje pacientai jaustysi
skatinami aktyviai dalyvauti savo
gydymo procese ir sprendimy
priemime.

Visapusiskas ir holistinis prieziGros
modelis néra vien tik siekiamybeé — tai

butinybeé. Tik taip galime uztikrinti,




kad véziu sergantys paaugliai ir jauni suaugusieji gaus jiems reikalinga pagalba,
kad galéty: 1) sekmingai gydytis ir 2) gyventi visavert] gyvenima, kuriame vézys

neapibrézty jy ateities.

Tinkamos, Prieinamos ir Jgalinanéios PrieZilros Poreikis

Vienodos galimybés gauti vezio gydymo paslaugas reiskia, kad visi jauni zmoneés,
nepriklausomai nuo jy lyties, etninés priklausomybeés, jsitikinimy, kultdros,
seksualinés orientacijos, religijos ar kito statuso, gauna geriausia jiems reikalinga
priezitra. Palyginti su sveikais bendraamziais, veziu sergantys paaugliai ir jauni
suaugusieji daznai susiduria su dideliais gyvenimo pokyciais, jskaitant létines
sveikatos problemas ir didesnj nejgalumo lygj.”*” Be to, net ir pasveike nuo vézio,

jie gali patirti didesne finansine ar kitokia diskriminacija."*®

Esama situacija pabrézia poreik| taikyti individualizuotas ir adaptyvias
intervencines priemones, skirtas paaugliams ir jauniems suaugusiems, kurios
apimty ne tik medicininj gydyma, bet ir sveikatos stiprinima bei psichologinés
geroves puoseléjima. Tyrimai rodo, jog itin svarbios yra intervencijos, skatinancios
saviveiksminguma, jveikos mechanizmus ir gydymo pasirinkimy komunikacijg su
pacientais. TaCiau aukstos kokybeés intervencijy tyrimy traksta, o daugelis jy
skirtos tik gydomoms pacienty grupéms.”? Tai gali kelti sunkumuy, nes paaugliy ir
Jjauny suaugusiyjy poreikiai daznai islieka ir pasibaigus gydymui, o
psichosocialiné gerové tampa prioritetu.? Paaugliy ir jauny suaugusiyjy
jgalinimas reiskia prieigos prie individualiai pritaikyty intervencijy suteikima.
Uztikrindami tinkama prieiga prie jvairiy ir adaptyviy priezitros galimybiy,galime

geriau palaikyti visapusiska sveikima.

Posakis ,vienas dydis tinka visiems" tinkamas ir pacientams, bet ir sveikatos
priezilros sistemoms. MUsy rekomendacijose dél butiniausiy priezitros standarty
pripazjsta ir vertina jau dedamas didziules pastangas bei taikomas intervencines

priemones.

Vietoj to, kad sitlytume sukurti visiSkai naujas iniciatyvas, pabreziame, jog esminis
Zingsnis yra efektyviau suderinti esamas paslaugas su konkreciais atitinkamuy
asmeny poreikiais. Taip pat sitlome lanksCius pasiulymus, kuriuos galima

pritaikyti prie skirtingy sveikatos prieziuros sistemuy struktury ir reikalavimames.
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Pagrindimas

Minimaliy specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy vézio prieziuros skyriy
standarty koncepcija turi dvejopa tiksla: atkreipti démesj | unikalius veziu
serganciy paaugliy ir jauny suaugusiyjy poreikius ir siekti amziy atitinkancios ir

standartizuotos prieziuros visoje Europos Sgjungoje.

Sis pozicijos dokumentas yra raginimas veikti politikos formuotojams, sveikatos
prieziuros specialistams ir pacienty atstovy grupéms, pirmenybe teikiant
unikaliems paaugliy ir jauny suaugusiyjy poreikiams ir uztikrinant, kad visiems
paaugliams ir jauniems suaugusiesiems, sergantiems veziu, baty uztikrintas
minimalus jy poreikiy patenkinimas ir lygios galimybes gauti aukstos kokybeés

sveikatos priezilra visoje Europoje.

Nepaisant pazangos paaugliy ir jauny suaugusiyjy onkologijos srityje, prieziuros
kokybeé ir prieinamumas visoje Europoje islieka netolygls. Siame dokumente
apibendrintos jzvalgos, gautos IS jauny zmoniy, sveikatos prieziuros paslaugy
teikejy ir tyréjy, siekiant nustatyti esminius paaugliy ir jauny suaugusiyjy vezio
centry kriterijus. Dokumente pateikiamos aiskios ir jgyvendinamos
rekomendacijos, kuriomis siekiama uztikrinti, kad visi jauni pacientai turéty
vienoda prieinamuma prie jiems reikalingos, amziy atitinkancios, holistinés ir

tinkamos prieziuros.

Procesas

Kuriant § pozicijos dokumenta buvo
taikomas misrus ir tarpdisciplininis
metodas, orientuotas | paauglius ir
jaunus suaugusiuosius. Kiekvienas
komponentas buvo grindziamas
ankstesniais etapais, literatlros
apzvalgomis ir turimomis ziniomis, taip
uztikrinant holistinj ir visapusiska

poziurj | veiksmingy ir jrodymais




pagrjsty rekomendacijy, skirty
paaugliy ir jauny suaugusiyjy vezio
prieziuros gerinimui, rengima.

Sio pozicijos dokumento
rekomendacijos ir turinys buvo

parengti naudojant iSsamia

metodika, apimancia literaturos
apzvalga, patirties perémimo
vizitus, kokybines ataskaitas ir

Delphi metoda, bei baigiamoji

apskritojo stalo diskusija. Pirmiausia
buvo atlikta iSsami literaturos
apzvalga, siekiant istirti paaugliy ir jauny suaugusiyjy, serganciy veziu, pacienty
poreikius, ypatinga demesj skiriant psichosocialiniams aspektams (2022 m. spalio
- gruodzio meén). Tuomet, siekiant geriau suprasti paaugliy ir jauny suaugusiyjy
pacienty patirtj, buvo organizuoti patirties perémimo vizitai, kuriy metu pacientai
stebéjo sveikatos prieziuros specialisty darba jvairiose Europos jstaigose ir
dalyvavo veiklose, susijusiose su paaugliy ir jauny suaugusiyjy priezidra. Tai leido
surinkti vertingy duomeny apie paaugliy ir jauny suaugusiyjy sveikatos
prieziuros stiprigsias ir silpnasias puses. Kartu su kokybinémis ataskaitomis
iSryskeéjusios temos buvo jtrauktos | Delphi metoda, kurio metu suinteresuotosios
Salys, jskaitant paauglius ir jaunus suaugusiuosius bei sveikatos prieziuros
specialistus, kartu nustaté paaugliy ir jauny suaugusiyjy vezio priezilros
prioritetus visoje Europoje. Galiausiai surengta apskritojo stalo diskusija, kurioje
dalyvavo Delphi metodo dalyviai. Diskusijos metu aptartos iSkeltos prioritetinées
sritys ir parengtos konkrecCios rekomendacijos dél klinikines praktikos ir politikos
tobulinimo.

Isamia metodika galite rasti ¢ia: www.osf.io/vsujy
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http://www.osf.io/vsujy

Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

Kas dalyvavo kuriant Sias rekomendacijas?

UKRAINE

OLDOVA
A {

PORTUGA

A s O Yt

Working Group

28 members, 14 countries,
® 16 AYAS,

P o5 HCPs
\ e 7 administrative, management
\_\ & communication
;|

_PEER VISITS

# 10 AYAs per Peer Visit
3 From 16 countries
5 major European institutions visited

DELPHI SURVEY

Round 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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Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

TYRIMY |ZVALGOS, KURIOMIS GRINDZIAMOS
MUSY REKOMENDACIJOS

Patirties Perémimo

Vizitai

Patirties perémimo vizitai suteike
galimybe is pirmy lupy suzinoti
apie paaugliy ir jauny
suaugusiyjy, serganciy veziu,
sveikatos prieziuros praktika
jvairiose Europos vietose. Vizity
metu pastebeéta, kad daugelyje

centry buvo stengiamasi sukurti

palankiag aplinka AYA pacientams,
jskaitant privacius kambarius ir
socialines erdves, pacientams

suteikiama galimybe personalizuoti savo erdve ir parama Seimos nariams.

Visuose aplankytuose centruose veiké daugiadalykis komandos, kurios efektyviai
tenkino pacienty poreikius, jskaitant psichosocialine pagalba ir vertimo pagalba,
nors paliatyviosios priezidros paslaugos nebuvo visiskai integruotos | visas
sistemas. Genetinés konsultacijos buvo prieinamos, taciau jy prieinamumas ir
standartizavimas skirtinguose centruose skyreési, informacijos apie klinikinius
tyrimus sklaida skirtingose vietose lemé individuali praktika, todél tam reikéty
geresniy strategijy. Mitybos ir fizinio aktyvumo svarba buvo akcentuojama visuose
centruose, pacientams buvo sudaromi individualUs valgymo planai ir fizinio
aktyvumo programos. Vaisingumo issaugojimo paslaugos buvo neprieinamos
daugumoje centry, taciau nors diskusijos apie seksualine sveikata vyko, jos daznai
nebuvo formalizuotos. Psichikos sveikatos paslaugos buvo neprieinamos, taciau
trako specialisty, turinCiy patirties dirbant su paaugliais ir jaunais suaugusiais
pacientais, o ypac su pacientais, turinciais vaiky. Ugdymo procese buvo
teikiama pagalba, taciau reikalinga aktyvesne parama norint uztikrinti sklandy

grjzima j darba ar darbo rinka.
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Kokybinés Ataskaitos

Kokie vézio informacijos istekliy aspektai jauniems pacientams yra

naudingiausi?

Jauny Zzmoniy, iSgyvenusiy vezj, nuomone, esminiai aspektai, lemiantys vezio

informacijos istekliy naudinguma yra daugiadiscipliniSkumas, psichosocialine

parama ir lengvai suprantama, prieinama informacija. Daugiadisciplinés

komandos siulo ,vieno langelio" paslaugy teikimo modelj, kuriuo gali pasinaudoti

pacientai sunkiu laikotarpiu.

Kompleksinis poziuris | gydyma, apimantis fizioterapija, reabilitacijg, vaisingumo

konsultacijas, psichologine pagalbg ir mitybos specialisty patarimus, yra itin

Geriausiai padéty aiskiau ir
netechnine kalba pateikta konkreciai
ligai badinga ir moksliskai pagrjsta
informacija apie gydymo galimybes,
ju privalumus ir trikumus, gydymo

protokolus, klinikiniy tyrimy rezultatus.

Antra, labai svarbis bty ir tarpusavio
pagalbos tinklai bei jvairiy sveikatos
priezidros specialisty daugiadalykis
komandos.

Moteris, 36 mety amziaus diagnozes
nustatymo metu, kraujo vezys

vertinamas, tiek gydymo metu, tiek ir
gydymui pasibaigus. Jaunuoliai
jauciasi, kad rupinamasi ne tik jy vezio
gydymu, bet ir jais paciais kaip visuma.
Kad blty tenkinami psichosocialiniai
poreikiai, bendraminciyjy palaikymo
tinklai ir kity jauny pacienty istorijos
teikia ypatinga emocine parama ir
bendruomeniskumo jausma. Psichikos
sveikatos pagalbos prieinamumas
padeda spresti tokias problemas kaip
nerimas ir depresija. Lengvai
suprantama ir prieinama informacija
yra butina; pacientams naudinga aiski

informacija apie jy diagnoze, iSsamus

iStekliai apie jvairius ligos aspektus ir tinklalapiai, kuriuose aiskiai aprasomas veézio

gydymas ir tyrimai. Visa si informacija turéty bati prieinama tinkamu ligos

stadijos metu (ZiGrékite Zzemiau). Moksliskai tikslios informacijos pateikimas

suprantama kalba, atsizvelgiant | individualy paciento sveikatos rastingumo lygj,

yra esminis zingsnis siekiant padeéti jiems priimti pagrjstus sprendimus del savo

gydymo ir pasinaudoti finansine ir praktine pagalba (R1, R3, R6).
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Kokiy konkreciy istekliy ir informacijos reikia paaugliams ir jauniems

Internetiniai iStekliai naudingi tuo,
kad jais galima naudotis bet
kuriuo metu. Todél, pavyzdziui,
aplankas su QR kodais galéty bati
puikus badas suteikti informacijg.

Vyras, 18 mety amziaus diagnozes
nustatymo metu, sarkoma

Reikia psichology, turinéiy
onkologijos specializacijg, kad jie
galéty teikti psichologine pagalbqg
paaugliams ir jauniems
suaugusiesiems pacientams, o
taip pat sveikatos prieziuros
specialistams reikalingi mokymai,
kad jie galéty atsizvelgti j unikalius
jauny pacienty poreikius ir
pediatriniy, nei suaugusiyjy skyriy
aplinka.

Vyras, 15 mety amziaus diagnozes
nustatymo metu, kraujo vezys

suaugusiesiems ir kada jiems jy

reikia?

Paramos jauniems veziu sergantiems
pacientams istekliai turety bati
apgalvotai parinkti ir nuolat
prieinami, kad bty galima
veiksmingai spresti Siuos isSSukius
skirtingais ligos etapais. Pavyzdziui,
psichologineé pagalba yra bdtina visais
ligos etapais — nuo diagnozeés
nustatymo, gydymo metu ir
pasibaigus gydymui — padedant
pacientams susidoroti su emociniu
stresu, skausmu ir palaipsniui grjzti |
kasdienj gyvenima. Nuo pat
diagnozés nustatymo momento
pacientams turi bati uztikrintas
nuolatinis Svietimas apie jy liga,
gydymo galimybes ir ilgalaike rizika.
Svarbu anksti, diagnozés nustatymo
metu, informuoti apie tokius isteklius
kaip vaisingumo iSsaugojimas,
genetiniai tyrimai ir galimybé
dalyvauti klinikiniuose tyrimuose. Si
informacija turety bati prieinama ir
viso gydymo proceso metu.
Apibendrinant, paaugliams ir

jauniems suaugusiesiems

pacientams reikalingas holistinis poziuris ir parama, kuri turéty bati teikiama

nuosekliai ir koordinuotai viso ligos laikotarpio metu, ypac pasibaigus

aktyviam gydymui. Skatinant istekliy prieinamuma ir lankstuma, skaitmeniniai

sprendimai, tokie kaip EU-CAYAS-NET internetiné platforma, gali bati ypac
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Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

efektyvus (R1, R4, R6). Jauni Zmones vertina lengvai pasiekiama internetinius

iSteklius, kuriais gali naudotis bet kuriuo metu ir bet kurioje vietoje.

Kaip jauni Zmonés naudojasi technologijomis vézio prieziiros metu?

Apskritai daugelis pacienty

technologijas vertina teigiamai, . .
Daug ir gery technologijy yra

pripazindamijy svarb ir nauds geriausia, kas gali bati, bet jos turi

vézio prieziuros laikotarpiu. bati papildytos ir sustiprintos
Paaugliai ir jauni suaugusieji Zmogiskuoju rysiu, kurio mums taip
sutinka, kad technologijos yra pat reikia.

labai svarbios siekiant pazangos Vyras, 17 mety amziaus diagnozes metu,

. . . kraujo veézys
medicinos tyrimuose, gerinant

bendravima ir tobulinant

procedduras, pvz., chirurgines

intervencijos, kurios atliekamos pacientams. Be to, paaugliai ir jauni suaugusieji
pazymi, kad, jei yra galimybe, skaitmeniniai ir technologiniai sprendimai suteikia
patogia ir lengva prieiga prie jy medicininiy jrasy ir vizity planavimo naudojant
programéles, taip pat padeda uztikrinti psichine gerove pasitelkiant meditacijai ir

tolesniam mokymuisi skirtus iSteklius, kol jie yra hospitalizuoti. Taciau esama ir
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Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

iSSUkiy: griezti duomeny apsaugos
jstatymai ir sistemuy
nesuderinamumas gali riboti
technologijy veiksminguma ir lemti
prieigos skirtumus del geografiniy ar
sisteminiy veiksniy. Paaugliai ir jauni
suaugusieji pasisako uz geriau
tarpusavyje susietas skaitmenines
sistemas, kurios leisty uztikrinti
sklandzig prieiga prie informacijos ir

geresnj pacienty ir sveikatos

priezidros paslaugy teikéjy
bendravima, o tai gali buti ypac
naudinga, kai jauni zmones persikrausto (pvz., studijuoja uzsienyje) ir jiems
reikalinga specialisty pagalbos. IS atsakymy matyti, kad sutariama dél
technologijy potencialo dar labiau jgalinti pacientus ir optimizuoti jy prieziuros
patirtj, taCiau ne ribotos prieigos prie rupestingos ir specializuotos mediky
komandos saskaita (R1, R6, R7).

Delphi Metodas

Modifikuotame internetiniame Delfi procese buvo pristatytos temos, kurios buvo
nustatytos pasinaudojant atliktos literatlros apzvalgos, patirties peremimo vizity
ir kokybiniy tyrimy metu gauta informacija. Dviejy vélesniy etapy metu buvo
nurodytos paslaugos ir temos, kurios buvo vertinamos pagal svarba (1 etapas) ir
reitinguojamos pagal prioritetus (2 etapas). Apklausa buvo isplatinta konsorciumo
informaciniais kanalais ir el. pasty sarasus pagrindinéms suinteresuotosioms
Salims: paaugliams ir jauniems suaugusiems bei sveikatos priezitros
specialistams. Apklausos tikslas buvo pasiekti susitarima, kokie turéty buati
prioritetai jgyvendinant paaugliy ir jauny suaugusiyjy vezio prieziurg jvairiose
Europos alyse. Siuo kartotiniu procesu buvo siekiama isryskinti, ka pacientai,
iSgyvenusieji vézj ir sveikatos prieziuros specialistai laiko svarbiausias ir

aktualiausias jy priezilros metu, ir nustatyti, kur eksperty nuomones issiskyre.
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Vézio prieziura

Paaugliai ir jauni suaugusieji bei sveikatos priezilros specialistai sutare, kad
santykinai svarbu, jog ligoninéje buty galima laikyti asmeninius daiktus, kad buty
tinkama infrastruktura nejgaliesiems ir galimybé naudotis virtuve, taciau
paaugliai ir jauni suaugusieji pabrezé, kad Salia turi buti bendraamziy, o sveikatos

prieziuros specialistai pirmenybe teike tam, kad ligoningje bty atskiras kambarys

Adolescents and Young Adults Healthcare professionals
1 1
| A¥As having peers around
- I - . _ :Havirlg a pmul..e room for parents
g Z [A¥As having peers around |
o ] Having a private room for parents g 4 AYA dodicated space
= 3 .t " |Access to computersiwifi
5 8 10 [AYA dedicated space |, g .
O 2 i Access o computersiwif 3 Having a private room for friends
o £ [Having a private room for friends | £
2 ] . 2
= = Access to kitchen . &
= = - ® | Accessibilty for disabililies 3
F— g — g All | t
= Involvement in hospital meal prep = ow W.M
(] W @ .'.ﬂwc:ss 1o kitchen |
[m) £ Control room temperature |* E Involvement in hospital meal prep | e | Accessibility for disabilities
2 Personal closet £ ¥ Personal closet]
S - Gender-neutral tollets 5 - [On-ward area for prayerworship —+———1
E— ] Allow bi 5 Allow own bedding
@ - personal chjects @ o 1 A\llow own Dedding |
c On-ward area for prayer/worship £ Gender-neutral toilets | Control room temperature
= . . =
c [
o Allow own bedding ]
© o

2 8

Rating of importance (median) Rating of importance {.median}

Delphi Round 1

1 Paveikslas: Dvimaté diagrama, rodanti paaugliy ir jauny suaugusiyjy
(kairéje) ir sveikatos prieziuros specialisty (desinéje) 1 etapo (svarbos
jvertinimas) ir 2 etapo (elementy reitingavimas) rezultatus.

Pirmo etapo metu elementai buvo vertinami pagal svarbg, o antrojo etapo metu -
reitinguojami pagal svarba. Kiekvienas elementas yra dvimateje erdveje, kur asis is apacios
kairen j virsy desinen rodo didejant] prioritetg. Matome, kad paaugliai ir jauni suaugusieji
pirmenybe teikia tam, kad Salia buty bendraamZiy, o sveikatos priezilros specialistai
pirmenybe teikia tam, kad tévai turety atskirg kambarj.
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Paaugliy ir jauny suaugusiyjy nuomone:

~.Manau, kad bendraamziy buvimas Salia yra pagrindinis paaugliy ir jauny suaugusiy-
juy poreikis, o skirtumas, kurj pastebime vertinime, t. y, kad sveikatos priezidros special-
istai teikia didziausiq prioritetq ,tureti tevams skirtq kambarj’, yra del to, kad sveikatos
priezidros specialistai vis dar galvoja apie vaiky [pediatring] priezidrg ir suaugusiyjy
priezidrg, o ne apie savarankiskus paauglius ir jaunuosius suaugusiuosius”.

Dar vienas jdomus paaugliy ir jauny suaugusiyjy ir sveikatos prieziuros specialisty
nuomoniy skirtumas pasireiskeé vertinant ribotos prieigos prie skaitmeniniy
sveikatos jrasy svarbag; paaugliai ir jauni suaugusieji mang, kad turéti skaitmenine
prieiga labai svarbu, o sveikatos priezitros specialistai priskyre jai mazesne svarba.
Si nuomoné atspindi kokybinius patirties perémimo vizity metu gautus

atsakymus ir patvirtina rekomendacijas (R1, R6, R7).

Paslaugos paaugliams ir
jauniems suaugusiesiems vézio @

gydymo metu ir po jo

Be to, svarstant, kokios paslaugos
turéty buati teikiamos visiems
paaugliams ir jauniems
suaugusiesiems, visi - paaugliai ir
jauni suaugusieji bei sveikatos
prieziuros specialistai pirmenybe

teike specializuotam prieziuros

koordinatoriui. Tokie koordinatoriai

galety teikti parama jvairiy paslaugy teikéjams net ir tose vietose, kur jvairios
specialybés yra maziau integruotos. Specializuotos prieziGros koordinatoriai gali
bati labai naudingi asmenims, kuriy sveikatos rastingumo lygis yra Zzemesnis, ir
galéty skatinti sekminga pacienty integracija j svarbiausiy sprendimy priemimo
procesus (R2, R5). Sritis, kurig reikéty toliau tyrinéti, yra paliatyvioji pagalba, kurig

sveikatos prieziuros specialistai jvertino reikSmingai.
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Paaugliy ir jauny suaugusiyjy nuomone:

‘Kai galvoju apie paliatyvigjq pagalbg, galvoju apie mirti. Mano kuratorius gydymo
metu, kuris buvo visuomenes sveikatos specialistas, rado laiko man pasakyti, kad
turécCiau prasyti paliatyviosios pagalbos paslaugy, nes jos skirtos palengvinti visy pa-
cienty, ne tik serganciy nepagydomomis ligomis, kancias ir pagerinti gyvenimo
kokybe. Manau, kad daugelis jauny Zzmoniy to nezino, o galbdt to nezino net ir kai
kurie gydytojai.”

Be to, psichikos sveikata tebéera pagrindiné problema, su kuria susiduria paaugliai
ir jauni suaugusieji, susidure su vezio diagnoze. Jaunuoliai pabréze, kad psichikos
sveikata turi bati priziarima tiek gydymo metu, tiek jam pasibaigus (zr. 2 pav.).
Psichikos sveikatos paslaugos taip pat turety buti atskirtos nuo Kkity socialiniy
paslaugy (R4), kurios gali padeti jaunuoliams sprendziant kitus iSsUkius,
pavyzdziui, susijusius su ugdymu, parama profesinéje srityje ar logistine pagalba

gaunant prieziura.

Mental health screening in treatment Mental health screening after treatment
1.00- 7 8 7 8
0.75-

Stakeholder
= AYAs
2 ps0- HCPs
7]

O
0.25+ sz/—\\ >/\
0.00 -
Ll T L} L} Ll L} L} L}
25 50 7.5 10.0 25 5.0 7.5 10.0
Rating Rating

2 paveikslas. Tankio diagrama, kurioje pavaizduota pirmojo Delphi metodo
etapo punkty svarbos vertinimo mediana.

Linija rodo paaugliy ir jauny suaugusiyjy ir sveikatos priezitros specialisty svarbos

vertinimo nuo 0 iki 10 baly mediana. Pastebin, kad vidutiniskai paaugliai ir jauni
suaugusieji psichikos sveikatos patikros svarba jvertinto auksStesniu balu.
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Paaugliy ir jauny suaugusiyjy nuomone:

Apskritai, psichologams, kurie specializuojasi onkologijoje, reikia mokymuy, kaip elgtis
su specifiniais paaugliy ir jauny suaugusiyjy poreikiais. Jiems netinka nei pediatrijos,
nei suaugusiyjy skyrius.

Visus Delphi tyrimo rezultatus galima rasti ¢ia_ www.osf.io/k4vdj/.

[=];
[=]

Delphi rekomendacijos

[=]
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Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

VISAPUSISKY PASLAUGY PAAUGLIAMS IR
JAUNIEMS SUAUGUSIESIEMS TEIKIMAS
KLINIKINESE |STAIGOSE

A Dalis | Minimaliy Prieziuros Standarty Kontrolinis Sgrasas

Siekiant patenkinti unikalius jauny veziu serganciy pacienty poreikius, klinikinese
jstaigose butina pletoti visapusiskas paaugliams ir jauniems suaugusiesiems teikiamas
paslaugas. Siame kontroliniame sarae pateikiamas butiniausiy prieZiGros standarty
nustatymo pradziamokslio gidas, padésiantis uztikrinti palankia ir jtraukia aplinka
paaugliams ir jauniems suaugusiesiems.

Amziui pritaikyta aplinka

[J Kontrolé ir patogumas: leiskite
paaugliams ir jauniems
suaugusiesiems kontroliuoti ir
individualizuoti savo ligoninés aplinka
(pvz., atsinesti savo daiktus, drabuzius
ir patalyne, reguliuoti kambario
temperaturg). Uztikrinkite, kad
kiekvienam pacientui buty skirta
atskira ruby spinta.

[J Aplinka: paaugliai ir jauni suaugusieji
turéty bati gydomi skyriuose kartu su
kitais panasaus amziaus pacientais.

[J socialinés erdvés: paaugliams ir
jauniems suaugusiesiems paskirkite
specialias bendravimo erdves, kuriose
jie galety leisti laika su bendraamziais
ir draugais.

[J Rysiai: uztikrinkite galimybe naudotis
kompiuteriais ir belaidziu internetu.

Klinikinés priezilros organizavimas ir paciento kelias

ir jauny suaugusiyjy pacienty
poreikius.

[J Klinikiniai tyrimai: skatinkite
dalyvauti klinikiniuose tyrimuose ir
moksliniuose tyrimuose, skirtuose
paaugliams ir jauniems

[J Paaugliy ir jauny suaugusiyjy
tarpdisciplininé komanda: suburkite
komanda, kurig sudaryty gydytojai
onkologai, hematologai, onkologai
radiologai, chirurgai, slaugytojos,
socialiniai darbuotojai, psichologai ir

kiti specialistai, kvalifikuoti paaugliy ir
jauny suaugusiyjy prieziuros srityje. |
Sig komanda turety buti jtraukti
paliatyviosios pagalbos,
reprodukcinés ir seksualinés
sveikatos, mitybos, fizinés terapijos,
ergoterapijos ir psichinés geroves
specialistai.

Atvejo valdymas: numatykite
specializuota paaugliy ir jauny
suaugusiyjy prieziuros koordinatoriy,
kuris rdpinasi pacienty prieziura ir
pereinamojo laikotarpio pokyciais.
Apmokyti specialistai: uztikrinkite,
kad sveikatos prieziuros specialistai
bdty specialiai apmokyti ir turéty
galimybe nuolat tobulintis, kad
galéty atsizvelgti | unikalius paaugliy

O

O

suaugusiesiems. Teikti prieinama,
lengvai suprantama informacija apie
klinikinius tyrimus ir palengvinti
paaugliy ir jauny suaugusiyjy
dalyvavima klinikiniuose ir
moksliniuose tyrimuose.

Genetinis konsultavimas: jtraukite
genetinius tyrimus ir konsultacijas |
pacienty priezilra.

Skaitmeniniy jrasy prieiga: suteikite
neribotg skaitmenine prieiga prie
pacienty jrasy.

Antroji nuomoné: palengvinkite
galimybe gauti antrgja nuomone del
gydymo galimybiy.

Palaikomoji prieziara: uztikrinkite
galimybe naudotis paliatyviaja
prieziura, skausmo malsinimu ir
simptomy kontrole.
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O

Reprodukciné sveikata: jtraukite
vaisingumo specialistus |
tarpdisciplinineg komanda, kad jie
teikty konsultacijas ir teikty
konsultacijas del vaisingumo
iSsaugojimo ir reprodukcijos
planavimo galimybiy pries pradedant
vezio gydyma, jo metu ir gydymui
pasibaigus. Naudokite sprendimy
priéemimo pagalbos priemones
vaisingumo iSsaugojimui ir Seimos
planavimui.

Psichiné gerové: jtraukite specialiai
apmokytus psichikos sveikatos
konsultantus, pszichologus,
psichoterapeutus ir psichiatrus |
daugiadisciplinine komanda, kad
bdty galima atlikti psichikos sveikatos
vertinima, teikti psichologine
pagalba, terapija pacientams ir jy
Seimoms bei valdyti psichikos
simptomus vézio gydymo metu ir
jam pasibaigus.

Fizinis aktyvumas ir fiziné
reabilitacija: skatinkite fizinio
aktyvumo ir su sportu susijusios
veiklos prieinamuma. Jtraukite |
daugiadalyke komanda mankstos
specialistus ir kineziterapeutus arba
fizioterapeutus, kurie specializuojasi
onkologingje reabilitacijoje.

Pagalbinés paslaugos

O

O

O

Parama issilavinimui ir karjeros
planavimui teikia parama
pacientams, kad jie galéety testi
mokslus arba grjzti | Svietimo jstaigas
gydymo metu ir jam pasibaigus.
Siulykite profesines konsultacijas ir
priemones, padedancias pacientams
planuoti ir siekti profesiniy tiksly.
Parama vaiky priezidrai: teikti
nemokama vaiky priezitra paaugliy ir
jauny suaugusiyjy tévy, atvykusiy |
klinika gydytis, vaikams.
Apgyvendinimo pagalba: pasiGlykite
nemokama arba nebrangy
apgyvendinima ligoninéje arba netoli
jos.

[ seksualiné sveikata: suteikite

galimybe kreiptis j specialistus,
teikiancCius pagalba iskilus
seksualinés sveikatos problemoms,
seksualinés funkcijos pokyc¢iams ir
intymumo problemoms.

Mityba: suteikite galimybe naudotis
sertifikuoto mitybos specialisto
paslaugomis ir pasitlykite galimybe
pasinaudoti virtuve arba jtraukite
pacientus | ligoninés valgiarascio
planavima ar pasirinkti maista, jei
galimybés pasinaudoti virtuve néra.
Supaprastinti priezitros planai:
Fizinis aktyvumas ir fiziné
reabilitacija: skatinkite fizinio
aktyvumo ir su sportu susijusios
veiklos prieinamuma. [traukite |
daugiadalyke komanda mankstos
specialistus ir kineziterapeutus arba
fizioterapeutus, kurie specializuojasi
onkologinéje reabilitacijoje.

[J vélyvojo poveikio stebéjimas ir

ilgalaiké tolesné prieziura:
kiekvienam pacientui sudarykite
ilgalaikes priezitros plang, kuriame
buty atsizvelgta j ilgalaikio stebé&jimo,
velyvyjy padariniy ir nuolatiniy
sveikatos poreikiy klausimus.
Uztikrinkite sklandy perejima prie
ilgalaikes tolesnes prieziuros.

Parama transportui: padékite
pacientams gauti kompensacijas
arba nemokama transporta | gydymo
vieta.

Parama Seimai ir socialiné parama:
sitlykite paramos paslaugas
Seimoms, jskaitant konsultavima ir
paramos grupes.

Draudimas, finansai ir teisiné
pagalba: uztikrinkite, kad baty
paskirtas socialinis darbuotojas, kuris
padéety spresti finansinius ir teisinius
klausimus ir suteikty galimybe gauti
teisine pagalba.
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Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

Uztikrinkite, kad visos paslaugos ir prieziaros
Istaigos buty jtraukios ir prieinamos

UZtikrinkite, kad jtrauktis ir prieinamumas baty
atliepiamas teikiant viesas paslaugas ir vykdant
svelkatos prieZiurg. Tai apima vertimo Zodziu ir
rastu paslaugy teikima, piktogramy naudojima ir
lengvai suprantamos informacijos teikima
neurojvairierns pacientams, taip pat kitas
reikalingas pagalbos priemones. Sios priemonés
turi bati lengvai prieinamaos, kad pacientams
nereikety jy prasyti. |staigos turety boti pritaikytos
riboto judumo asmenims ir atsizvelgti | neuro
jvairove, jrengiant ramybés ir tylos zonas. Be to,
turéty bati jrengti jtraukds patogumai, pavyzdziui,
ly€iai neutralUs tualetai, taip pat jvairiy religijy
maldos vieta, kad baty galima patenkinti jvairius
dvasinius visy pacienty poreikius. Tai tik kel
pavyzdZiai, kaip sveikatos prieZidros jstaigos gali
uztikrinti jtraukt] ir prieinamuma visiems, kuriems
teikia paslaugas.

Daugiau informacijos apie lygybés, jvairoves ir
itraukties (anagl. EDI) gerinima véZio paslaugy
srityje ir kulturiskai jautrios prieziuros teikima
rasite pozicijos dokumente ,Rekomendacijos dél
lygybes, jvairoves ir jtraukties praktiky veéezio

priezidros srityje Europoje?. it viie hadires g

QUTH
CANCER
UROPE

Equity, Diversity and Inclusion
Principles in Cancer Care
Train-the-Trainer Toolkit

Siame kontroliniame sarage nurodomi esminiai aspektai, | kuriuos reikia
atsizvelgti teikiant paslaugas paaugliams ir jauniems suaugusiesiems
klinikinése jstaigose. Musy rekomendacijose pateikiamas planas, kaip
uztikrinti, kad visi paaugliams ir jauniems suaugusiesiemns skirti skyriai
visoje Europoje veikty visu pajegumu ir buty teikiama geresne
priezidura, uztikrinant jauniems veéZiu sergantiems pacientams palankia
ir jtraukia aplinka.
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VISAPUSISKY PASLAUGY PAAUGLIAMS IR
JAUNIEMS SUAUGUSIESIEMS TEIKIMAS
KLINIKINESE |STAIGOSE - -

3k X

iy

B Dalis | ]gyvendinimo Planas

Toliau pateikta jgyvendinimo plang sudaro astuonios tikslinés rekomendacijos,
kuriomis siekiama pagerinti paaugliy ir jauny suaugusiyjy vezio priezidra visoje
Europoje. Sios rekomendacijos grindziamos amziy atitinkancios prieziaros,
holistinés paramos ir teisingumo principais, atsizvelgiant | unikalius paaugliams ir
jauniems suaugusiesiems kylancius i&3akius ir poreikius vézio kelionés metu. Sis
veiksmuy planas suteikia suinteresuotosioms Salims galimybe kurti palankia
sveikatos prieziUros aplinka - skatinant nacionaliniy ziniy centry kdrimo politikos

pokycius ir skaitmeniniy sveikatos sprendimy integravima.

Sutelkdami pastangas Europos ir nacionaliniu lygmenimis, siekiame pagerinti
paaugliy ir jauny suaugusiyjy gydymo rezultatus ir gyvenimo kokybe, uztikrinant

vienoda prieinamuma ir individualizuota priezidra.
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1 Rekomendacija

Sukurkite nacionalinj Ziniy centry,
skirtg patikimai su paaugliy ir
jauny suaugusiyjy prieziura

susijusiai informacijai ir iStekliams

Siekiant geriau patenkinti unikalius
veziu serganciy paaugliy ir jauny
suaugusiyjy poreikius, siuloma
sukurti centralizuotus nacionalinius

Ziniy centrus. Sie centrai tapty

patikimu informacijos ir istekliy

Saltiniu, skirtu paaugliams ir

jauniems suaugusiems, sergantiems

veziu. Jie siulyty standartizuota ir

patikrintag mokomaja medziaga bei internetinj turinj, apimantj tiek medicining,
tiek psichosocialine vezio priezitra. Juose turety buti pateikiama iSsami
informacija apie vezio diagnoze, gydymo galimybes ir paramos paslaugas.
Siekiant uztikrinti prieinamuma, visi istekliai turi buti tinkamai iSversti ir pritaikyti

kultdriniu pozidriu.

Ziniy centras turéty bati susietas su jvairiomis paaugliams ir jauniems
suaugusiesiems skirtomis iniciatyvomis, jskaitant ES finansuojamus projektus ir jy
rezultatus, kad buty didinamas mokslininky, sveikatos prieziuros specialisty ir
paaugliy bei jauny suaugusiyjy informuotumas apie vykdoma darba. Siekiant
padeti paaugliams ir jauniems suaugusiesiems orientuotis Sioje gausybeje
informacijos, buty galima apsvarstyti galimybe integruoti dirbtinio intelekto
valdomus kalbos mokymosi modelius, pritaikytus prie individualiy sveikatos

rastingumo ir mokymosi poreikiy.

Europos Komisija galety remti nacionalinius ziniy centrus, reguliariai atnaujinama
ir kasmet per zidrédama gaires. Be to, turety bati sukurtas mechanizmas, pagal
kurj paaugliai ir jaunuoliai, globéjai, sveikatos priezitros specialistai ar tyréjai

galéty teikti sillymus jtraukti trukstama ar prieinama informacija. Toks poziUris
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padéty centrui islikti visapusiSkam, operatyviam ir atitinkanCiam besikeiciancius

naudotojy poreikius.

2 Rekomendacija

Investuokite j sveikatos prieziuros specialisty mokymga, edukacijg ir isStekliy

optimizavima

Investicijos | sveikatos prieziuros specialisty mokymo ir ugdymo programas yra
labai svarbios, siekiant pagerinti jy kultdrine kompetencija ir bendravimo
jgudzius, ypac bendraujant su jaunaisiais véziu serganciais pacientais is jvairiy

visuomeneés sluoksniy. Siekiant Sio tikslo, privataus ir vieSojo sektoriy partnerystes

gali buti naudingos kuriant ir jgyvendinant Siuos mokymo modulius. Be to,
paslaugy suderinamumo platformos sukurimas gali dar labiau optimizuoti
pacienty priezidra. Si platforma padéty sveikatos priezilros paslaugy teikéjams
nustatyti ir panaudoti esamas intervencines priemones, kuriy veiksmingumas
jrodytas konkreciais scenarijais, pavyzdziui, kognityvine elgesio terapija (KET),
skirtg paaugliams ir jauniems suaugusiesiems, patiriantiems nerima, susijusj su
vezio atsinaujinimo baime. Derindami intervencijas su individualiais poreikiais ir
jrodymais pagrijstomis intervencijomis, sveikatos priezitros specialistai gali
uztikrinti, kad jy metodai buty ne tik kultdriskai jautras, bet ir pritaikyti unikaliems

i880kiams, su kuriais susiduria kiekvienas pacientas. Sios strateginés investicijos
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tiek | mokymus, tiek j istekliy paskirstyma pagerins bendra jauny véziu serganciy
pacienty priezidros kokybe, atsizvelgiant | jy skirtingus poreikius ir gerinant jy

gydymo patirt].

3 Rekomendacija

Integruokite paaugliams ir jauniems suaugusiesiems skirtg prieziurg visose

vézio gydymui skirtose jstaigose

Nors ne visos klinikos gali jsteigti specialius paaugliy ir jauny suaugusiyjy skyrius,
batina pripazinti Sig pacienty grupe kaip unikalig visose vézio gydymo jstaigose.
Siuo metu paaugliai ir jauni suaugusieji daznai priskiriami vaiky arba suaugusiyjy

pacienty grupems, atsizvelgiant j amziaus ribg ar konkrecios jstaigos specifika.

\

-

Siekiant spresti Sig problemga, siloma jgyvendinti keleta specialiy strategijy,
kurios padety integruoti paaugliy ir jauny suaugusiyjy priezilra j esama gydymo
aplinka, pavyzdziui, tiek suaugusiyjy, tiek pediatrinése gydymo aplinkose turéty
bati prieinami informacijos Saltiniai, atitinkantys paaugliy ir jauny suaugusiyjy

poreikius, gyvenimo bei ligos etapg, sukurti erdves, pritaikytas jaunyjy pacienty
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poreikiams ir pageidavimames, uztikrinant komfortg ir jaukia atmosfera. Tokios
zonos padety sumazinti izoliacijos jausma ir skatinty rysj tarp pacienty. Be Siy
integracijos strategijy, labai svarbu integruoti gydymo jstaigas su R1
rekomendacijoje siuloma nacionaliniu ziniy centru. Tai leisty pacientams lengvai
pasiekti iSsamia ir patikima informacija apie vezio diagnoze, gydymo galimybes ir
paramos paslaugas, specialiai pritaikytas paaugliams ir jauniems suaugusiems,
pavyzdziui, padedant sudaryti paciento kelio plang, kuriuo buty skatinama laiku
nukreipti pacienta , pavyzdziui, del vaisingumo iSsaugojimo pries pradedant
gydyma. Be to, tais atvejais, kai nejmanoma sklandziai integruoti
daugiadisciplininiy komandy, rekomenduojama skirti priezidros koordinatoriy,
kad buty uztikrintas individualus kiekvieno paciento poreikiy jvertinimas ir
tinkama priezidra, ir taip sustiprintas jsipareigojimas uztikrinti individualiai

pritaikyta ir empatiska prieziura visose gydymo aplinkose.

4 rekomendacija

ISpléskite psichikos sveikatos paslaugy prieinamumag, jskaitant konsultavima

pagal poreikj ir paramos grupes gydymo metu ir jam pasibaigus

Siekiant visapusiskai patenkinti psichosocialinius paaugliy ir jauny suaugusiyjy
poreikius nuo diagnozés iki sveikimo gydymui pasibaigus, butina plesti psichikos
sveikatos paslaugy prieinamuma. Si plétra turéty apimti konsultacijas pagal
poreikj ir paramos grupes, skirtas paaugliams ir jauniems suaugusiesiems jveikti
su gydymu ir jo ilgalaikiais padariniais susijusius emocinius ir psichologinius
iSSUkius, ypac daug demesio skiriant laikotarpiui po aktyvaus gydymo, kai
pacientai daznai susiduria su vélyvaisiais Salutiniais poveikiais ir prisitaikymu prie
gyvenimo po ligos. Siekiant uztikrinti, kad psichosocialinés paslaugos atitikty
paaugliy ir jauny suaugusiyjy poreikius, rekomenduojama parengti
pagrindinius psichosocialinés paramos rodiklius (KPI). Sie rodikliai turéty bati
jtraukti | nacionalinius vézio kontrolés planus: tai padéty skatinti vietos valdZios
institucijas nustatyti prioritetus ir standartizuoti psichikos sveikatos ir socialines
paslaugas, uztikrinant, kad jos atitikty jauny veziu serganciy pacienty poreikius.
Priezitros koordinatorius, kaip aptarta R3 rekomendacijoje, gali vaidinti esminj

vaidmenj integruojant psichosocialines paslaugas | bendrg paciento prieziuros
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plana. Tai padety uztikrinti, kad pacientai gauty jiems reikalinga palaikyma

tinkamu laiku ir tinkamu budu.

5 Rekomendacija
Paaugliy ir jauny suaugusiyjy jgalinimas dalyvauti diskusijose apie sveikatos

prieziurg ir priimti bendrus sprendimus

Nors svarbu, kad gydytojai ir sveikatos priezilros komandos pirmiausia aptarty
atskirus atvejus, paaugliy ir jauny suaugusiyjy jtraukimas | vélesnius
tarpdisciplininius susitikimus ar atvejy aptarimo pasitarimus, kuriuose aptariama
jy prieziUra, yra esminis zingsnis siekiant suteikti daugiau galiy pacientams ir
pagerinti bendrg gydymo planavimga bei skatinti bendrg sprendimy priémima.
Kai tik pageidaujama, atsizvelgiant | privatumo ir etikos reikalavimus, paaugliams
ir jauniems suaugusiesiems turéty buti sudaryta galimybé dalyvauti diskusijose
kartu su savo sveikatos priezitros specialisty komandomis. Toks jtraukus poziuris
leidzia paaugliams ir jauniems suaugusiesiems iSsakyti savo nuomone apie jy
gydymo eiga, nepriklausomai nuo geografinés padeéeties ar galimybes patekti |
daugiadalykes komandas. Siekiant Sig iniciatyva jgyvendinti, labai svarbu kurti
sprendimy priémimo pagalbines priemones, kurios didina sveikatos
rastinguma. Tai turéty bati jtraukta | busimus moksliniy tyrimy projektus, siekiant

uztikrinti, kad visos suinteresuotosios salys buty pasirengusios palengvinti
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veiksminga bendravima ir bendrg sprendimy priemima. Aktyviai jtraukdami
paauglius ir jaunus suaugusiuosius | prieziuros aptarimus ir suteikdami jiems
tinkamas priemones konstruktyviam dalyvavimui, galime uZztikrinti, kad bus
atsizvelgta | jy unikalius poreikius ir poziurj, o tai galiausiai padés uztikrinti labiau

individualizuota ir efektyvesne veézio prieziura.

6 Rekomendacija
Stiprinkite sveikatos prieziiros sistemy integracija ir saveika su kitomis
skaitmenines sveikatos platformomis, kad buty uztikrintos tinkamos salygos

paaugliams ir jauniems suaugusiesiems pacientams ir pagyvenusiems vézj

asmenims

Siekiant, kad véziu sergantys
paaugliai ir jauni suaugusieji galéty
efektyviau rdpintis savo priezilra,
bdtina stiprinti sveikatos prieziGros
sistemy ir skaitmeniniy sveikatos
platformy integracija ir saveika.

Ypatingai svarbu atsizvelgti | tai, jog

—1 )

Siandien jauni Zmonés daznai keicia
gyvenamaja vieta del studijy ar
darbo galimybiy ir vertina
mobiluma. Todel butina plétoti ir
integruoti | esamas sveikatos
priezilros sistemas skaitmeninius
sprendimus, pavyzdziui, remiamus
pagal Europos Sgjungos moksliniy tyrimy programas, tokias kaip SmartCARE,
MyHealth@EU, taip pat STRONG-AYA, kurie leidzia palyginti tarpvalstybinius
duomenis, kad jie buty plétojami ir integruojami j esamas sveikatos prieziuros
sistemas. Sios platformos turéty bati sukurtos taip, kad palengvinty sklandy
prieziuros koordinavimg ir dalijimasi informacija jvairiose sveikatos prieziuros
istaigose, uztikrinant, kad paaugliai ir jauni suaugusieji galéty naudotis savo
medicinine informacija ir paramos paslaugomis nepriklausomai nuo jy buvimo

vietos ir uztikrinant jy privatuma. Be techniniy patobulinimuy, taip pat svarbu
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sutelkti pastangas ir didinti sveikatos rastinguma ir kurti ugdomuosius isteklius
ir priemones skaitmeninése platformose, specialiai pritaikytas padéti paaugliams
ir jauniems suaugusiesiems geriau suprasti ir rupintis savo sveikata bei gydymo
galimybes. Skirdami demesj tiek technologinei pazangai, tiek ugdymui, galime
sukurti darnesne ir palankesne sveikatos priezitros aplinka paaugliams ir
Jauniems suaugusiesiems pacientams ir vézj pagyvenusiems asmenims,

suteikdami jiems galimybe aktyviai dalyvauti gydyme ir priezitroje.

7 Rekomendacija

Skatinkite skaitmeniniy sveikatos technologijy su amziumi susijusio
medicininio gydymo ir iSgyvenusiyjy vezj prieziuros sriciy mokslinius tyrimus
ir inovacijas, kad toliau gerintumeéte paaugliy ir jauny suaugusiyjy vézio

priezidros kokybe ir efektyvumga visoje Europoje

Siekiant toliau gerinti paaugliy ir jauny suaugusiyjy veézio prieziuros kokybe ir
efektyvuma visoje Europoje, butina skatinti mokslinius tyrimus ir inovacijas
tokiose srityse kaip skaitmenineés sveikatos technologijos, individualizuota
medicina ir ilgalaike vézj iSgyvenusiyjy prieziura. Iniciatyvos turety bati sutelktos |
nacionaliniy registry ir pacienty pranesimy naujy rezultaty vertinimo ir pacienty
patirties vertinimo priemoniy (PROM/PREM) duomeny integravima, kaip jau
vykdoma jgyvendinant STRONG-AYA projekt 3. Integracija padéty iSsamiau
suprasti pacienty poreikius ir rezultatus, o tai buty naudinga rengiant geresnes
priezilros strategijas. Be to, norint veiksmingai naudoti pacienty pranesimus
rezultatus (PRO) paaugliy ir jauny suaugusiyjy priezitros valdymui, labai
svarbu kartu kurti ir patvirtinti kultGrai pritaikytas pacienty priemones. Sios
priemones turéty bati pritaikytos atsizvelgiant | jvairius kultdrinius ir individualius
Jjauny pacienty poreikius, kad jie galety aktyviau jsitraukti | savo prieziura ir priimti
sprendimus, susijusius su jy gydymu. Galiausiai, rengiant su paaugliy ir jauny
suaugusiyjy prieziura susijusias mokymo programas absolventams ar medicinos
studentams, galima sumazinti atotruk| tarp klinikinés praktikos ir moksliniy
tyrimy, ypac su duomenimis susijusiais aspektais. Tokio specializuoto mokymo
integravimas j esamas mokymo sistemas pades parengti naujos kartos

mokslininkus ir gydytojus, kad jie galety vykdyti pazangiausia, duomenimis

31



Rekomendacijos ir jgyvendinimo planas

Specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy (AYA) vézZio prieziGros skyriy minimalls standartai

pagrjsta praktika, skirtg butent paaugliy ir jauny suaugusiyjy veziu serganciy

pacienty unikalioms problemoms spresti.

8 Rekomendacija

Skatinkite politikos ir praktikos pokycius sveikatos prieziuros sistemose,

siekiant spresti su paaugliy ir jauny suaugusiyjy prieziura susijusius iSSukius

ir netolygumus teikiant onkologine pagalbg visoje Europoje

Siekiant veiksmingai spresti specifines problemas ir nelygybe, su kuria susiduria

paaugliai ir jauni suaugusieji, gaunantys onkologinés prieziuros paslaugas visoje

Europoje, butina jgyvendinti tikslinga sistemos lygmens politika ir praktika. Tokios

politikos pavyzdziai galety apimti tokias iniciatyvas kaip ,teisé buti pamirstam®,

kuri suteikia vezj pagyvenusiems asmenims galimybe jtraukti savo vezio istorijos |

jrasus ir taip sumazinti galima diskriminacija. Kita svarbi sritis, kuriai reikia skirti

daug démesio, yra teisingo vaisingumo issaugojimo gydymo kompensavimo

uztikrinimas. Sie pavyzdziai idryskina konkred&ias sritis, kuriose politikos poky¢iai

gali turéeti reikSmingos jtakos paaugliy ir
jauny suaugusiyjy sveikatos priezidros

patirciai.

Sios politikos jgyvendinimas turéty bati
skatinamas pasitelkiant iniciatyvas,
kurioms vadovauja Europos Komisija (EK)
ir kitos atitinkamos Europos institucijos,
pavyzdziui, Europos Parlamentas ir
Europos Vadovy Taryba. Sie organai
atlieka pagrindinj vaidmen|
skatinanCioms teisinguma ir sveikatos
rastinguma kaip pagrindines Zzmogaus
teises, ir daranciomis jtaka sveikatos
priezilros politikai visoje Europos

Sajungoje.

Nacionaliniu lygmeniu sveikatos prieziuros paslaugy teikéjy, nacionaliniy

medicinos draugijy, pacienty atstovybiy ir kity suinteresuotyjy saliy pastangos
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atstovauti pacientams ir rupintis jy interesais veiksmai yra labai svarbios skatinant
politikos pokycius. Sios grupés gali veiksmingai atstovauti su paaugliy ir jauny
suaugusiyjy klausimais susijusiai politikai, pasinaudodamos savo patirtimi ir jtaka,
kad inicijuoty iniciatyvas, kuriomis Europos rekomendacijos pritaikomos ir
jgyvendinamos vietos sveikatos prieziuros sistemose. Mobilizuodamos pastangas
tiek Europos, tiek nacionaliniu lygmeniu, suinteresuotosios salys gali uztikrinti,
kad politikos tobulinimas buty visapusiskas, suderintas su Europos standartais ir

atitikty vietinius isSukius bei prioritetus.

ISVADOS

Rekomendacijos dél minimaliy specializuoty paaugliy ir jauny suaugusiyjy
vézio prieziuros skyriy standarty ir jy jgyvendinimo gairés pabrézia svarbia
iniciatyva, kuria siekiama pagerinti paaugliy ir jauny suaugusiyjy vezio prieziura
visoje Europoje. Sios rekomendacijos, pagrjstos amziy atitinkancios, holistinés ir
teisingos prieziuros principais, siulo strategine sistema, skirta tenkinti unikalius

jauny zmoniy poreikius.

|gyvendinant Sias rekomendacijas, suinteresuotosios salys raginamos
bendradarbiauti tarpvalstybiniu ir tarpdalykiniu lygmeniu, uztikrinant, kad
jgyvendinimas atitikty vietos sveikatos prieziuros konteksta ir kartu buty
laikomasi Europos standarty. Teikdami pirmenybe paaugliy ir jauny suaugusiyjy
poreikiams ir nuomonei, siekiame sukurti tokig sveikatos prieziuros aplinka, kuri
palaikyty jy fizing, emocine ir socialine gerove, o galiausiai pagerinty gydymo
rezultatus ir gyvenimo kokybe visiems jauniems Zzmonéems, sergantiems veziu ir

ne tik.
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