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Potrivit datelor Agentiei Internationale pentru Cercetare in Domeniul Cancerului
(IARC), in 2022, peste 150,000 de tineri cu varste cuprinse intre 15 si 39 de ani au
fost diagnosticati cu cancer in intreaga regiune europeand. In ciuda faptului c&
reprezinta o demografie critica, cu nevoi biologice si psihosociale unice,
adolescentii si tinerii adulti se confrunta adesea cu un acces limitat la servicii
oncologice specializate, in special in afara centrelor urbane majore din Europa de
Vest si de Nord. Disparitatile actuale in ceea ce priveste furnizarea serviciilor
standarde uniforme care sa garanteze faptul ca toti tinerii care se confrunta cu

cancer beneficiaza de asistenta medicala adecvata si holistica.

Pentru a aborda obiectivele stabilite de catre Planul European de Combatere a
Cancerului' (Europe’s Beating Cancer Plan) care, printre altele, evidentiaza nevoile
tinerilor care sufera de cancer, a fost finantat consortiul EU-CAYAS-NET prin
programul ,UE pentru sanatate” (EU4Health) al Uniunii Europene (subventia cu
numarul 101056918). Proiectul a inceput in septembrie 2022 si implica 9 Beneficiari
(si entitati afiliate) si 28 de Parteneri Asociati din 18 tari. Obiectivul general al
proiectului EU-CAYAS-NET este acela de a imbunatati serviciile medicale
destinate copiilor, adolescentilor si tinerilor adulti cu cancer prin facilitarea
conexiunilor semnificative intre pacienti, supravietuitori, profesionisti din
domeniul sanatatii si alte parti interesate din intreaga Uniune Europeana. Una
dintre livrabilele proiectului este initiativa condusa de pacienti de a dezvolta
recomandari privind atingerea standardelor minime de ingrijire in centrele de

tratament pentru cancer din Europa pentru adolescenti si tineri adulti.

Acest document a rezultat dintr-o abordare mixta si interdisciplinara, integrand
informatii de la Adolescenti si Tineri Adulti, specialisti in domeniul medical,
cercetatori si alte parti interesate. Documentul solicita factorilor de decizie,
profesionistilor din domeniul sanatatii si grupurilor care reprezinta pacientii sa
acorde prioritate nevoilor specifice ale Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA),
asigurandu-se ca acestia au acces la servicii medicale de Tnalta calitate si ca sunt

abordate toate aspectele esentiale legate de sanatatea si bunastarea lor.



Recomandarile sunt cuprinzatoare, bazate pe date concrete si exigibile, descrise

in doua parti:

A. O lista a criteriilor pentru Standardele Minime de ingrijire organizata in trei

capitole

1. Mediu de ingrijire adaptat varstei
2. Organizarea asistentei clinice si Parcursul Medical al Pacientilor

3. Servicii de Asistenta

B. Ghidul de Implementare cu opt recomandari

1. Dezvoltarea unui Centru National de Informatii

2. Investirea in formare, educatie si optimizarea resurselor

3. Integrarea asistentei medicale specifice Adolescentilor si Tinerilor
Adulti (ATA) in cadrul tuturor unitatilor de servicii medicale
oncologice

4. Extinderea accesului la serviciile de sanatate mintala
Participarea Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) in cadrul
discutiilor de ingrijire medicala

6. Dezvoltarea integrarii si interoperabilitatii sistemelor medicale si a
platformelor medicale digitale

7. Promovarea Cercetarii si a Inovatiei

8. Sustinerea schimbarilor politice si practicilor medicale

Sustinut prin consortiul EU-CAYAS-NET, prezentul document contureaza

un cadru pentru a raspunde nevoilor unice ale adolescentilor si adultilor tineri cu
cancer. Prin evidentierea celor mai bune practici si recomandari privind modul de
standardizare a asistentei medicale destinate acestora, aceasta initiativa promite
sa imbunatateasca bunadstarea a mii de tineri europeni, indeplinind, printre altele,

viziunea Planului European de Combatere a Cancerului.


https://docs.google.com/document/d/1j1i5qHCUR5nJLstQJH68YEYrksn96Dnc/edit#heading=h.lnxbz9
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INTRODUCERE

Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) care se confrunta cu cancer reprezinta o
categorie a populatiei unica si adesea neglijata in domeniul sanatatii in Europa.
Cancerul la Adolescenti si Tineri Adulti (ATA), desi mai putin rar decat cancerele
pediatrice, constituie totusi o parte semnificativa a poverii oncologice din Europa,
afectand peste 150,000 de persoane anual, dintre care majoritatea continua sa

trdiascad mult timp dupa boala.?

Aceasta categorie demografica, cu varste cuprinse intre 15 si 39 de ani la
momentul diagnosticului, are nevoi biologice si psihosociale distincte, dar, in
ciuda recunoasterii importantei lor tot mai mari, Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA)
se confrunta in continuare cu acces inechitabil la servicii oncologice adecvate
varstei. Serviciile specializate, sunt, in general, disponibile in centrele majore din
Europa de Vest si de Nord, in zonele urbane mari sau in unitatile private. Prin
urmare, centrele mai mici, zonele rurale sau serviciile nespecializate contribuie la
disparitatile in ceea ce priveste accesul Adolescentilor si al Tinerilor Adulti (ATA),
asistenta oferita si rezultatele obtinute, subliniind necesitatea critica a unui efort
concertat de a sustine si de a stabili Standarde Minime Ale Unitatilor de Servicii

Oncologice Specializate Pentru Adolescenti si Tineri Adulti (ATA).
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Nevoia de Servicii Medicale Adecvate Varstei

Adolescenta si varsta de tanar adult sunt etape critice de dezvoltare, marcate de
schimbari fiziologice, sociale si emotionale semnificative.** Pentru tinerii
diagnosticati cu cancer, aceasta boala poate perturba etapele cheie de dezvoltare,
cum ar fi obtinerea independentei, continuarea studiilor, formarea de relatii si
planificarea unui viitor.*” Intreruperea directd sau indirectd a studiilor si a
angajamentelor sociale ale Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) poate duce la
izolarea fata de colegi, lucru care poate fi accentuat de orice modificari fizice, cum
ar fi pierderea parului sau procedurile chirurgicale, avand un impact suplimentar

asupra stimei de sine si a imaginii corporale®?
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In plus, tinerii pacientii cu cancer se confrunta cu provocari specifice care adesea
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Nnu sunt abordate corespunzator in oncologia pediatrica sau adulta. Aceste
provocari includ dificultati psihologice unice, precum si preocupari practice, cum
ar fi conservarea fertilitatii si gestionarea efectelor tardive ale terapiei cancerului.®
Atentia comunitatii medicale asupra supravietuirii eclipseaza adesea aceste
aspecte cruciale ale tratamentului, lasand pacientii tineri insuficient pregatiti

pentru impactul pe termen lung al bolii.

Tinerii care au terminat tratamentul se confrunta adesea cu anxietate persistenta
si incertitudine cu privire la posibilitatea recidivei. Aceasta ingrijorare constanta le
poate afecta viata, in ciuda progreselor medicale inregistrate in tratarea

cancerului. Desi multi Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) au un viitor promitator,



teama de recidiva poate fi o povara greu de dus . In loc sa fie preocupati si
coplesiti de aceste temeri, ei ar trebui sa-si concentreze eforturile pentru a se

bucura de tinerete si a privi spre viitor cu optimism.

Nevoia de Servicii Medicale Holistice

Furnizarea de servicii medicale adecvate varstei pentru Adolescentii si Tineri
Adulti (AYA) cu cancer inseamna adoptarea principiului: ,Trateaza pacientul, nu
doar cancerul.” Aceasta abordare necesita o asistenta medicala care depaseste
obiectivul de a viza boala in sine, adresandu-se nevoilor unice de dezvoltare si
psihosociale ale tinerilor pacienti.. Ingrijirea holisticd se extinde dincolo de
tratamentul medical si include suportul psihologic si social, esential pentru
gestionarea bunastarii generale.
Literatura de specialitate existenta
subliniaza importanta abordarilor
multidisciplinare care integreaza
serviciile medicale, de asistenta,
psihologice si sociale. Interactiunile
regulate si structurate cu o echipa
diversa de profesionisti care
supervizeaza toate fazele bolii, avand in
vedere inclusiv monitorizarea pe termen
lung, vor asigura o experienta de

ingrijire completa, care recunoaste si

sprijina provocarile multidimensionale
ale tinerilor pacienti cu cancer. Pentru a realiza acest lucru, profesionistii din
domeniul sanatatii au nevoie de o formare specifica si adaptata nevoilor tinerilor

pacienti.

Aceste recomandari se bazeaza pe premiza ca imbunatatirea profesionistilor din
domeniul sanatatii cu abilitatile si cunostintele necesare pentru a lucra eficient cu
Adolescenti si Tineri adulti (ATA), poate promova un mediu care incurajeaza
implicarea activa a pacientilor in tratament si in procesul de luare a deciziilor. Un
model medical cuprinzator si holistic nu este doar o preferinta — este o necesitate

pentru a garanta faptul ca pacientii Adolescenti si Tineri adulti (ATA) cu cancer



primesc sprijinul de care au nevoie pentru 1) a gestiona cu succes perioada
tratamentului si 2) a continua sa duca o viata in care cancerul nu le determina

viitorul.

Nevoia de Servicii Echitabile, Accesibile si Autonome

Accesul echitabil la serviciile de ingrijire oncologica inseamna ca toti tinerii,
indiferent de sex, origine etnica, convingeri, culturd, orientare sexualg, religie sau
alt statut, primesc cele mai bune servicii medicale de care au nevoie. In
comparatie cu Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) sanatosi, Adolescentii si Tineri
Adulti (ATA) cu cancer se confrunta adesea cu dificultati semnificative in viata lor,
inclusiv conditii cronice de sanatate si niveluri mai ridicate de dizabilitate.”"” Mai
mult, chiar si atunci cand cancerul lor este in remisie, acestia s-ar putea confrunta

cu mai multe tipuri de discriminare financiara sau de altd natura. “™®

Acest lucru subliniaza necesitatea unor interventii personalizate si adaptate la
nevoile specifice ale Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA), care depasesc
tratamentul medical, pentru a include promovarea sanatatii si a bunastarii
psihologice. Cercetarile au aratat ca interventiile menite sa imbunatateasca
autoeficacitatea, mecanismele de adaptare si comunicarea preferintelor de
tratament sunt esentiale. Cu toate astea, studiile de interventie de inalta calitate
sunt putine, iar multe se concentreaza doar pe populatiile aflate in tratament.®?
Acest lucru poate fi problematic, deoarece nevoile Adolescentilor si ale Tinerilor
Adulti (ATA) se intind adesea mult dupa tratament, perioada in care bunastarea
psihosociald devine o prioritate.2 Imputernicirea Adolescentilor si a Tinerilor Adulti
(ATA) prin servicii medicale echitabile inseamna oferirea accesului la interventii
personalizate. Prin asigurarea unui acces echitabil la optiuni diverse si adaptabile

de tratament, putem sprijini mai bine recuperarea holistica.

Zicala ,aceeasi marime nu se potriveste tuturor” se aplica atat pacientilor, cat si
sistemelor medicale. Recomandarile noastre privind standardele minime de

ingrijire oncologica recunosc si respecta eforturile si interventiile deja existente.

In loc s& pleddm pentru introducerea unor initiative complet noi, subliniem

importanta ajustarii serviciilor deja existente pentru a raspunde mai bine nevoilor
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specifice ale persoanelor vizate. In acelasi timp, propunem sugestii adaptabile
care pot fi personalizate pentru a se potrivi diverselor structuri si cerinte ale

sistemelor de sanatate.

Scopul

Conceptul de Standarde Minime in Cadrul Unitatilor Specializate de ingrijire
Oncologica Pentru Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) a fost dezvoltat de un
dublu scop: sa evidentieze nevoile unice ale Adolescentilor si ale Tinerilor adulti cu
cancer si sa contribuie la dezvoltarea unei ingrijiri standardizate, adaptate varstel,
la nivelul intregii Uniuni Europene.

Acest document serveste drept un apel la actiune, adresat persoanelor cu factor
de decizie, profesionistilor din domeniul sanatatii si grupurilor care reprezinta
pacientii, cu solicitarea sa prioritizeze nevoile unice ale Adolescentilor si Tinerilor
Adulti (ATA) cu cancer si sa se asigure ca toti acestia au acces echitabil la servicii

medicale de inalta calitate in intreaga Europa.

In ciuda progreselor inregistrate in domeniul oncologiei Adolescentilor si Tinerilor
medicale persista. Acest document integreaza perspectivele si experientele
directe ale tinerilor, ale profesionistilor din domeniul sanatatii si ale cercetatorilor,
cu scopul de a defini criteriile esentiale pentru centrele oncologice dedicate
Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA). Documentul stabileste recomandari clare si
implementabile, menite sa asigure ca toti Adolescentii si Tinerii adulti (ATA) au

acces la servicii de ingrijire adecvate varstei, holistice si echitabile.

Procesul

Metodologia documentului a folosit o

abordare mixta si interdisciplinara, avand

Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) in centrul
procesului. Fiecare componenta a fost
construita pe baza pasilor anteriori, pe baza
revizuirii literaturii de specialitate si pe

cunostintele existente, asigurand o abordare

holistica si cuprinzatoare a elaborarii de



recomandari aplicabile si bazate pe date concrete pentru imbunatatirea serviciilor
medicale oncologice pentru adolescenti si tineri adulti (AYA) in intreaga Europa.
Recomandarile si scrierea acestei
lucrari s-au bazat pe o analiza a
literaturii de specialitate, vizite inter
pares, rapoarte calitative si un proces
Delphi, culminand cu o sesiune de

discutii la 0 masa rotunda. Initial, in

perioada Octombrie - Decembrie 2022
a fost efectuata o analiza a literaturii

de specialitate pentru a explora

nevoile Adolescentilor si ale Tinerilor
Adulti (ATA), cu accent pe aspectele
psihosociale. Aceasta a fost urmata de vizitele inter pares in care Adolescentii si
Tinerii Adulti (ATA) au vizitat si observat diverse centre medicale pentru a colecta
date pentru a identifica punctele forte si punctele slabe ale serviciilor de ingrijire
medicala destinate acestora. Aceste informatii, impreuna cu rapoartele calitative,
au fost integrate intr-un proces Delphi, in cadrul caruia partile interesate, inclusiv
Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) si profesionistii din domeniul sanatatii, au lucrat
impreuna pentru a stabili prioritatile pentru serviciile medicale oncologice
destinate Adolescentilor si Tinerilor adulti (ATA) in intreaga Europa. In cele din
urma, a fost organizata o masa rotunda pentru a discuta recomandarile

dezvoltate pentru imbunatatirea practicilor si politicilor clinice.

Metodologia detaliata care sta la baza acestui document de pozitie este

disponibild la adresa: www.osf.io/vsujy

Detailed methodology

10
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Cine a fost implicat in elaborarea acestor recomandari?

POLAND

UKRAINE

DovA
ROMANIA

PORTUGA

Ty Y RNy

Working Group

28 members, 14 countries,
® 16 AYAs,

S~ e 5 HCPs
A e 7 administrative, management
\_\ & communication
PEER VISITS
? 10 AYAs per Peer Visit
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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INFORMATII DE CERCETARE CARE STAU LA
BAZA RECOMANDARILOR
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Vizite Inter Pares

Vizitele inter pares au fost
esentiale pentru colectarea de
informatii si cunostinte directe
legate de serviciile de ingrijire
medicala destinate
Adolescentilor si Tinerilor Adulti
(ATA) in diferite locatii europene.
Tn general, mediul de ingrijire din

cadrul tuturor centrelor medicale

vizitate a fost favorabil pentru a
sprijini bunastarea Adolescentilor
si Tinerilor Adulti (ATA), oferind camere private si spatii dedicate interactiunilor
sociale, precum si facilitati care le permit pacientilor sa-si personalizeze propriul
spatiu si sa beneficieze de suport pentru vizitele prelungite din partea familiei.
Toate centrele aveau abordari multidisciplinare bine stabilite, care raspundeau in
mod eficient nevoilor pacientilor, oferind inclusiv suport psihosocial si lingvistic, cu
toate astea ingrijirea paliativa nu era la fel de bine integrata. Consilierea genetica
era disponibild, desi nu era standardizata, iar modul in care erau comunicate
informatiile despre studiile clinice variau in functie de locatie, indicand
necesitatea unor strategii mai bune de cercetare si informare. Suportul pentru
nutritie si activitate fizica era bine structurat, incluzand planuri de masa
personalizate si programe adaptate de exercitii fizice. Serviciile de fertilitate erau
bine implementate, insa discutiile privind sanatatea sexuala erau mai putin
formalizate. Serviciile de sanatate mintala erau accesibile, dar a existat o nevoie
accentuata de profesionisti instruiti special pentru a aborda preocuparile
Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA), in special pentru pacientii care aveau
copii. In plus, desi sprijinul educational era disponibil, a fost observata nevoia unui
sprijin mai proactiv pentru ca pacientii Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) sa isi

gaseasca un loc de munca si sa se reintegreze in societate.

12



Raport Calitativ

Care sunt resurselor legate de cancer pe care tinerii pacientii le

considera cele mai utile?

Tinerii care au trait aceasta experienta constata ca multidisciplinaritatea, sprijinul
orientat psihosocial si informatiile clare si accesibile se numara printre

componentele cele mai relevante care fac resursele legate de cancer sa fie utile.
Echipele multidisciplinare sunt extrem de importante deoarece ofera un punct

unic de contact pentru tinerii care experimenteaza o perioada dificila.

Abordarile cuprinzatoare care includ accesul la fizioterapie, reabilitare, consultatii

privind fertilitatea, serviciile psihologice si indrumarea din partea nutritionistilor

au fost evidentiate ca fiind esentiale atat in timpul tratamentului, cat si dupa
tratament. Astfel de abordari le ofera

Adolescentilor si Tinerilor Adulti (AYA)
Cel mai util ar fi sd avem informatii
legate de specificul bolii si referitoare
la opl';iunile de tratament, bazate pe com pletl SI Tntreg i, nu doar ca pacientii
dovezi stiintifice, inclusiv avantajele si
dezavantajele acestora, protocoalele,
rezultatele studiilor clinice, toate satisface nevoile psiho-sociale,
prezentate intr-un limbaj clar si
non-tehnic. In al doilea rand, retelele
de suport $i echipe|e mu|tidiscip|inqre prin Sltuatll similare $| marturiile lor pot
formate din diversi specialisti in

domeniul sanatatii ar fi, de asemeneaq,
esentiale. sentiment de comunltate, in tlmp ce

senzatia ca sunt tratati ca indivizi

care sufera de cancer. Pentru a

contactul cu alti tineri care au trecut

ofera sprijin emotional | si un

. o _ accesul la serviciile de sanatate mintala
ATA, femeie, 36 de ani la diagnostic,

cancer hematologic P . .
ajuta la gestionarea problemelor mai

acute, cum ar fi anxietatea si depresia.

Satisfacerea nevoilor de informare si
de acces este, de asemenea, esentialgd; pacientii beneficiaza de informatii
specifice bolii care sunt comunicate in mod clar, de resurse cuprinzatoare cu
privire la diverse aspecte ale starii lor si de site-uri web care ofera o imagine de
ansamblu clara a tratamentelor si studiilor referitoare la cancer, toate acestea fiind
disponibile la momentul potrivit in evolutia bolii (a se vedea mai jos). Asigurarea
accesului pacientilor tineri la informatii exacte din punct de vedere stiintific

intr-un format usor de inteles, corelat in mod ideal cu nivelul lor de alfabetizare in

13



domeniul sanatatii, le permite sa ia decizii in cunostinta de cauza cu privire la

ingrijirea lor si sa aiba acces la sprijinul financiar si practic necesar (R1, R3, R6).

De ce resurse si informatii specifice au nevoie Adolescentii si Tinerii

Adulti (ATA) si cand au nevoie de ele?

Resursele pentru sprijinirea tinerilor

. pacienti cu cancer ar trebui sa fie
Cel mai important aspect al

resurselor online este cé pot fi disponibile si accesibile in mod

dccesate si consultate in orice constant pentru a aborda provocarile
moment. De aceeq, de exemplu, un

folder cu coduri QR ar putea fi o
modalitate foarte practicé de psihologic, de exemplu, este esential in

transmitere a informatiilor. fiecare faza a bolii, fie c3 e vorba de

specifice fiecarei etape a bolii. Suportul

diagnostic, tratament sau recuperare,

ATA, Bdrbat, 18 ani la diagnostic, H A H X H
ereer aJutand paaentll Sa gestloneze stresul

emotional, durerea si procesul de
adaptare. Din momentul diagnosticului,

educatia continua despre boal3a,

Este necesard implicarea psihologilor optiunile de tratament si riscurile pe
specializati in oncologie, pentru a termen lung sunt, de asemenea, de o
trata pacientii ATA cu cancer.

in general, personalul are nevoie de
instruire pentru a adresa nevoilor conservarea fertilitatii, testarea genetica

unice ale acestui segment de varstd. si accesul la studiile clinice ar trebui
Abordadrrile din pediatrie si cele din

sectiile pentru adulti nu sunt
adecvate. momentul diagnosticului, dar, de

importanta vitala. Resursele precum

introduse din timp, incepand cu

. o _ asemenea, sa ramana apoi accesibile pe
ATA, Barbat, 15 ani la diagnostic,

hematologi .
LR e tot parcursul procesului de tratament.

Resursele specifice, cum ar fi asistentii
sociali si liniile telefonice de urgenta pentru intrebarile legate de tratament sunt
deosebit de utile in timpul tratamentului. In general, Adolescentii si Tinerii
Adulti (ATA) au nevoie de o abordare holistica pe tot parcursul bolii si, in
special, dupa incheierea tratamentului. Pentru a promova accesibilitatea si
flexibilitatea resurselor, solutiile digitale precum platforma online de la
EU-CAYAS-NET pot fi deosebit de eficiente (R1, R4, R6). Tinerii apreciaza resursele

online accesibile oricand si de oriunde.
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Cum folosesc tinerii tehnologia in tratamentul cancerului?

In general, multi pacienti percep tehnologia in mod pozitiv, recunoscand

importanta si beneficiile acesteia in tratamentul cancerului. Adolescentii si
Tinerii Adulti (ATA) sunt de acord ca

tehnologia este esentiala pentru Tehnologia devine din ce in ce mai
avansarea cercetarii medicale, avansatd si mai accesibild, si cred cd
este o alegere optimd, cu conditia sd
fie echilibratd cu acea interactiune
imbunatatirea procedurilor, cum ar fi umand de care avem atéat de multd

interventiile chirurgicale de care nevoie.

Tmbunatatirea comunicarii si

. .. .oA ATA, bdrbat, 17 ani la diagnostic,
paaentu au nevoie. In plus, cancer hematologic

Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA)

observa faptul ca, acolo unde sunt

disponibile, solutiile digitale si tehnologice ofera acces rapid si usor la dosarele
lor medicale, planificarea programarilor prin aplicatii si sprijina bunastarea
mentala prin accesul la resurse de meditatie si educatie continua in timp ce sunt
spitalizati. Cu toate acestea, exista, de asemenea, provocari; legile stricte privind
protectia datelor si incompatibilitatile sistemelor pot limita eficacitatea

tehnologiei si pot duce la disparitati in ceea ce priveste accesul, in functie de
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Recomandari si Ghid de implementare pentru

Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)
factorii geografici sau sistemici.
Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA)
sustin necesitatea unor sisteme
digitale mai bine integrate, care sa
permita accesul fara probleme la
informatii si sa imbunatateasca
comunicarea intre pacienti si
furnizorii de servicii medicale. Acest
lucru este deosebit de util atunci
cand tinerii se muta (de exemplu,

pentru studii Tn strainatate) si au

nevoie de asistenta specializata.
Raspunsurile au evidentiat un
consens cu privire la potentialul tehnologiei de a imputernici pacientii si de a le
eficientiza experientele legate de tratament, cu toate acestea, nu in detrimentul
accesului nerestrictionat la o echipa medicala dedicata si specializats, atenta la

nevoile pacientului (R1, R6, R7).

Metoda Delphi

Procesul online modificat Delphi a prezentat temele identificate in urma revizuirii
literaturii de specialitate, vizitelor inter pares si raspunsurilor calitative. Doua runde
ulterioare au evidentiat serviciile si subiectele, care au fost evaluate n functie de
importanta (Runda 1) si prioritizare (Runda 2). Chestionarul a fost distribuit prin
intermediul membrilor consortiului si al listelor de corespondenta catre
principalele parti interesate: Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) si profesionisti din
domeniul sanatatii. Scopul a fost de a ajunge la un consens asupra prioritatilor
(ATA) in diverse contexte medicale din Europa. Acest proces iterativ a vizat
identificarea aspectelor pe care pacientii, supravietuitorii si profesionistii din
sanatate le considera cele mai importante pentru ingrijirea lor, precum si
observarea divergentelor intre opiniile de specialitate

Perioada Tratamentul
Adolescentii si Tinerii adulti (ATA) si profesionistii din domeniul sanatatii au

convenit asupra importantei de a permite obiecte personale in spital, de a asigura
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un acces adecvat pentru persoanele cu dizabilitati si de a oferi acces la bucataria
din locatie. Cu toate acestea, in timp ce Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) au
subliniat necesitatea de a avea alti tineri de varsta lori in jur, profesionistii din

domeniul sanatatii au prioritizat nevoia de a exista o camera privata pentru parinti

Adolescents and Young Adults Healthcare professionals
1 1
| A¥As having peers around
_ » _ [Maving a private room for parents.
o £ £ [A¥As having peers around
- = Having a private room for parents §' 4 AYA dedicated space
c H . * ) |Access to eompulersiwif
S 3 104 [AYA dedicated space e, & w0 H
=) 2 Aecess to computersiwif o Having a private room for friends
o =3 Having a private room for friends | £
4 . B
e ) Access to kitchen . &
= ] - o | Accessibility for disabilities g
o 13 " = —
— 2 —_— =]
I £ Involvement in hospital meal prep £ Allow DB'}:"""%- ;
@ 2 ceess (o kitchen |
(] £ Control room temperature |* ."F' Toant E involvement in hospital meal prep e | Accessibiliy for disabilies
2 ersonal closel = P | closat
B | Gendar-noutral toilets | . = [On-ward area for prayeriwarship :—ﬁ’s""“ £log
= . ‘Allow personal cbjects = o L Allow own bedding |
s On-ward area for prayerworsnip | A £ Gender-neutral toilets | Control room temperature
z Allow own bedding g
13 o

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

Delphi Round 1

Figura 1: Grafic bidimensional care prezinta rezultatele din runda 1 (Evaluarea
importantei) si runda 2 (Prioritizarea nevoilor) pentru Adolescenti si Tineri Adulti (ATA)
(stanga) si profesionistii din domeniul sanatatii (dreapta).

Elementele au fost evaluate in functie de importanta in prima runda si clasate in functie
de prioritate in runda a doua a metodei Delphi. Fiecare element este astfel situat intr-un
spatiu bidimensional, unde axa din coltul stdnga jos pana in partea dreapta sus
reprezinta o prioritate crescatoare. Vedem ca Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) au
prioritizat nevoia de a avea in preajma alti Adolescenti si Tineri Adulti (ATA), in timp ce
profesionistii din domeniul sanatatii au acordat prioritate punerii la dispozitie a unei

camere private pentru parinti.
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Ce spun Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA):

,Cred cd a avea alti adolescenti si tineri adulti in jurul tdu este o nevoie cheie pentru
cei din segmentul ATA. Observam cd profesionistii din domeniul sandtdtii pun
accent pe necesitatea unei ,camere pentru pdrinti”. Acest lucru aratd faptul ca ei
Incd gdndesc in termeni de tratament pediatric si tratament pentru adulti, fard a
intelege ca tinerii din grupul ATA au nevoie de mai multd independentd.”

O alta diferenta interesanta intre Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) si profesionistii
din domeniul sanatatii (HCP) a aparut in evaluarea importantei accesului
nerestrictionat la dosarele medicale digitale; Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) au
considerat ca este foarte important sa aiba acces digital, in timp ce profesionistii
din domeniul sanatatii au acordat o importanta mai mica acestui aspect. Acest
punct de vedere reflecta raspunsurile calitative ale vizitelor inter pares si sprijina

recomandarile noastre (R1, R6, R7).

Serviciile pentru Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) disponibile in timpul
si dupa tratamentul impotriva cancerului

Atunci cand sunt analizate serviciile
necesare de care ar trebui sa
beneficieze toti Adolescentii si Tinerii
Adulti (ATA), prezenta unui coordonator
de tratament dedicat a fost identificat
drept o prioritate atat de catre
Adolescenti si Tineri adulti (ATA), cat si
de catre profesionistii din domeniul
sanatatii. Astfel de coordonatori ar

putea oferi suport in cadrul diferitelor

servicii, chiar si in zonele in care
anumite specialitati sunt mai putin
integrate. Coordonatorii specializati in domeniul asistentei medicale pot juca un
rol important pentru persoanele cu o intelegere limitata a informatiilor medicale
si ii pot ajuta sa participe activ in procesele decizionale critice (R2, R5). Un
domeniu care merita o examinare mai detaliata este ingrijirea paliativa,

considerata mai importanta de catre profesionistii din domeniul sanatatii.
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Ce spun Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA):

’ ’ ’

,Cdnd ma gdndesc la ingrijirea paliativd, ma gandesc la moarte. Tutorele meu din
timpul tratamentului, care era un specialist in domeniul sandtatii publice, si-a facut
timp sa-mi explice ca ar trebui sa solicit servicii de ingrijire paliativd, deoarece
acesteqa sunt concepute pentru a atenua suferinta si a imbundtdti calitatea vietii la
toti pacientii, nu doar la cei cu boli terminale. Cred cd multi tineri nu cunosc acest
aspect, poate chiar si unii medici.”

In plus, sdnatatea mintald continua s fie o provocare cheie pentru Adolescentii si
Tineri Adulti (ATA) care au trecut prin aceasta experienta. Tinerii au subliniat
importanta evaluarii In ceea ce priveste sanatatea mintala atat in timpul
tratamentului, cat si dupa tratament (Figura 2). Serviciile de sanatate mintala ar
trebui, de asemenea, sa fie separate de restul serviciilor sociale (R4) care ajuta
tinerii sa faca fata provocarilor cu care se confrunta, cum ar fi educatia, sprijinul

profesional sau asistenta logistica in ceea ce priveste accesul la servicii medicale.

Mental health screening in treatment Mental health screening after treatment

1.00- 7 8 7 8

0.75- Stakeholder

H o
7”\\ >Q

Density

0.00=

T T 1
.0 25 5.0 7.5

. . 0
Rating Rating

Figura 2: Grafic de densitate care arata valoarea mediana a importantei pe elementele
din runda 1 Delphi.

Linia reprezinta valoarea mediana a importantei de la 0-10 pentru Adolescentii si Tineri
Adulti (ATA) si, respectiv, pentru profesionistii din domeniul sanatatii (HCP). Observam c3,
in medie, Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) au acordat o importanta mai mare

screeningului pentru sanatatea mintala.
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Ce spun Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA):

“Existd o nevoie de psihologi specializati in oncologie pentru a trata pacientii
Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) cu cancer, iar personalul are nevoie de o instruire
speciald astfel incat sé poatd aborda nevoile lor unice. Sectia de pediatrie nu este
adecvatd acestor nevoj, nici sectia de oncologie pentru adulti.

Setul complet de rezultate Delphi este disponibil aici:

www.osf.io/k4vdi/

Ofs 10

[=]
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Recomandari si Ghid de implementare pentru
Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

DEZVOLTAREA DE SERVICII MEDICALE

Partea A | Lista Crlterulor de Verificare pentru Standardele
Minime de ingrijire

Dezvoltarea unor servicii complete pentru Adolescenti si Tineri Adulti (ATA) In mediile
clinice este esentiala pentru a raspunde si a satisface nevoile unice ale pacientilor tineri cu
cancer. Aceasta lista de verificare contine pasii esentiali pentru stabilirea standardelor
minime de ingrijire, astfel incat sa poata fi asigurat un mediu favorabil si inclusiv pentru

Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) cu cancer.

Mediul de ingrijire construit adecvat varstei

O

O

O

Mediul: Pacientii Adolescenti si
Tineri Adulti ar trebui sa fie tratati in
cadrul unei sectii/ salon impreuna
cu alti pacienti de varsta similara.
Spatiile sociale: Punerea la
dispozitie a unor spatii sociale
dedicate unde Adolescentii si
Tinerii Adulti sa poata petrece timp
cu prietenii si cei dragi.
Conectivitate: Asigurarea accesului
la computere si la Wi-Fi.

-----

Existenta unei echipe
multidisciplinare pentru
Adolescenti si Tineri Adulti (ATA):
Stabilirea unei echipe formate din
medici oncologi, hematologi,
radioterapeuti, chirurgi, asistenti
medicali si sociali si alti specialisti
instruiti in ingrijirea Adolescentilor si
Tinerilor Adulti. Aceasta. echipa ar
trebui sa includa experti in asistenta
paliativa, sanatate reproductiva si
sexuald, nutritie, terapie fizica,
ocupationald si psihologica.
Profesionisti instruiti : Asigurarea
faptului ca profesionistii din
domeniul sanatatii sunt instruiti si
au acces la formare continua pentru
a raspunde nevoilor unice ale
pacientilor.

Coordonator de caz: Includerea
unui coordonator dedicat
Adolescentilor si Tinerilor Adulti
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O

Controlul si confortul: Permiterea
Adolescentilor si Tinerilor Adulti de
a-si controla si personaliza spatiul
din spital (de exemplu, aducerea
propriilor obiecte, Imbracaminte si
asternuturi si prin posibilitatea de a
controla temperatura camerei). De
asemenea, ar trebui asigurat un
dulap privat pentru fiecare pacient.

pentru supravegherea tratamentul
pacientilor si tranzitiile necesare.
Studii clinice: incurajarea
participarii la studii clinice si de
cercetare. Furnizare de informatii
accesibile, usor de inteles despre
studiile clinice si facilitarea
participarii Adolescentilor si Tinerilor
Adulti in cercetari clinice accesibile
in limba natala.

Consilierea genetica: Integrarea
testarii genetice si a consilierii in
ingrijirea pacientilor.

Accesul la inregistrari digitale:
Asigurarea accesului digital
nerestrictionat la dosarele
pacientilor.

A doua opinie: Facilitarea accesului
la 0 a doua opinie In ceea ce
priveste optiunile de tratament.



(]

O

O

Ingrijire paliativa: Asigurarea
gestionarii durerii si controlului
simptomelor pentru pacienti
Sanatatea sexuala: Asigurarea
accesului la profesionisti care ofera
terapie si sprijin pentru preocuparile
legate de sanatatea sexualg,
modificarile functiei sexuale sau alte
probleme de intimitate.

Bunastarea psihologica:

Integrarea consilierilor, psihologilor,
psihoterapeutilor si psihiatrilor Tn
echipa multidisciplinara pentru a
asigura evaluari complete ale
sanatatii mintale, suport psihologic,
terapie pentru pacienti si familiile
acestora, precum si pentru
gestionarea simptomelor psihiatrice
fnainte, in timpul si dupa
tratamentul cancerului.
Supravegherea efectelor
secundare pe termen lung:
Oferirea fiecarui pacient a unui plan
de supravietuire care sa includa
monitorizarea pe termen lung,
gestionarea efectelor secundare si
satisfacerea nevoilor medicale
continue. Asigurarea unei tranzitii
eficiente, fara sincope.

Sanatatea reproductiva: Includerea
specialistilor in fertilitate in echipa

Servicii de asistenta sociala

Sprijinul in Educatie si in Cariera:
Asigurarea suportului necesar
pentru pacienti In vederea
continuarii sau reluarii studiilor in
timpul si dupa tratament. Oferirea
de sesiuni de consiliere profesionala
si acces la resurse care sa ajute
pacientii sa isi planifice si sa Tsi
atinga obiectivele de cariera.
Sprijinul familial si social: Oferirea
serviciilor de asistenta pentru familii,
inclusiv asigurarea consiliere si
facilitarea grupurilor de sprijin.
Suport pentru locuinta: Oferirea
unei optiuni de cazare gratuita sau
la un pret redus in incinta spitalului
sau in apropierea acestuia.
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multidisciplinara pentru a oferi
consiliere si optiuni de tratament
pentru prezervarea fertilitatii si
planificarea reproductiva inainte, in
timpul si dupa tratament. Utilizarea
instrumentelor de suport in
procesul decizional pentru
prezervarea fertilitatii si planificarea
familiala.

Nutritia: Asigurarea accesului la un
nutritionist certificat si oferirea unor
facilitati de bucatarie, ori implicarea
pacientilor in planificarea meniului
si a optiunilor de masa, in cazul in
care facilitatile de bucatarie nu sunt
disponibile.

Facilitarea tranzitiei: Facilitarea
tranzitiei de la serviciile medicale
pediatrice la serviciile medicale
pentru adulti. Utilizarea tehnologiei
pentru a imbunatati comunicarea si
coordonarea serviciilor medicale.
Promovarea antrenamentului fizic
si a reabilitarii: Facilitarea accesului
la programe de activitate fizica si
sportiva. Includerea specialistilor in
exercitii fizice, fizioterapeutilor sau a
kinetoterapeutilor specializati in
reabilitarea oncologica in echipa
multidisciplinara.

Suport pentru transport: Asistarea
pacientilor in obtinerea
rambursarilor sau a transportului
gratuit catre locatiile de tratament.
Suport pentru Copii: Oferirea
serviciilor de ingrijire gratuita
pentru copiii parintilor Adolescenti
si Tineri Adulti care se prezinta
pentru tratament.

Suport financiar, pentru asigurari,
si asistenta juridica: Asigurarea
disponibilitatii unor asistenti sociali
specialisti pentru acordarea
suportului in probleme financiare si
juridice, precum si acces la asistenta
juridica



Recomandari si Ghid de implementare pentru
Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

Asigurarea Incluziunii si Accesibilitatii in Serviciile
de Asistenta Medicala

Toate serviciile de asistenta si ingrijire medicala
trebuie sa prioritizeze incluziunea si accesibilitatea.
Este esentiala furnizarea serviciilor de interpretare si
traducere, utilizarea pictogramelor si furnizarea de
informatii usor de inteles pentru pacientii cu
neurcdiversitate, printre altele, Aceste resurse
trebuie sa fie disponibile fara ca pacientii sa le
solicite. Facilitatile ar trebui sa fie concepute astfel
incat sa se potriveasca persoanelor cu mobilitate
limitata si sa fie luata in considerare
reurodiversitatea prin includerea unor zone calme si
linistite.

In plus, ar trebui oferite facilitati incluzive, cum ar fi
toalete neutre din punct de vedere al genului,
impreuna cu o zona de rugaciune sau de inchinare
care sa respecte diversitatea credintelor spirituale ale
pacientilor.Acestea sunt doar cateva exemple despre
modul Tn care serviciile de asistenta si ingrijire
medicala pot asigura incluziunea si accesibilitatea
pentru toti cei pacientii.

Pentru informatii suplimentare privind
Imbunatatirea Echitatii, Diversitatii si Incluziunii (EDI)
in serviciile de oncologie si furnizarea de servicii
rmedicale sensibile din punct de vedere cultural, a se
consulta documentul de pozitie "Recomandari

pentru servicii medicale oncologice Echitabile,
23
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Equity, Diversity and Inclusion
Principles in Cancer Care

Train-the-Trainer Toolkit

Diverse si Inclusive in Europa

Recommendations for Equitable, Diverse,
and Inclusive Cancer Care in Europe

Aceasta lista de verificare a criteriilor evidentiaza elementele fundamentale care trebuie sa
fie luate in considerare in dezvoltarea serviciillor de ingrijire clinica destinate Adolescentilor si
Tinerilor Adulti (ATA). Recomandarile noastre ofera un Ghid de implementare menit sa
sprijine dezvoltarea unor servicii medicale pe deplin operationale si imbunatatite pentru
toate unitatile dedicate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) din intreaga Europé, asigurand
un mediu favorabil si inclusiv pentru pacientii tineri cu cancer.,
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Recomandari si Ghid de implementare pentru
Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

DEZVOLTAREA DE SERVICII MEDICALE

COMPLETE PENTRU ATA IN CONTEXT CLINIC

A

B R A Y,

Partea B | Ghid de Implementare

Ghidul de Implementare de mai jos cuprinde opt recomandari specifice menite
sa imbunatateasca tratamentul impotriva cancerului pentru Adolescentii si Tinerii
Adulti (ATA) din intreaga Europa. Aceste recomandari se bazeaza pe principii de
ingrijire medicala adecvata varstei, sprijin holistic si echitabil, adresand
provocarile si nevoile unice ale Adolescentilor si ale Tinerilor Adulti (ATA) pe
Informatii, sustinerea schimbarilor in politici si integrarea solutiilor digitale in
domeniul sanatatii, acest Ghid de Implementare ofera partilor interesate resursele
pentru a putea dezvolta un mediu de ingrijire medicala favorabil. Prin mobilizarea
eforturilor atat la nivel european, cat si la nivel national, ne propunem sa
Tmbunatatim rezultatele tratamentului oncologic si calitatea vietii Adolescentilor
si Tinerilor Adulti (ATA), asigurandu-le acces echitabil si servicii medicale

personalizate.
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Recomandari si Ghid de implementare pentru
Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

Recomandareal

Dezvoltarea un Centru National de
Informatii de incredere destinat
Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) -

informatii si resurse conexe

Pentru a raspunde nevoilor unice ale
tinerilor pacienti cu cancer, recomandam
infiintarea unor centre de informatii
centralizate la nivel national, care sa

serveasca drept sursa de incredere pentru

Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) si sa ofere
materiale educationale standardizate si verificate si resurse disponibile

online. Aceste centre ar trebui sa ofere informatii complete privind

diagnosticarea cancerului, optiunile de tratament si serviciile de suport, acoperind
accesibilitatea, toate resursele ar trebui sa fie traduse in mod corespunzator si

adecvat din punct de vedere cultural.

Centrul de informatii ar trebui sa fie conectat cu diverse initiative privind
Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA), inclusiv proiectele finantate de catre Uniunea
Europeana si rezultatele acestora, pentru a spori gradul de constientizare a
activitatilor curente in randul cercetatorilor, al profesionistilor din domeniul
sanatatii si al Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA). Pentru a ajuta tinerii pacienti
sa navigheze in aceasta bogata baza de informatii, poate fi luata in considerare
integrarea unor modele de invatare lingvistica bazate pe inteligenta artificiala,
adaptate la nivelul de alfabetizare si la nevoile individuale de invatare ale

pacientului.

Comisia Europeana ar putea sprijini centrele nationale de informatii prin
actualizari periodice si revizuiri anuale ale ghidurilor. In plus, ar trebui instituit un
mecanism prin care Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA), insotitorii, profesionistii din
domeniul sanatatii sau cercetatorii sa poata solicita includerea informatiilor lipsa
sau inaccesibile. Aceasta abordare va asigura faptul ca hub-ul va ramane

cuprinzator, receptiv si adaptat nevoilor in schimbare ale utilizatorilor sai.
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Recomandari si Ghid de implementare pentru
Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

Recomandarea 2

Investirea in formare, educatie si optimizare a resurselor pentru profesionistii

din domeniul sanatatii

Investirea in programe de formare si educatie continua pentru profesionistii din
domeniul sanatatii este esentiala pentru consolidarea competentelor lor culturale
si a abilitatilor de comunicare, in special atunci cand interactioneaza cu tinerii

pacienti cu cancer din diverse medii. Pentru a realiza acest lucru, stabilirea

|

unor parteneriate intre sectorul public si cel privat va fi esentiald, permitand astfel
dezvoltarea si implementarea acestor module de formare. in plus, crearea unei
platforme de conectare cu serviciile corespunzatoare poate optimiza si mai mult
ingrijirea pacientilor. Aceasta platforma va facilita identificarea si utilizarea
interventiilor existente care s-au dovedit eficiente pentru scenarii specifice, cum ar
fi terapia cognitiv-comportamentala (TCC) pentru Adolescentii si Tinerii Adulti
(ATA) care se confrunta cu anxietate legata de teama de recidiva a cancerului. Prin
corelarea interventiilor cu nevoile individuale ale pacientilor si cu solutiile bazate
pe dovezi, profesionistii din domeniul sanatatii pot asigura abordari sensibile din
punct de vedere cultural si adaptate provocarilor unice ale fiecarui pacient.
Aceasta investitie strategica atat in formarea profesionald, cat si in alocarea
cancer, respectand diversitatea nevoilor lor siimbunatatindu-le experientele

legate de tratament.
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Recomandari si Ghid de implementare pentru
Standardele minime in Unitatile Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

Recomandarea 3

Integrarea serviciilor medicale specifice Adolescentilor si Tinerilor Adulti

(ATA) in toate mediile de tratament oncologic

Recunoasterea Adolescentilor si a Tinerilor Adulti (ATA) drept un grup distinct n
toate mediile de tratament oncologic este esentialg, in ciuda limitarilor practice
care impiedica multe clinici sa infiinteze sectii dedicate Adolescentilor si Tinerilor
Adulti (ATA). Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) sunt adesea repartizati fie in sectia

de pediatrie fie in sectia de oncologie pentru adulti, pe baza varstei sau a

expertizei disponibile. Pentru a aborda aceasta provocare, ar trebui implementate
strategii specifice care sa integreze ingrijirea Adolescentilor si a Tinerilor Adulti
(ATA) in mediile de tratament existente. Acestea ar putea include de exemplu,
resurse educationale adecvate varstei si relevante pentru Adolescenti si Tineri
Adulti (ATA), disponibile atat in sectiile pediatrice cat si in cele oncologice pentru
adulti . Astfel se poate asigura faptul ca Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) au acces
la informatii relevante, corespunzatoare stadiului de dezvoltare in care se afla si
experientei lor de viata. Ar trebui create spatii dedicate in centrele medicale
adaptate pentru a raspunde nevoilor si preferintelor tinerilor pacienti. Aceste
spatii ar trebui sa includa facilitati moderne si medii confortabile, astfel incat sa
poata contribui la crearea unui sentiment de apartenenta si a diminua

sentimentului de izolare in randul Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA).
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In completarea acestor strategii de integrare, este esential ca aceste spatii sa fie
conectate cu Centrul National de Informatii propus in recomandarea R1, care
serveste drept o resursa valoroasa, oferind informatii cuprinzatoare si
standardizate privind diagnosticarea cancerului, optiunile de tratament si
serviciile de suport adaptate pentru Adolescenti si Tineri Adulti (ATA). Acest lucru
poate sprijini, de exemplu, facilitarea trimiteri rapide si eficiente catre informatiile
necesare Tnaintea inceperii tratamentului, cum ar fi informatii despre conservarea
fertilitatii inainte de initierea tratamentului. Totodats, in cazul in care echipele
multidisciplinare nu pot fi integrate perfect, se recomanda introducerea unui
coordonator de ingrijire medicald, care sa se asigure ca nevoile specifice ale
Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) sunt adresate si gestionate in mod adecvat,
sustinand astfel angajamentul fata de o ingrijire medicala centrata pe pacient,

empatica si adaptata tuturor contextelor de tratament.

Recomandarea 4

Extinderea Disponibilitatii serviciilor de sanatate mintala, inclusiv la cerere
Existenta grupurilor de suport si a optiunii de consiliere pe parcursul si dupa

finalizarea tratamentului

Extinderea accesului la servicii de sanatate mintala pentru Adolescenti si Tineri
Adulti (ATA) care traiesc cu si dincolo de cancer este esentiala pentru a raspunde
nevoilor lor psihosociale, de la diagnosticare pana la recuperarea post-tratament.
Acest demers ar trebui sa includa optiunea unor sesiuni de consiliere la cerere si a
unui grup de suport pentru a ajuta Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) pe masura
ce trec prin provocarile tratamentului si efectele sale pe termen lung. O atentie
speciala trebuie acordata perioadei ulterioare tratamentului activ, cand pacientii
se pot confrunta cu efecte secundare persistente si dificultati de adaptare la viata
de dupa boala. Pentru a garanta ca aceste servicii raspund adecvat nevoilor
Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA), se recomanda elaborarea unor Indicatori
Cheie de Performanta (KPI), specifici pentru suportul psihosocial. Acesti
Indicatori Cheie de Performanta ar trebui inclusi in Planurile Nationale de
Control al Cancerului pentru a incuraja administratiile locale sa acorde prioritate
si sa standardizeze serviciile sociale si de sanatate mintala, asigurandu-se ca
acestea sunt adecvate si adaptate la provocarile specifice cu care se confrunta
tinerii pacienti cu cancer. In plus, un coordonator de ingrijire, asa cum s-a discutat

in recomandarea R3, poate facilita integrarea fara probleme a acestor servicii in
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planul general de Ingrijire a pacientului, sporind accesibilitatea si eficienta

suportului psihosocial pe tot parcursul tratamentului si recuperarii pentru

pacientii cu cancer.

Recomandarea 5

imputernicirea Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) prin implicarea lor

activa in discutiile legate de ingrijire si in luarea deciziilor.

Desi este important ca medicii si echipele medicale sa discute mai intai cazuri
individuale, includerea Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) in consiliile
interdisciplinare de evaluare a tratamentului sau in discutiile legate de cazurile lor
este un pas fundamental pentru imputernicirea pacientilor si pentru
Tmbunatatirea colaborarii in planificarea tratamentului si in procesul decizional
comun. Ori de cate ori este dorit, posibil si in conformitate cu normele de
confidentialitate si etica, Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) ar trebui sa aiba
oportunitatea de a sta la masa decizionala, alaturi de echipa lor medicala. Acest
tip de abordari inclusive ofera Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) oportunitatea
de aisi exprima opinia in procesul lor de ingrijire , indiferent de circumstantele
geografice sau de accesul la echipe multidisciplinare. Pentru a sprijini aceasta
initiativa, va fi esentiald dezvoltarea unor mijloace decizionale care sa
imbunatateasca cunostintele in materie de sanatate. Aceste eforturi ar trebui
incluse n viitoarele proiecte de cercetare pentru a ne asigura ca toate partile
implicate in procesul de ingrijire oncologica sunt echipate corespunzator pentru a
facilita o comunicare eficienta si un proces decizional comun. Prin implicarea
activa a Adolescentilor si a Tinerilor Adulti (ATA) in discutiile legate de ingrijirea lor

si prin dotarea acestora cu instrumentele necesare si adecvate pentru o
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implicare semnificativa, ne putem asigura ca nevoile si perspectivele lor unice
sunt luate In considerare, conducand in cele din urma la un tratament mai centrat

pe pacient si mai eficient in combaterea cancerului.

Recomandarea 6

imbunatatirea integrarii si interoperabilitatii sistemelor de sinatate si
platformelor medicale digitale pentru sprijinirea pacientilor si

supravietuitorilor Adolescenti si Tineri Adulti (ATA)

Tmbunatatirea integrarii si
interoperabilitatii sistemelor de
sanatate si a platformelor medicale
digitale este esentiala pentru a
permite Adolescentilor si Tinerilor
Adulti (ATA) cu cancer sa gestioneze
cat mai eficient procesul lor de

ingrijire. Avand in vedere ca tinerii de

astazi se modeleaza adesea pentru
oportunitatile educationale sau
profesionale, apreciind mobilitatea,
este esential ca solutiile digitale, cum
ar fi cele sprijinite de programele de cercetare ale Uniunii Europene, precum
SmartCARE, MyHealth@EU si STRONG-AYA, sa permita compararea datelor si sa
fie dezvoltate si integrate in mediile clinice existente. Aceste platforme ar trebui
schimbul de informatii intre diversele cadre de ingrijire medicala, astfel incat
Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) sa aiba acces la informatiile medicale si serviciile
de suport, indiferent de locatia lor, asigurandu-se in acelasi timp ca
confidentialitatea este protejata. Pe langa imbunatatirile tehnice, ar trebui sa
existe un efort concertat de imbunatatire a alfabetizarii in domeniul sanatatii si de
dezvoltare a resurselor si instrumentelor in cadrul acestor platforme digitale, care
sunt special concepute pentru a ajuta Adolescentii si Tinerii Adulti (ATA) sa

inteleaga si sa gestioneze mai eficient optiunile lor medicale si cele legate de
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tratament. Concentrandu-ne atat pe progresul tehnologic si pe suportul
educational, putem crea un mediu de ingrijire medicala mai coerent si favorabil,
care sa le permita pacientilor si supravietuitorilor Adolescenti si Tineri Adulti (ATA)

sa isi asume un rol activ in tratamentul si ingrijirea lor.

Recomandarea 7

Promovarea initiativelor de cercetare si inovare in domeniul tehnologiilor de

sanatate digital3, tratamentelor specifice si adecvate pentru varsta

standardele de calitate si eficienta in oncologie pentru Adolescenti si Tineri
Adulti (ATA) in intreaga Europa

Pentru a imbunatati si mai mult calitatea si eficacitatea tratamentelor oncologice
adresate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) in intreaga Europa, este esentiala
promovarea cercetarii si inovarii in domenii precum tehnologiile medicale digitale,
medicina personalizata si ingrijirea supravietuitorilor. Initiativele ar trebui sa se
concentreze pe integrarea registrelor nationale si a noilor masuri privind
rezultatele raportate de pacienti si a datelor privind experienta raportata de
pacienti (PROM/PREM), asa cum este exemplificat in proiectul STRONG-AYA.
Aceste integrari vor oferi o intelegere mai ampla a nevoilor pacientilor si a

de ingrijire mai bine adaptate si eficiente. De asemenea, co-crearea si validarea
unor instrumente adaptate cultural specifice pentru pacienti, sunt esentiale
pentru utilizarea eficienta a rezultatelor raportate de pacienti (PROs) in
gestionarea propriei ingrijiri de catre Adolescenti si Tineri Adulti (ATA). Aceste
instrumente ar trebui sa se adapteze pentru a raspunde diverselor nevoi culturale
si individuale ale tinerilor pacienti, facilitandu-le participarea activa si implicarea in
gestionarea propriului tratament. In cele din urma3, dezvoltarea unui curriculum
specific Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) pentru noii absolventi sau studenti
la medicina ar putea reduce decalajul dintre practica clinica si cercetare, in special
in ceea ce priveste aspectele legate de date. Integrarea unei astfel de formari
specializate in cadrele educationale existente va pregati generatiile viitoare de
cercetatori si clinicieni pentru a pune in aplicare practici moderne, bazate pe date,
adaptate provocarilor si nevoilor specifice Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA)

pacienti cu cancer.
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Recomandarea 8

Sustinerea schimbarilor de politici si practici in sistemele de ingrijire

medicala pentru a aborda provocairile si inegalitatile legate de furnizarea de

servicii medicale oncologice in cazul Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA) in

intreaga Europa

Pentru a aborda eficient provocarile si inechitatile specifice cu care se confrunta

intreaga Europa, este esentiala implementarea unor politici si practici specifice la

nivel de sistem. Exemple de astfel de politici ar putea include initiative cum ar fi

,Dreptul de a fi Uitat”, care permite supravietuitorilor de cancer optiunea de a-si

exclude istoricul lor oncologic din documente, reducand astfel riscurile de

discriminare. Un alt domeniu crucial pentru orientarea politicilor de interes este

asigurarea unui sistem de rambursare echitabila pentru tratamentele de

prezervare a fertilitatii. Aceste exemple evidentiaza domenii specifice in care

schimbarile de politica pot avea un
impact semnificativ asupra
experientelor legate de ingrijirea
oncologica a Adolescentilor si Tinerilor
Adulti (ATA).

Punerea in aplicare a acestor politici ar
trebui avansata prin initiative
coordonate de Comisia Europeana (CE)
si alte autoritati europene relevante,
cum ar fi Parlamentul European si
Consiliul European. Aceste autoritati
Jjoaca un rol esential in recunoasterea
echitatii si educatiei in domeniul
sanatatii ca drepturi fundamentale ale

omului si au capacitatea de a influenta

politicile de ingrijire medicala din statele membre.

La nivel national, eforturile de promovare, de sustinere si de lobby ale

profesionistilor in domeniul medical, societatilor medicale nationale,
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reprezentantilor pacientilor si ale altor parti interesate joaca un rol esential in
sustinerea schimbarilor de politica. Aceste grupuri pot sustine in mod eficient
politicile specifice destinate Adolescentilor si Tinerilor Adulti (ATA), valorificandu-si
expertiza si influenta pentru a deschide drumul catre implementarea unor
initiative care adapteaza si pun in aplicare politicile europene in cadrul sistemelor
locale de sanatate. Prin mobilizarea atat la nivel european, cat si la nivel national,
partile interesate se pot asigura ca imbunatatirile politicilor sunt cuprinzatoare,

conforme cu standardele europene si ajustate la nevoile si prioritatile locale.

CONCLUZII

Recomandarile si Ghidul de Implementare a Standardelor minime in Unitatile
Specializate de Servicii Medicale Oncologice destinate Adolescentilor si
Tinerilor Adulti (ATA) reprezinta o initiativa esentiala pentru imbunatatirea
european. Aceste recomandari se bazeaza pe principii de ingrijire medicala
adecvata varstei, holistice si echitabile, si ofera un cadru strategic pentru a

raspunde nevoilor unice ale tinerilor.

Se incurajeaza o colaborare eficienta intre diferitele parti interesate, astfel incat
implementarea sa fie adaptata la contextele locale ale sistemului de sanatate si sa
respecte standardele europene. Prin prioritizarea nevoilor si vocilor Adolescentilor
si Tinerilor Adulti (ATA), ne propunem sa cream un mediu de ingrijire medicala
care sa sustina si sa sprijine bunastarea lor fizica, emotionala si socialg,
contribuind astfel la imbunatatirea rezultatelor tratamentului si a calitatii vietii

pentru toti tinerii care traiesc cu si dincolo de cancer.
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