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Czym jest STRONG AYA?

STRONG AYA to miedzynarodowy projekt, ktérego celem
jest poprawa jakosci opieki zdrowotnej, rozw¢j badan
naukowych oraz zwiekszenie skutecznosci leczenia
mtodziezy i mtodych dorostych (AYA) chorujgcych na
nowotwory, czyli oséb w wieku od 15 do 39 lat w momencie
rozpoznania choroby nowotworowe;.

Co robimy

RozmawialiSmy z mtodymi ludZzmi chorymi na raka, ich
rodzinami, lekarzami i naukowcami na catym sSwiecie, aby
dowiedzie¢ sie, co jest najwazniejsze w zrozumieniu i
leczeniu raka w tej grupie wiekowej. Opowiedzieli nam o
takich kwestiach, jak potrzeba integracji spotecznej,
zarzadzanie problemami z ptodnoscig, radzenie sobie z
"chemo-mdzgiem" oraz poczucie bycia wystuchanym przez
lekarzy. Wszystkie te informacje zebraliSmy w prosta liste,
ktorg nazwalismy Core Outcome Set (COS).

Wykorzystujemy COS do realizacji kolejnych krokéw
poprzez zbieranie informacji od mtodych ludzi w
systemach opieki zdrowotnej w pieciu  krajach
europejskich.

Sprawdz sekcje ,co zbieramy” i ,jak mozesz sie
zaangazowac”, aby dowiedzie¢ sie, jak mozesz pomac.

Naszym celem jest dzielenie sie tym, czego sie
nauczyliSmy, zachecanie do wspoétpracy miedzy réztnymi
grupami oraz wykorzystanie zaawansowanych narzedzi,
aby upewni¢ sie, ze profesjonalisci opieki zdrowotnej i
naukowcy majg najlepsze informacje do podejmowania
decyzji o opiece dostosowanej do wieku pacjentow.

Poprzez zrozumienie specyficznych potrzeb mtodych ludzi
z rakiem chcemy upewni¢ sie, ze oferowana opieka
rzeczywiscie odpowiada ich rzeczywistym potrzebom.

Jakie informacje zbieramy?

Zbieramy informacje od AYA (oséb w wieku 15-39 lat) na
temat ich doswiadczen zwigzanych z rakiem po diagnozie
(np. objawdw), ich stanu zdrowia oraz ogdlnego
samopoczucia.

Dlaczego zbieramy te informacje?

Aby poprawi¢ ustugi opieki onkologicznej oraz jakosc¢ zycia
po diagnozie i leczeniu.

Jak wykorzystamy te informacje?

Informacje, ktére nam przekazujesz, beda zbierane na
bezpiecznej platformie cyfrowej. Naszym zamiarem jest,
aby$ miat(a) mozliwos¢  dzielenia  sie  swoimi
doswiadczeniami zwigzanymi z rakiem i wiedzg osobistg z
zespotem opieki zdrowotnej, jesli tego chcesz. Moze to
pomadc zebraé informacje o Twoim zdrowiu (np. objawach)
oraz ogolnym samopoczuciu od diagnozy i dalej.

Projektujemy sposoby, abys Ty, jak réwniez inne osoby,
takie jak profesjonalisci opieki zdrowotnej, posiadajacy
odpowiednie uprawnienia, mieli dostep i mogli
wykorzystywaé te informacje bez ujawniania tozsamosci
indywidualnych oséb. Twoje indywidualne informacje sag
tgczone z danymi innych pacjentéw, tworzgc zbiorcze dane.
Te zbiorcze dane pomagajg nam zrozumie¢ trendy,
omawiac¢ ulepszenia oraz dostarcza¢ dowodoéw do celéw
klinicznych, badawczych i politycznych.



Jak mozesz sie zaangazowac?

Poprosimy Cie o wypetnienie ankiety obejmujacej aspekty
Twoich doswiadczen zwigzanych z rakiem i samopoczucia
(takich jak objawy, jako$¢ zycia, sen, dieta i codzienne
aktywnosci).

Twoje informacje mogga by¢ zbierane na rézne sposoby: e-
mailem, telefonicznie lub podczas Twojej kolejnej wizyty w
klinice. STRONG AYA obejmuje pie¢ réznych systemow
opieki zdrowotnej, wiec podejscia mogg sie rézni¢ miedzy
szpitalami.

Zachecamy Cie do wypetnienia ankiety tyle razy, ile to
konieczne, ale prosimy o przynajmniej jedng ankiete
rocznie. Wiecej szczegoétow znajdziesz w dostarczonej
ulotce informacyjnej dla pacjenta.

Dodatkowo chcielibysmy, aby$ wspoétpracowat(a) z nami
przy projektowaniu i rozwijaniu naszej platformy cyfrowe;.
Jesli jestes zainteresowany(a) zaangazowaniem sie lub
chcesz uzyska¢ wiecej informacji, skontaktuj sie z lokalnym
koordynatorem badania.

Prywatnosé danych i etyka

Powaznie traktujemy prywatnos¢. W STRONG AYA Scisle
przestrzegamy ochrony danych, prywatnosci i praw
pacjentéw, stosujgc sie do regulacji takich jak unijne RODO
i krajowe wytyczne.

Korzystanie z tej platformy zostato sprawdzone i
zatwierdzone przez odpowiednie komitety etyczne ustug
zdrowotnych i badan naukowych w uczestniczacych
osrodkach.

Jak to pomoze mtodym ludziom
z rakiem?

Informacje, ktére przekazujesz, mogg pomdc zespotom
opieki zdrowotnej podejmowac spersonalizowane decyzje,
aby zapewni¢ odpowiedni rodzaj wsparcia.

Dodatkowo, poprzez monitorowanie jakosci opieki
zdrowotnej w réznych krajach, naszym celem jest dazenie
do zapewnienia, ze kazdy otrzymuje najlepszej jakosci
opieke, niezaleznie od miejsca zamieszkania. Jestes nie
tylko czescig spotecznosci; jestes czescig ruchu
zmieniajgcego sposob opieki nad mtodymi ludzmi po
diagnozie raka.

Przygotuj sie na pozytywne zmiany w swoim zyciu.
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