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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
nauczyliémy, zachecanie do wspdtpracy migedzy 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 poprawic¢ ustugi opieki onkologicznej oraz jakos¢ zycia
po diagnozie i leczeniu.

Jak wykorzystamy te informacje?

Zbieramy informacje od AYA za pomocag bezpiecznej
platformy cyfrowej. Ta platforma pomoze AYA i
profesjonalistom opieki zdrowotnej takim jak Ty dzieli¢ sie
informacjami i spostrzezeniami dotyczacymi zdrowia AYA
(np. objawéw) oraz ogdlnego samopoczucia od diagnozy i
dalej.

Indywidualne informacje pacjentéw sg tgczone z danymi
innych pacjentéw w celu stworzenia zbiorczych informacii,
tak aby nikt nie byt identyfikowalny. Te zbiorcze dane
pomagajg nam zrozumie¢ trendy, omawiac ulepszenia oraz
dostarcza¢ dowoddéw do celdw klinicznych, badawczych i
politycznych.



Jak mozesz sie zaangazowacg?

Profesjonalisci opieki zdrowotnej odgrywajg kluczowg role
w naszej pracy. Mozesz zacheca¢ pacjentow do
wypetniania ankiety oceniajgcej wyniki. Mozna to robic tyle
razy, ile to konieczne, ale przynajmniej raz w roku.

Ankieta obejmuje rézne aspekty, takie jak objawy, jakosc
zycia, sen, dieta i codzienne aktywnosci, aby poprawic
zrozumienie i wsparcie w opiece zdrowotne;.

Dane pacjentdw mogg byc¢ zbierane na rézne sposoby: e-
mailem, telefonicznie lub podczas wizyty. STRONG AYA
obejmuje pie¢ réznych systemdéw opieki zdrowotnej, wiec
praktyki moga sie rdézni¢ miedzy szpitalami. Wiecej
szczegotow znajdziesz w dostarczonej ulotce informacyjnej
dla pacjenta.

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.

Jakie bede miat z tego korzysci?

STRONG AYA ma na celu wyposazenie profesjonalistow
opieki zdrowotnej w kluczowe dane do optymalizacji opieki
nad mtodymi dorostymi z rakiem.

To ma na celu wspieranie wspdlnego podejmowania
decyzji, monitorowanie jakosci opieki zdrowotnej,
wzmacnianie dzielenia sie danymi badawczymi oraz
dostarczanie dowodow z rzeczywistego sSwiata. Dzielgc sie
spostrzezeniami z decydentami politycznymi, wspolnie
pracujemy nad rozwigzaniem i redukcjg nieréwnosci w
opiece onkologicznej AYA w catej Europie.

Poprawa przysztosci opieki
onkologicznej dla mtodziezy i
mtodych dorostych z rakiem.
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STRONG AYA jest finansowany przez Unie Europejska (Umowa Grantowa nr
101057482). Wyrazone poglady sa wytacznie pogladami autoréw i
niekoniecznie odzwierciedlajg opinie Unii Europejskiej lub Agencji
Wykonawczej ds. Zdrowia i Cyfryzacji (HADEA). Unia Europejska i organ
przyznajacy grant nie moga zostac¢ pociagniete do odpowiedzialnosci za te
poglady.

Projekt jest dodatkowo wspierany przez Innovate UK w ramach grantéw
10038931,10039273,10041045 i 10044189.



