
Rozmawialiśmy z młodymi ludźmi chorymi na raka, ich
rodzinami, lekarzami i naukowcami na całym świecie, aby
dowiedzieć się, co jest najważniejsze w zrozumieniu i
leczeniu raka w tej grupie wiekowej. Opowiedzieli nam o
takich kwestiach, jak potrzeba integracji społecznej,
zarządzanie problemami z płodnością, radzenie sobie z
"chemo-mózgiem" oraz poczucie bycia wysłuchanym przez
lekarzy. Wszystkie te informacje zebraliśmy w prostą listę,
którą nazwaliśmy Core Outcome Set (COS). 

Wykorzystujemy COS do realizacji kolejnych kroków
poprzez zbieranie informacji od młodych ludzi w
systemach opieki zdrowotnej w pięciu krajach
europejskich. 

Sprawdź sekcje „co zbieramy” i „jak możesz się
zaangażować”, aby dowiedzieć się, jak możesz pomóc. 

Naszym celem jest dzielenie się tym, czego się
nauczyliśmy, zachęcanie do współpracy między różłnymi
grupami oraz wykorzystanie zaawansowanych narzędzi,
aby upewnić się, że profesjonaliści opieki zdrowotnej i
naukowcy mają najlepsze informacje do podejmowania
decyzji o opiece dostosowanej do wieku pacjentów. 

Poprzez zrozumienie specyficznych potrzeb młodych ludzi
z rakiem chcemy upewnić się, że oferowana opieka
rzeczywiście odpowiada ich rzeczywistym potrzebom. 
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Czym jest STRONG AYA? 
STRONG AYA to międzynarodowy projekt, którego celem
jest poprawa jakości opieki zdrowotnej, rozwój badań
naukowych oraz zwiększenie skuteczności leczenia
młodzieży i młodych dorosłych (AYA) chorujących na
nowotwory, czyli osób w wieku od 15 do 39 lat w momencie
rozpoznania choroby nowotworowej.

Co robimy 

Zbieramy informacje od AYA (osób w wieku 15-39 lat) na
temat ich doświadczeń związanych z rakiem po diagnozie
(np. objawów), ich stanu zdrowia oraz ogólnego
samopoczucia. 

Jakie informacje zbieramy? 

Dlaczego zbieramy te informacje? 
Aby poprawić usługi opieki onkologicznej oraz jakość życia
po diagnozie i leczeniu. 

Jak wykorzystamy te informacje? 
Zbieramy informacje od pacjentów za pomocą bezpiecznej
platformy cyfrowej. Ta platforma pomoże AYA i
profesjonalistom opieki zdrowotnej opcjonalnie dzielić się
informacjami i lepiej rozumieć stan zdrowia AYA (np.
objawy) oraz ogólne samopoczucie od momentu diagnozy i
dalej, jeśli wyrażą taką wolę. 

Indywidualne informacje pacjentów są łączone z danymi
innych pacjentów w celu stworzenia zbiorczych informacji,
tak aby nikt nie był identyfikowalny. Te zbiorcze dane
pomogą nam zrozumieć trendy zdrowotne, omawiać
ulepszenia oraz dostarczać dowodów do celów klinicznych,
badawczych i politycznych. 



Poprawa przyszłości opieki
onkologicznej dla młodzieży i
młodych dorosłych z rakiem. 

STRONG AYA jest finansowany przez Unię Europejską (Umowa Grantowa nr
101057482). Wyrażone poglądy są wyłącznie poglądami autorów i
niekoniecznie odzwierciedlają opinie Unii Europejskiej lub Agencji
Wykonawczej ds. Zdrowia i Cyfryzacji (HADEA). Unia Europejska i organ
przyznający grant nie mogą zostać pociągnięte do odpowiedzialności za te
poglądy.

Projekt jest dodatkowo wspierany przez Innovate UK w ramach grantów
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Jak możesz się zaangażować? 

Zachęcaj dostawców opieki zdrowotnej do wspierania
udziału pacjentów w naszym corocznym badaniu
dostępnym online, na papierze lub z pomocą naszego
zespołu osobiście, telefonicznie lub przez bezpieczne
wideopołączenie. 

To badanie koncentruje się na różnych aspektach zdrowia i
samopoczucia. 

Prywatność danych i etyka 
Poważnie traktujemy prywatność. W STRONG AYA ściśle
przestrzegamy ochrony danych, prywatności i praw
pacjentów, stosując się do regulacji takich jak unijne RODO
i krajowe wytyczne. 

Korzystanie z tej platformy zostało sprawdzone i
zatwierdzone przez odpowiednie komitety etyczne usług
zdrowotnych i badań naukowych w uczestniczących
ośrodkach. 

Jakie będę miał z tego korzyści? 

STRONG AYA ma na celu dostarczenie kluczowych
informacji o doświadczeniach i potrzebach pacjentów.
Dane te pomagają w podejmowaniu świadomych decyzji
dotyczących alokacji zasobów, poprawy usług i planowania
strategicznego.

Dane z ankiety przyczyniają się do bardziej efektywnych i
dostosowanych usług opieki zdrowotnej. Takie strategiczne
podejście zapewnia bardziej zrównoważony system opieki
zdrowotnej, który odpowiada zarówno na potrzeby
pacjentów, jak i aspekty ekonomiczne. 


