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Jei skaityti tekstq sudétinga, galite
nuskenuoti Zzemiau esantj QR kodgq ir
klausytis garso formato versijos.

Garso versija parengta pagal tg paciq struktarg kaip
ir leidinys bei sugeneruota dirbtinio intelekto
pagalba.

Ji sukurta jgyvendinant YARN - Europos jaunimo,
iSgyvenusio veézj, tinklo projektq, bendrai
finansuojamq Europos Sgjungos pagal
EU4Health programa.

Kilus klausimy, susisiekite:
youthcancereurope.org



Apie §j leidinj

Sis leidinys parengtas jgyvendinant YARN (Europos jaunimo,
iSgyvenusio vézj, tinklo) projekto 5.3 veiklg ,Lydybés,
jvairoves ir jtraukties jsivertinimo priemoné pacienty
organizacijoms“ (,,EDI Self-Assessment Tool for Patient
Organisations®). Projektas finansuojamas Europos Sgjungos
pagal EU4Health programq (Dotacijos sutarties Nr.
101219053).

Klausimynas buvo sukurtas remiantis moksliniais jrodymais
gristu bendrakuros procesu, kuris apéme mokslinés literaturos
apzvalgg, esamy lygybes, jvairovés ir jfraukties sistemy bei
priemoniy analize, taip pat naudojosi EU-CAYAS-NET projekte
sukurtais iStekliais. Prie jo rengimo prisidéjo YARN projekfo
partneriai ir asocijuoti partneriai, taip pat Jaunimo vézio
tarybos nariai. Metodologija ir kiirimo procesas iSsamiai
aprasyti 5.1 projekto rezultato ataskaitoje.

Pagrindiné organizacija: Youth Cancer Europe

Autoriai ir koordinavimas: Katie Rizvi, Hanna Ryzhkova
Prisidéje asmenys: Erik Sturesson, Carmen Monge-Montero
Recenzentai: Jaz Gillott, Mariosa Grace-Churchard
Grafinis dizainas: Alina Chis

Nuosirdziai dékojame YARN Jaunimo vézZio tarybos
nariams, kuriy gyvenimiska patirtis ir pateiktos jZzvalgos
padéjo formuoti §j leidinj.
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Kodeél pacienty organizacijoms
svarbi lygybé*

Zmonés, susidlre su véziu, diagnoze, gydymg ir gyvenimgq po
ligos patiria nevienodai. Skirtinga socialiné aplinka, fapatybe,
turimi iStekliai, sveikatos rastingumas*, gyvenamoji vieta ir
socialinis palaikymas lemia, kas gauna informacijq, kas
jauciasi priimtas, kieno balsas girdimas, o kas lieka nuosalyje.
Net ir tada, kai jtrauktis* yra organizacijos vertybé, pacienty
organizacijos gali nesgmoningai atkartoti Sias nelygybes.

Démesys lygybei padeda pacienty organizacijoms pereiti nuo
gery ketinimy prie feisingesneés prieigos, prasmingo
dalyvavimo ir poreikius atitinkancios pagalbos visiems
Zzmonéms, kuriems organizacija siekia padéti.

VWAV Ne

Lygybe, jvairove ir jtrauktis Europos
kontekste

Lygybe, jvairové ir jtrauktis (EDI)* vis dazniau pripazjstamos esminémis
kokybiskos onkologines priezitros dalimis visoje Europoje. Europos vézio
politika, jskaitant EU Cancer Plan', pabrézia butinybe mazinti
nefolygumus prieigos, gydymo rezultaty ir gyvenimo patirties srityse,
ypac grupems, susiduriané¢ioms su struktirinemis ar socialinemis
klidtimis.

Pacienty organizacijoms tai reiskia ne tik siekj uztikrinti lygiavertes
sistemas, bet ir vidiniy praktiky, organizacines kulttros bei sprendimy
priémimo procesy perziurg, kad jie netycCia neisskirty ar nepalankiai
neveikty tam tikry grupiy.



Sis klausimynas skirtas padéti organizacijoms apmastyti $iuos klausimus
praktiskai, proporcingai ir prisitaikant prie skirtingy nacionaliniy bei
bendruomeniniy konteksty.

Kodél sis klausimynas sukurtas

Nors lygybé, jvairove ir jfrauktis vis dazniau laikomos prioritetais
onkologinéje prieziuroje, pacienty organizacijoms daznai truksta
praktiniy priemoniy jvertinti, kaip Sie principai afsispindi jy struktirose,
veiklose ir darbo blduose. Vien gery ketinimy nepakanka, kad baty
galima nustatyti, kur egzistuoja klittys, kieno gali trikti ar kur pokyciai
reikalingiausi.

Sis klausimynas sukurtas jgyvendinant YARN - Europos jaunimo,
iSgyvenusio vézj, tinklo projektq, bendrai finansuojomq Europos
Sgjungos pagal EU4Health programg (Dotacijos sutartis Nr. 101219053),
siekiant padéti pacienty organizacijoms paversti jsipareigojimus lygybei
konkreciais veiksmais ir refleksija.

Jis vadovaujasi ankstesniu darbu lygybes, jvairoves ir jtraukties srityje
onkologinéje priezitroje bei atliepia poreikius, kuriuos nuosekliai iSreiske
pacienty bendruomeneés dalyvaudamos projekto veiklose.

Klausimynas sukurtas taip, kad bty praktiskas, proporcingas ir
lengvai pritaikomas. Jo tikslas néra reitinguoti organizacijas ar
primesti vieng jtraukties modelj, bet padéti organizacijoms atpazinti
stiprybes, jvardyti spragas ir nusistatyti realistiSskus tolimesnius zingsnius
pagal savo galimybes ir kontekstq.
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Bendrakuros* procesas

Sis klausimynas sukurtas taikant struktiruotq ir bendradarbiavimu
gristg metodaq, apjungiant moksliniais jrodymais pagrjstus Saltinius,
eksperty zZinias ir Zzmoniy gyvenimiskq patirtj*. Jo turinys ir struktara
parengti vadovaujantis dokumentais Recommendations for Equitable,
Diverse and Inclusive Cancer Care’ir EDI Train-the-Trainer
Toolkit?, kurie suteikia teorinj ir praktinj pagrindq lygybés, jvairovés ir
ifraukties stiprinimui pacienty organizacijose.

Klausimynas taip pat suderintas su Recommendations and
Implementation Roadmap for Minimum Standards of Specialist
Adolescent and Young Adult Cancer Care Units*®, taip uztikrinant
atitiktj platesniems lygybe grjstos ir j asmenj orientfuotos onkologinés
priezilros principams.

Karimo procesas apémé ir tiksline literattros

apzvalggq, apibendrinancig naujausius duomenis 3]
apie jtraukiq pacienty pagalbq, sveikatos lygybe ir \
gerqgjq organizacine praktikq. =2 W

Diskusijos su projekto partneriais suteiké jzvalgy P
i$ skirtingy nacionaliniy ir organizaciniy konteksty.

Atskira fokus grupé su Jaunimo onkologine
taryba* uztikrino, kad jauny Zzmoniy, gyvenanciy su
VeZiu ir po jo*, perspektyvos bei patirtys tiesiogiai
prisidety prie klausimyno karimo.




Vertimo ir lokalizavimo darbai, atlikti partneriy jvairiose Salyse ir
ivairiomis kalbomis, padéjo uztikrinti kulttrinj finkamuma, prieinamumag*
ir aktualumag skirtinguose Europos kontekstuose.

Visuose Siuose Saltiniuose iSryskejo bendra tema: pacienty organizacijos
daznai siekia buti jtraukios, taciau gali netycia nepastebéti grupiy,
kurios susiduria su papildomomis kliatimis dalyvauti, bati
atstovaujomoms ir gauti pagalbg.

Siekdami iSvengti neiSsamiy ar selektyviy sqrasdy kiekviename
klausimyno punkte, visame dokumente vartojame terming
,nepakankamai aptarnaujamos ir nepakankamai atstovaujamos
grupés®.

Nepakankamai aptarnaujamos grupés - tai
Zmones, kurie gali turéti mazesnes galimybes H
gauti informacijq, paslaugas, pagalbg ar

dalyvauti dél praktiniy, kultariniy, socialiniy,

ekonominiy, geografiniy, kalbiniy, skaitmeniniy
ar sisteminiy kliGciy. E -

Nepakankamai atstovaujamos grupés - fai
Zmoneés, kurie néra pakankamai atspindéti

organizacijos nariy sudétyje, vadovybéje,
patariamosiose struktirose, darbuotojy ar
savanoriy gretose, programy kurime,
sprendimy priémime, komunikacijoje ar
stebesenos veiklose, lyginant su

- -

bendruomenémis, kurioms organizacija siekia
atstovauti.
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Sios grupés gali apimti, taciau jomis neapsiribojama, zmones, patiriancius vieng ar
daugiau i$ Siy veiksniy:

* Rasé, etniné kilmé, kultira, kalba, tautybé ar su migracija susije veiksniai,
jskaitant pabégélius, migrantus, perkeltus asmenis ir tautiniy mazumy bendruomenes

¢ Lytiné tapatybé ar seksualiné orientacija, jskaitant lesbietes, géjus, biseksualius,
translycius, interseksualius, queer bei kity seksualiniy ir lytiniy mazumy atstovus

¢ Negalia ir prieinamumo poreikiai, jskaitant fizine, sensorine, intelekto ar
mokymosi negalig bei ilgalaikes bikles, veikianc¢ias Zzmogaus funkcionalumg

¢ Neurojvairové, pavyzdziui, autizmas, démesio skirtumai, disleksija ir kiti
neurologineés raidos ypatumai

* Psichikos sveikatos buklés ar psichosocialinés pagalbos* poreikiai, jskaitant
emocinj distresq, nerima, depresijq, su fraumomis susijusius poreikius bei kitg
psichikos sveikatos patirtj, galinciq paveikti prieigq, dalyvavimg ar pagalbos
poreikius

¢ Socialiné ir ekonomineé atskirtis, jskaitant finansinj nesauguma, nestabilias bisto
sqlygas, maisto stygiy, ribotas galimybes naudotis transportu ir nestabily uzimtumg

¢ ISsilavinimo ir sveikatos rastingumo klittys, jskaitant Zemesnj formaly
iSsilavinimg, ribotg rastingumag ar sunkumus orientuojantis sveikatos sistemoje ir
informacijoje

¢ Geografinés ir infrastruktarinés klittys, jskaitant gyvenimg kaimo ar atokiose
vietovese, ribotq paslaugy prieinamumg ir ribotq skaitmeninj rys;.

e Amziaus ir gyvenimo etapo veiksniai, jskaitant paauglius ir jaunus suaugusiuosius,
vyresnio amziaus zmones bei asmenis, kuriy poreikiai néra tinkamai atliepiami
standartiniais paslaugy modeliais

o Seimos ir prieziiiros atsakomybés, jskaitant jaunus tévus, vienidus tévus,
slaugancius artimuosius asmenis ir Zzmones, turincius ribotq neformalios pagalbos
tinklg

e Teisinés ar administracinés kliatys, jskaitant dokumenty trikumg, nesaugy
gyvenamosios vietos statusq ar diskriminacijos baime, mazinanciq naudojimagsi
paslaugomis

¢ Religineé kilmé ar jsitikinimai, kai jie daro jtakq priezitros patiréiai, stigmatizacijai

ar galimybéms gauti kulttriskai saugiq pagalbg
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Daugelis Zmoniy priklauso daugiau nei vienai nepakankamai aptarnaujomai
ar nepakankamai atstovaujamai grupei. Sios patirtys gali persidengti ir
sustiprinti kliGtis. Tai daznai vadinama intersekcionalumu, kai skirtingi
Zzmogaus tapatybes ar aplinkybiy aspektai sgveikauja ir formuoja jo
galimybes gauti pagalbg, dalyvauti ir buti atstovaujamam.

Pacienty organizacijoms tai reiskia supratima, kad klitys retai patiriamos
izoliuotai. Zmoneés gali susidurti su daugybiniais, persidengianciais iskiais,
daranciais jtakg tam, kaip jie gauna informacijq, paslaugas ir bendruomenes
palaikymaq (pavyzdziui, jaunas veziu sergantis tevas, susiduriantis su
finansiniais sunkumais, Zzmogus, gyvenantis kaimo vietoveéje ir fuo paciu
furintis judéjimo sunkumy, arba translytis asmuo, priklausantis
nepakankamai atstovaujamai etninei grupei).

Kontekstas yra svarbus.

Ivairové ir atskirtis skirtingose Europos Salyse
pasireiskia nevienodai. Tai, kas laikoma
nepakankamai aptarnaujama ar nepakankamai
atstovaujoma grupe, gali skirtis priklausomai
nuo Salies, regiono, bendruomenés ar
kaimynysteés, atsizvelgiant j istorijq,
demografinius veiksnius, vietos sveikatos
sistemas ir socialinj kontekstq.

Organizacijos skatinamos terming
,hepakankamai aptarnaujamos ir
nepakankamai atstovaujamos grupés*
interpretuoti taip, kad jis bty prasmingas ir
tikslus jy veiklos kontekste, kartu isliekant
suderintam su lygybés, jfraukties, orumo ir
nediskriminavimo principais.

VAN
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Kaip naudotis Siuo
klausimynu

Sis klausimynas skirtas pacienty organizacijoms, t. y. Zmoniy,
iSgyvenusiy vézj, benduromenéms. Visame Siame leidinyje vartojant
sqvokq ,pacienty organizacijos“ daroma prielaida, kad Sias
bendruomenes sudaro jauni Zmonés, turintys su veziu susijusios
gyvenimiskos patirties.

Sis jsivertinimo klausimynas yra praktinis refleksijos jrankis, padedantis
organizacijoms suprasti, kaip jy veikloje Siuo metu atsispindi lygybeé,
jvairove ir jtrauktis bei kur gali buti reikalingi papildomi veiksmai. Jis
néra skirtas audifui ar atitikties vertinimui, o veikiau kaip atspirties
taskas vidinéms diskusijoms ir tobuléjimui.

Klausimyng sudaro 10 klausimy, apimanciy tokias sritis kaip
atstovavimas ir lyderysté, politika ir atsakomybé, prieinamumas,
bendruomeniy pasiekimas, pagalba ir organizacine kultara.

Pildykite klausimyng bendradarbiaudami.

Geriausia, jei keli organizacijos nariai drauge perzitréty klausimus ir
bendru sutarimu pateikty atsakymus. Atsakymus grjskite esama
praktika, o ne ketinimais.

Organizacijoms taip pat gali bati naudinga periodiskai kartoti

klausimyno pildymg (pavyzdziui, kartqg per metus), kad galéty
ivertinti pazangq ir stebéti pokycius laikui bégant.
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trys atsakymo variantai:

Taip - Si praktika
organizacijoje taikoma ir
veikia gerai

Galétume geriau - kai kurie
elementai egzistuoja, taciau
yra spragy ar nenuoseklumo

Ne - Si praktika Siuo metu
netaikoma

»Taip“ rinkités tik tada, jei galite
aiskiai jvardyti politikq, praktikg
ar procedurq, pagrindzianciq §j
atsakyma.

Jei organizacija nori naudoti
baly sistemq refleksijai ar
pazangos stebejimui, galima
taikyti tokj vertinima:

Taip = 2 balai

Galéty biiti geriau = 1 balas

Ne = 0 baly

o
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Atsakymuy variantai ir vertinimas

/Kiekvienom klausimui pcn‘eikich

©
Q
Y

Visy 10 klausimy balai gali
buti sudedami, taip gaunant
bendrg rezultatg nuo 0 iki
20. Sis balas turéty bati
naudojamas kaip
orientaciné gairé, o ne
vertinimas ar nuosprendis.
Jis yra naudingiausias
tuomet, kai kartu aptariama,
kodél fam fikros sritys buvo
ivertintos auksciau ar
Zemiau ir kokiy veiksmy
buty galima imfis foliau.

Organizacijos skatinamos
periodiskai kartoti Sio
klausimyno pildymaq
(pavyzdziui, kasmet), kad
galety stebéti pazangq ir
ivertinti pokyciy poveik]
laikui begant.
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Lygybes, jvairoves ir jtraukties
jsivertinimo klausimynas pacienty
organizacijoms

1. Atstovavimas ir 2. Politika ir

lyderysteé atsakomybe

Ar miisy organizacijoje Ar turime aiskias

prasmingai atstovaujamos organizacijos tvarkas ir

nepakankamai procediiras, susijusias su

aptarnaujamos ir lygybe, jvairove ir jtrauktimi,

nepakankamai jskaitant atsakomybe uz jy

atstovaujamos grupeés, igyvendinimg?

jskaitant lyderystés ir

sprendimy priémimo Tvarka padeda paversti

lygmen;j? ketinimus praktiniais
veiksmais. Atsakomybés

Atstovavimas turéty bati mechanizmai* padeda

daugiau nei formalus ar
simbolinis*. Jvairiy
perspektyvy jtraukimas j

uztikrinti, kad jsipareigojimai
lygybei, jvairovei ir jtraukciai
lyderyste stiprina pasitikéjimg bU.TLJ nuosekliai Talk?ml.

ir padeda uztikrinti, kad veiklose, partnerystese ir
paslaugos bei prioritetai buty organizacijos vidineje

formuojami aktualiai ir kultdroje.
atliepty skirtingy zmoniy
poreikius. [] Taip
[] Galéty bati geriau
[] Taip [] Ne

[] Galeéty bati geriau

-
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3. Mokymai ir
kompetencijos

Ar reguliariai
organizuojame mokymus
ir teikiame pagalbg
darbuotojams bei
savanoriams, siekdami
ugdyti kultiarinj
sgmoningumg*, jtraukios
komunikacijos jgludzius
ir pasitikeéjimq teikiant
pagalbgqg jvairioms
bendruomenéms?

Nuolatinis mokymasis
padeda komandoms
atpazinti kliatis, iSvengti
netycinés zalos ir teikfi
pagarbiq bei j zmoniy
poreikius atliepianciq
pagalbag.

[[] Taip
[[] Galéty bati geriau

[] Ne

4. Saugus ir pagarbus
dalyvavimas

Ar turime mechanizmus,
uztikrinanéius, kad
Zmonés i$ nepakankamai
aptarnaujamy ir
nepakankamai
atstovaujamy grupiy
jaustysi saugus, gerbiami
ir galéty iSsakyti savo
problemas nebijodami
neigiamy pasekmiy?

Aiskus grjztamojo rysio
teikimo, apsaugos
priemoniy* ir skundy
pateikimo budai padeda
Zmonéms saugiai jsitraukfi j
organizacijos veiklg ir
mazina rizikq, kad
diskriminacijos atvejai liks
nepastebeti.

[] Taip
[ ] Galéty bati geriau

[] Ne

I 4 .




5. Grjztamasis
rysys ir bendrakura

Ar reguliariai renkame
griztamgjj rysj is
nepakankamai
aptarnaujamy ir
nepakankamai
atstovaujamy grupiy bei
naudojame jj savo
paslaugoms, programoms
ir komunikacijai gerinti?

Grjztamasis rysys yra
naudingiausias tada, kai jis
lemia matomus pokycius.
Itrauki bendrakura padeda
uztikrinti didesn;j veikly
aktualumg ir mazina
atotrukj tarp ketinimy ir
realios zmoniy patirties.

[] Taip
[] Galéty buti geriau
[] Ne

Moon
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6. Komunikacijos ir
veikly prieinamumas

Ar misy komunikacija,
renginiai, paslaugos ir
edukaciné medziaga yra
prieinami ir jtraukiantys,
jskaitant Zmones su
negalia, mokymosi
skirtumais bei skirtingais
kalbos ar rastingumo
poreikiais?

Prieinamumas apima
formato, kalbos, fizinés
aplinkos, skaitmeninio
prieinamumo, sensoriniy
poreikiy ir praktiniy
pritaikymy uztikrinimg, kad
visi zmoneés galety
lygiavertiskai dalyvauti.

[] Taip
[ ] Galéty bati geriau
[ ] Ne




7. Socialines ir
ekonominés kliatys

Ar nustatome ir aktyviai
maziname socialines bei
ekonomines kliatis*, kurios gali
trukdyti Zmonéms pasinaudoti
miisy teikiama pagalba,
pavyzdziui, iSlaidas, transporto
problemas, biatinybe pasiimti
laisvadienj darbe, vaiky
prieziliros sunkumus ar
skaitmenine atskirtj?

Praktiniy kliG¢iy mazinimas yra
vienas pagrindiniy lygybés
principy jgyvendinimo veiksmy.
Tai padeda uztikrinti, kad
pagalba baty prieinama pagal
poreikj, o ne pagal zmogaus
finansines galimybes ar
galéjimq atvykti.

[] Taip
[ ] Galéty bati geriau

[] Ne

8. Pasiekiamumas ir
pasitikejimo stiprinimas

Ar vykdome bendruomeniy
pasiekimo veiklas ir
partnerystes, kurios
sgmoningai orientuotos j
nepakankamai
aptarnaujamas ir
nepakankamai
atstovaujamas
bendruomenes, jskaitant
tas, kurios paprastai
nejsitraukia j pacienty
organizacijy veiklg?

Tikslingos pasiekiamumo
veiklos padeda mazinti
nemaftomumo spragas,
stiprina pasitikéjimq ir didina
informuotumaq apie pagalbos
galimybes tarp zmoniy, kurie
daznai lieka nepasiekti.

[] Taip

[ ] Galéty buti geriau
[ ] Ne




9. Individualizuota
pagalba ir nukreipimo
galimybés

Ar teikiame arba galime
patikimai nukreipti j
individualizuotqg
pagalbg, atitinkandéiq
skirtingy nepakankamai
aptarnaujamy ir
nepakankamai
atstovaujamy grupiy
poreikius?

Kai kuriems poreikiams
batini pritaikyti sprendimai,
pavyzdziui, tinkama kalba
parengta medziaga,
kulttriskai saugi aplinka,
negaliq atliepiantys
formatai ar specializuoti
psichosocialinés pagalbos
keliai.

[] Taip

[[] Galéty buti geriau

[] Ne
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10. Nuolatinis
tobuléjimas

Ar reguliariai vertiname
savo pazangg lygybeés,
jvairovés ir jtraukties
srityje bei, remdamiesi
tuo, kg iSmokstame,
koreguojame savo
politikas, praktikas ir
programas?

Lygybé, jvairové ir jtrauktis
néra vienkartiné uzduotis.
Reguliarus perzitrejimas
padeda organizacijoms
iSlikti jautrioms
besikeiCiantiems
bendruomeniy poreikiams,
kontekstams ir situacijoms.

[] Taip
[ ] Galéty bati geriau

[] Ne



Jusy balo interpretavimas

Vertinkite savo rezultatq kaip atspirties taskg veiksmams, o ne kaip
nuosprend;. Toliau pateikti infervalai padeda suprasti, j kq verta sutelkti

démes;j toliau.
0-4
Pradinis etapas

Lygybeé, jvairoveé ir jtrauktis dar néra
nuosekliai integruotos j jusy organizacijos
veiklg.

Kam skirti prioritetq:

e Organizacijos viduje susitarkite, kad
lygybe, jvairove ir jtrauktis yra bendra
atsakomybé, o ne papildoma veikla

e Nustatykite 1-2 svarbiausias spragas
(pavyzdziui, atstovavimo,
prieinamumo ar grjztamojo rysio
mechanizmy srityse)

o Aiskiai paskirkite uz folimesnius
veiksmus atsakingus asmenis

10-14
Itvirtinta praktika

Lygybeé, jvairove ir jtrauktis matomos
keliose jusy organizacijos veiklos srityse,
nors tfam tikry spragy vis dar islieka.

Kam skirti prioritetq:

e Perzilrékite praktikas per lygybés
perspektyvg (kam vis dar sunku
pasiekti paslaugas ar dalyvauti)

e Gerinkite nuoseklumg tarp komandy,
veikly ar regiony

¢ Naudokite duomenis ar grjztamgjj rysj
programoms ir bendruomeniy
pasiekimo veikloms tobulinti

5-9
Pagrindy kirimas

Kai kurios jtraukios praktikos jau
taikomos, taciau jos néra nuoseklios
arba tebéra neformalios.

Kam skirti prioritetq:

e Formalizuokite tai, kas jau veikia,
paverciant tai aiskiomis tvarkomis ar
iprastomis praktikomis

¢ Stiprinkite atsakomybe (kas kg daro
ir kaip vertinama pazanga)

e Sistemingiau jfraukite nepakankamai
aptarnaujomas ir nepakankamai
afstovaujamas grupes j griztamojo
rysio teikimq ir bendrakdrg

15-20
Integruota ir prisitaikanti
sistema

Lygybeé, jvairove ir jtfrauktis yra gerai
infegruotos j tai, kaip jusy organizacija
planuoja, jgyvendina ir vertina savo veiklq.

Kam skirti prioritetq:

¢ Reguliariai vertinkite poveikj, o ne tik
igyvendintas veiklas

¢ Dalinkites jgyta patirtimi ir gerqgja praktika
su partneriais ar kitomis pacienty
organizacijomis

¢ Reaguokite ir gebékite prisitaikyti prie
besikei¢ianciy bendruomeniy poreikiy ir
konteksty
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Jei nezinote, nuo ko pradeti

Lygybeés, jvairoves ir jtraukties stiprinimas pacienty organizacijose
dazniausiai buna veiksmingiausias tada, kai pradedama nuo mazy,

praktisky ir bendruomenei artimy Zingsniy.

Jei jusy rezultatai atskleidzia spragas, apsvarstykite galimybe pradéti nuo
vieno ar dviejy is Siy veiksmuy:

Pirmiausia iSklausykite: sukurkite
paprastq ir saugy budg zmonems i$
nepakankamai aptarnaujomy ir
nepakankamai atstovaujomy grupiy
pasidalinti savo patirtimi su jisy organizacija

Pasalinkite vieng kliatj: nustatykite
praktine problemgq (islaidas, kalbq,
prieinamuma, laikq ar formatq) ir konkreciai
ja spreskite

Nustatykite pradzios datq: susitarkite,
kada bus pradetas pirmasis pokytis, politika
ar veiksmas. Aiski data padeda idéjas
paversti realiais veiksmais

Aiskiai paskirstykite atsakomybe:
sutarkite, kas jusy organizacijoje yra
atsakingas uz su lygybe, jvairove ir jtrauktimi
susijusiy veiksmy jgyvendinimg

Naudokite tai, kas jau yra: pritaikykite
esamas veiklas, renginius ar tarpusavio
pagalbos* iniciatyvas, uzuot kire kazkq
visiskai naujo

Anksti jtraukite Zmones, turincius
gyvenimiskos patirties: ne tik kaip dalyvius,
bet ir kaip Zmones, padedancius formuoti
sprendimus bei prioritefus
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Pazangai nebutina visko
daryti is karto. Mazi,
matomi pokyciai gali
stiprinti pasitikejimq, gerinti
prieinamuma ir kurti
pagrindqg ilgalaikiams
okyciams.
P atlll

Cpronfome, kad Ioikh

finansavimas ir
organizaciniai pajegumai
gali bati riboti, ypac
pacienty
bendruomenése, kurios
remiasi savanoriy darbu.
Taciau tai neturety
frukdyti organizacijoms
pradéti nuo atviro
vidinio pokalbio ir vieno
mazo zingsnio, kurj jos

Qli Zengti jau dobor./




Kalba ir jtrauktis

Kalba yra svarbi. Pacienty organizacijy vartojami zodziai formuoja tai, kas
jauciasi matomas, gerbiamas ir saugus jsitraukti. Itrauki kalba nereikalauja
tfobulumo, taciau reikalauja sgmoningumo, refleksijos ir pasirengimo
prisitaikyti.

Visame Siame klausimyne kalba vartojama sgmoningai, siekiant iSvengti
prielaidy apie Zmogaus tapatybe, kilme ar patirtj ir atspindéti jvairove
nesiremiant grieztomis ar baigtinémis etiketémis.

Organizacijos skatinamos apmastyti savo kalbos vartojimo praktikg,
iskaitant fai, kaip zmoneés kvieCiami save apibudinti, kaip gerbiami jvardziai,
kai tai aktualu, ir kaip komunikacija pritaikoma skirfingoms auditorijoms bei
kontekstams.

Tyrimai ir Zzmoniy gyvenimiska patirtis rodo®, kad néra vieno termino,
tinkamo visiems. Daznai vartojami terminai, tokie kaip ,,pacientas“ ar
»isgyvenes®, vieniems Zzmonems yra prasmingi ir jgalinantys, tfaciau kitiems
gali atrodyti ribojantys, netikslts ar keliantys diskomfortq, ypa¢ Zzmonéms,
gyvenantiems su létiniu ar metastazavusiu véziu, ZzZmonems po gydymo ar
tiems, kurie nesitapatina su kovos naratyvu.

Ivardziai praktikoje

Ivardziai - tai zodziai, vartojami kalbant apie zmogy, pavyzdziui, ,,ji,
Lis“ ar jie“. Pacienty organizacijos gali kurti saugesne ir jfraukesne
aplinkg leisdamos Zmonéms savanoriskai nurodyti savo jvardzius,
pavyzdziui, juos jtfraukiant j vardines korteles ar sidlant jvardZiy
Zenkliukus susitikimuose ir renginiuose. Jvardziy nurodymas visada
turéty biti savanoriskas, ir niekas neturéty bati veréiamas jy
atskleisti, aiskinti ar pagrjsti.

Taciau jvardziy matomumas kaip organizaciné praktika siuncia
Zinig apie transly¢iams zmonéms jtraukiq aplinkg ir kuria galimybes
rySiui, supratimui bei palaikymui.

VWAV NN
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Kovos retorika ir heroizuojantis kalbéjimas (pavyzdziui, ,kova su veziu®,
Hlaimétas musis“ ar ,,buti stipriom®) gali netycia stiprinti stigmq, kaltés
ar nesekmés jausmagq, ypac kai liga progresuoja ar atsinaujina, taip pat
gali atstumti ar nutildyti Zzmones, kuriy pafirtis neatitinka Siy naratyvy.

Tokie vis dazniau vartojami terminai kaip ,gyvenimas su vézZiu ir po
jo“ bei ,gyvenimiska patirtis“ Europoje ir kitur naudojami vis placiau,
nes jie geriau atspindi platesnj vézio patirciy spektrq ir palaiko Zzmogaus
autonomijq bei teise save apibreézti. Tuo paciu metu Siuos terminus ne
visada lengva isversti ar pritaikyti visoms kalboms ir kultdriniams
kontekstams.

Raginame pacienty organizacijas:

» gerbti tai, kaip zmonés pasirenka save apibudinti

» skatinti zmones save jvardyti patiems, o ne daryti
prielaidas

o iSlikti démesingiems amziui, kulttrai, kalbai, ligos
stadijai ir asmeniniam kontekstui

 reguliariai perziuréti ir pritaikyti komunikacijoje,
programose ir atstovavimo veiklose vartojamag kalbg

Itrauki kalba néra statiska. Ji keic€iasi kartu su bendruomenémis, mokslo
Ziniomis ir Zmoniy gyvenimiska patirtimi. Pacienty organizacijos atlieka
svarby vaidmen| palaikydamos $ig kaitqg - klausydamos, mokydamosi
ir iSlikdamos jautrios Zmonéms, kuriems atstovauja.
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Lygybés, jvairoves ir jtraukties
mokymo ir mokymosi istekliai

Sis klausimynas sukurtas kaip praktinis jsivertinimo jrankis. Jo tikslas
néra pateikti iSsamiq visy prieinamy lygybes, jvairoves ir jfraukties
mokymy galimybiy apzvalgq. Taciau pacienty organizacijoms,
norinCioms gilinti zinias ar stiprinti lygybés, jvairovés ir jtraukties principy
igyvendinimgq, gali bati naudingi Sie iStekliai:

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

Praktinis jrankiy rinkinys, sukurtas , Youth
Cancer Europe®, skirtas padeti pacienty
organizacijoms ir mokymy lektoriams suprasti
bei taikyti lygybeés, jvairoves ir jtraukties
principus onkologinéje prieziuroje.

Equity, Diversity and Inclusion in
Cancer Care | vaizdo jrasy rinkinys

,»Youth Cancer Europe® sudarytas , YouTube“
grojarastis, kuriame pateikioma daugiau nei 30
vaizdo jrasy, jskaitant Zmoniy liudijimus,
infernetinius seminarus ir diskusijas apie lygybe,
ivairove ir jtrauktj onkologinéje priezitroje.

ACE Academy (netrukus)

Blsima YARN projekto mokymuy ir kompetencijy stiprinimo iniciatyva,
skirta suteikti pacienty atstovams ir organizacijoms struktiruotas
mokymosi galimybes, jskaitant lygybeés, jvairovés ir jtraukties temas.
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Prieinamumas

Atsakomybés
mechanizmai

Bendrakira
Kultirinis
sgmoningumas

Lygybé /
LygiavertiSkumas

Lygybé, jvairové ir
jtrauktis

EU Cancer Plan
EU4Health
programg
Sveikatos
rastingumas

Itrauktis / Itraukus

Intersekcionalumas

Gyvenimiska
patirtis

Zodynélis

- TS

Komunikacijos, paslaugy, aplinkos ir veikly kdrimas taip, kad
skirtingy poreikiy zmonés galéty jomis naudotis lygiomis
galimybeémis ir be kliaciy.

Aiskls atsakomybeés paskirstymo, veiksmy stebejimo ir tolesniy
veiksmy uztikrinimo budai, padedantys jgyvendinti
isipareigojimus praktikoje.

Bendradarbiavimu grjstas metodas, kai zmones, turintys
gyvenimiskos patirties, aktyviai prisideda prie veikly, priemoniy
ar paslaugy kdrimo, vystymo ir fobulinimo.

Nuolatiné savirefleksijos ir mokymosi praktika, pripazjstanti
kultarinius skirtumus, galios netolygumus ir savo ziniy
ribotuma.

Skirtingo lygio ar pobtdzio pagalbos fteikimas pagal
individualius poreikius, pripazjstant, kad zmonés, paveikti
vézio, nepradeda nuo tos pacios padéties.

Poziuris, kuriuo siekiama uztikrinti sqziningq prieigq, prasmingqg
dalyvavimgq ir pagarbiq pagalbg visiems zmonéms, atpazjstant
ir atliepiant jy kilmeés, tapatybeés ir aplinkybiy skirtumus.
Europos kovos su véziu planas. Europos Sgjungos iniciatyva,
skirta gerinti vézio prevencijq, diagnostikq, gydymaq, gyvenimo
kokybe ir mazinti netolygumus tarp valstybiy nariy.

Europos Sgjungos sveikatos finansavimo programa, remianti
veiksmus, skirtus stiprinti sveikatos sistemas ir mazinti sveikatos
netolygumus.

Zmogaus gebéjimas gauti, suprasti ir naudoti sveikatos
informacijg bei paslaugas informuotiems sprendimams priimti.

Aplinkos ir praktiky karimas, kuriuose zmones jauciasi priimti,
gerbiami ir gali visapusiskai dalyvauti.

Skirtingy Zzmogaus savybiy ar aplinkybiy (pavyzdziui, socialinés
ir ekonomines padeties, negalios, lytines tapatybés ar migracijos
patirties) persidengimas, kuris gali sustiprinti kliGtis ar
nepalankias patirtis.

Zinios, jgytos per tiesioging asmening vézio patirtj, jskaitant
diagnoze, gydyma ir gyvenimaq po vézio.
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itraukimas

Nepakankamai
aptarnaujamos
grupés
Nepakankamai
atstovaujamos
grupés

Jaunimo
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Youth Cancer
Europe (YCE)

YARN - Europos
jaunimo,

iSgyvenusio vézj,

tinklas
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Terminas, apibudinantis platy Zmoniy, paveikty vézio, patirciy
spektrq, jskaitant Zmones gydymo metu, po gydymo, gyvenancius su
létine ar metastazavusia liga arba patiriancius ilgalaikius padarinius.
Natdralds skirtumai Zzmoniy mgstyme, mokymesi ir informacijos
apdorojime, pavyzdziui, autizmas, démesio skirfumai ar disleksija.

Grupé, kurig sudaro arba glaudziai su kuria bendradarbiauja zmones,
paveikti vézio, teikianti tarpusavio pagalbq, informacijq, atstovavimag
ar paslaugas, paremtas gyvenimiska patirtimi.

Pagalba, kurig teikia Zzmonés, turintys panasig gyvenimiskg patirtj,
suteikdami supratimaq, praktinius patarimus ir emocinj palaikymaq.

Pagalba, orientuota j emocinius, psichologinius ir socialinius su veziu
susijusius poreikius, jskaitant gerove, prisitaikymq ir dalyvavimqg

Politikos ir praktikos, skirtos apsaugoti Zmones nuo zZalos, smurto ar
iSnaudojimo organizacijos veiklose.

Struktlruotas procesas, kurio metu organizacija reflektuoja savo
praktikas, siekdama nustatyti stiprybes, spragas ir fobulinfinas sritis.

Su pajamomis, darbu, iSsilavinimu, btstu ar prieiga prie iStekliy
susijusios kliutys, galin€ios riboti dalyvavimg ar galimybes gauti
pagalbg.

Pavirsutiniskas Zmoniy i§ nepakankamai atstovaujamy grupiy
itfraukimas nesuteikiant jiems realios jtakos ar galimybés prasmingai
dalyvauti.

Zmoneés, turintys ribotesne prieigq prie informacijos, paslaugy ar
pagalbos dél praktiniy, socialiniy, ekonominiy, kultariniy, geografiniy
ar sisteminiy kliaciy.

Zmonés, kurie néra pakankamai atspindéti organizacijos nariy
sudétyje, vadovybéje, sprendimy priemime ar veiklose, lyginant su
bendruomenémis, kurioms organizacija siekia afstovauti.

Visos Europos jauny Zmoniy, turin€iy su véziu susijusios
gyvenimiskos patirties, patariamoji grupé YARN projekte, jsteigta
siekiant uztikrinti, kad jaunimo perspektyvos buty jtrauktos j projekto
karimaq ir rezultatus.

Visos Europos pacienty atstovavimo tinklas, vienijantis ir atstovaujantis
jauniems Zmonéms, paveiktiems vézio, bei koordinuojantis YARN projektq.

EU4Health finansuojamas projektas (Dotacijos sutarties Nr.
101219053), skirtas stiprinti lygybe gristus ir j pacientq orienfuotus
poziurius onkologinéje priezilroje, tarpusavio pagalboje, atstovavime
ir politikoje visoje Europoje.
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Sis klausimynas buvo sukurtas jgyvendinant YARN - Europos jaunimo vézio
tinklo projektq, bendrai finansuojamqg Europos Sgjungos pagal EU4Health
programaq (Dotacijos sutarties Nr. 101219053).

YARN yra didziausias iki Siol pagal ES finansuojomq projektg sukurtas
jaunimo vézio tinklas, vienijantis 19 pagrindiniy partneriy, vienq susijusiq
organizacijg ir 39 asocijuotus partnerius iS 28 Europos Saliy. Projektas
orientuotas j lygybe grjsty ir j pacientq orientuoty pozitriy stiprinimg
onkologinéje priezitroje, farpusavio pagalboje, afstovavimo veiklose ir
politikoje, ypatingg démesj skiriant lygybei, jvairovei ir jfraukgiai.

Youth Cancer Europe, projekto koordinatorius, yra visos Europos pacienty
atstovavimo finklas, atstovaujantis jauniems Zzmonéms, paveiktiems vézio,
daugiau nei 40 Saliy. YCE turi ilgamete patirtj formuojant Europos politikq ir
praktikg paaugliy ir jauny suaugusiyjy onkologinés priezitros, lygybes,
ivairoveés ir jtraukties, psichikos sveikatos bei pacienty jtraukimo srityse.

Vienas pagrindiniy YARN projekto ramsciy yra Jaunimo onkologiné
taryba - 100 nariy patariomoji grupe, kuriq sudaro jauni Zmones, turintys
gyvenimiskos patirties, susijusios su véziu, siekiant uztikrinti atstovavimg is
visy Europos Sqgjungos valstybiy nariy. Taryba aktyviai dalyvauja formuojant
projekto rezultatus, uztikrindama, kad jie vadovautysi realiais poreikiais ir
ivairiomis gyvenimiskomis patirtimis visoje Europoje.

youthcancereurope.org

Facebook @YouthCancerEurope
Instagram @youthcancereurope
LinkedIn @ytouthcancereurope

Youtube @youthcancereurope

X @CancerEurope

BlueSky @youthcancereurope.bsky.social
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Pastabos
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Pacienty organizacijy lygybeés, jvairoves ir jfraukties jsivertinimo klausimynas
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