e

EUROPEAN YOUTH
CANCER NETWORK

Lista kontrolna
samooceny w zakresie
rownosci, roznorodnosci
i wigczenia dla

organizacji pacjenckich

* *
*
* *

* 5 X

Co-funded by
the European Union

Wspétfinansowane przez Unig Europejskq. Wyrazone poglqdy i opinie sq
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Jesli czytanie tekstu sprawia Ci
trudnosé, mozesz zeskanowac
ponizszy kod QR, aby odstuchac go
w formie audio.

Wersja audio ma takg samq strukture jak broszura i
zostato wygenerowana przy uzyciu sztucznej
inteligencji.

Zostata opracowana w ramach YARN - Europejskiej
Sieci Mtodziezy Onkologicznej, projektu
wspotfinansowanego przez Unie Europejskg w ramach
programu EU4Health.

W przypadku pytan informacje kontaktowe znajdujq sie
pod adresem
youthcancereurope.org.



O tej publikacji

Niniejsza publikacja zostata opracowana w ramach zadania
5.3 ,EDI Self-Assessment Tool for Patient Organisations”
projektu YARN (European Youth Cancer Network),
finansowanego przez Unig Europejskq w ramach programu
EU4Health (umowa o dotacje nr 101219053).

Lista kontrolna zostata opracowana w ramach oparfego na
dowodach naukowych procesu wspodttworzenia, obejmujgcego
przeglad literatury, analize istniejgcych ram i narzedzi
dotyczqcych réwnosci, réznorodnosci i integracji oraz
wykorzystanie zasobdw opracowanych w ramach projektu EU-
CAYAS-NET. W jej opracowaniu wykorzystano wktad
beneficjentow i partneréw stowarzyszonych sieci YARN, a
takze bezposrednie uwagi cztonkéw Rady Mtodziezy ds.
Nowotwordw (Youth Cancer Council). Metodologia i proces
opracowywania zostaty szczegdtowo opisane w dokumencie
koncowym D5.1.

Organizacja wiodgca: Youth Cancer Europe

Autorzy i koordynacja: Katie Rizvi, Hanna Ryzhkova
Wspétautorzy: Erik Sturesson, Carmen Monge-Montero
Recenzenci: Jaz Gillott, Mariosa Grace-Churchard
Projekt graficzny: Alina Chis

Szczegdblne podziekowania kierujemy do cztonkéw YARN
Youth Cancer Council, ktorych osobiste doswiadczenia i
opinie pomogty w ksztattowaniu niniejszej publikacji.
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Dlaczego rownosc* ma znaczenie
w organizacjach pacjentow

Rozne osoby dotkniete chorobg nowotworowqg nie przechodzg
przez proces diagnozy, leczenia i zycie po chorobie w fen sam
sposdb. Rdznice w pochodzeniu, fozsamosci, zasobach,
znajomosci zagadnien zdrowotnych*, potozeniu geograficznym i
wsparciu spotecznym mogg wptywac na to, kto ma dostep do
informagji, kto czuje sie mile widziany, kto jest stuchany, a kto
pomijany. Organizacje pacjentéw* mogq mimowolnie powiela¢
te nierbwnosci, nawet jesli wigczenie* jest wspding wartosciq.

Skupienie sie na réwnosci pomaga organizacjom pacjentow
przejs¢ od dobrych intencji do bardziej sprawiedliwego dostepu,
znaczgcego uczestnictwa i elastycznego wsparcia dla petnej
réznorodnoéci oséb, ktdére chcq wspierad.

VWAV Ne

Rownosc, roznorodnosc i integracja w
kontekscie Europejskim

Rownos¢, réznorodnoscE i integracja (EDI)* sq coraz czesciej uznawane za
kluczowe elementy wysokiej jakosci opieki onkologicznej w Europie.
Europejska polityka dotyczgca nowotwordw, w tym EU Cancer Plan',
podkresla potrzebe zmniejszenia nierébwnosci w dostepie, wynikach leczenia i
doswiadczeniach zyciowych, szczegdlnie w przypadku grup, ktére
napotykajq bariery strukturalne lub spoteczne.

Dla organizacji pacjentdw oznacza to nie tylko dziatanie na rzecz
sprawiedliwych systemow, ale takze analize wewngtrznych praktyk, kultur i
proceséw decyzyjnych, aby upewni¢ sie, ze nie wykluczajq one nieumysinie
niektérych grup ani nie stawiajq ich w niekorzystnej sytuaciji.



Niniejsza lista kontrolna wspiera te refleksje na poziomie organizacyjnym w
sposodb praktyczny, proporcjonalny i dostosowany do réznych kontekstow
krajowych i spotecznych.

Dlaczego ta lista kontrolna

Cho¢ réwnosé, réznorodnos¢ i wigczanie sq coraz czesciej uznawane za
priorytety w opiece onkologicznej. Organizacjom pacjenckim czesto brakuje
praktycznych narzedzi do oceny, w jokim stopniu zasady te sq
odzwierciedlone w ich strukturach, dziataniach i sposobie pracy. Same
dobre intencje nie wystarczg, aby zidentyfikowaé, gdzie istniejq bariery,
kogo moze brakowa¢ lub gdzie zmiany sq najbardziej potrzebne.

Ta lista kontrolna zostata opracowana w ramach YARN - Europejskiej Sieci
Mtodych z Chorobg Nowotworowag, projektu wspotfinansowanego przez
Unie Europejskq w ramach Programu EU4Health (Umowa Grantowa nr
101219053), aby wspiera¢ organizacje pacjenckie w przektadaniu zobowigzan
dotyczqeych rownosci na konkretne dziatania i refleksje. Projekt ten
opiera sie na wczesniejszych pracach na tfemat rownosci, roznorodnosci i
intfegracji w opiece onkologicznej i odpowiada na stale podnoszone przez
spotecznosci pacjentdw potrzeby poprzez ciggte zaangazowanie i dziatania
projektowe.

Lista kontrolna zostata zaprojektowana tak, aby byta praktyczna,
proporcjonalna i elastyczna. Jej celem nie jest klasyfikowanie organizagji
ani narzucanie jednego modelu integracji, lecz pomoc organizacjom
pacjentow w identyfikowaniu mocnych stron, luk i ustalaniu priorytetow
kolejnych krokow, ktére sq realistyczne w kontekscie i mozliwosciach
organizacji.
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Proces wspottworzenia*

Niniejsza lista kontrolna zostata opracowana w oparciu o ustrukturyzowane i
wspolne podejscie tgczqce zasoby oparte na dowodach, opinie ekspertow i
doswiadczenie zyciowe*. Tres¢ i struktura dokumentu opierajq sie na
Recommendations for Equitable, Diverse and Inclusive Cancer Care?
oraz na zestawie narzedzi EDI Train-the-Trainer Toolkit®, ktore razem
tworzg koncepcyjne i praktyczne podstawy do promowania réwnosci,
réznorodnosci i inkluzji w organizacjach pacjentow.

Lista kontfrolna jest rowniez zgodna z Recommendations and
Implementation Roadmap for Minimum Standards of Specialist
Adolescent and Young Adult Cancer Care Units*®, zapewniajgc spdjnosé
z szerszymi standardami dotyczgcymi sprawiedliwej i skoncenfrowanej na
pacjencie opieki onkologicznej.

Proces opracowywania listy konfrolnej obejmowat
réwniez ukierunkowany przeglagd literatury, w ktorym
zebrano aktualne dane dotyczqce integracyjnego

wsparcia pacjentéw, rbwnosci w zakresie zdrowia oraz v
najlepszych praktyk organizacyjnych.

Dyskusje grup roboczych z partnerami projektu
dostarczyty spostrzezen zakorzenionych w
réznorodnych kontekstach krajowych i
organizacyjnych.

Specjalna grupa fokusowa z udziatem Youth
Cancer Council* zadbata o to, aby perspektywy i
dosSwiadczenia zyciowe mtodych ludzi zyjgcych z
chorobg nowotworowg* oraz po jej wyleczeniu zostaty
bezposrednio uwzglednione w liscie kontrolnej,

wzmacniajgc jej znaczenie i praktyczng przydatnosc.



Ttumaczenie i adaptacja tekstédw przeprowadzona przez partnerow projektu
w wielu krajach i jezykach zapewnity adekwatnosé kulturowq, dostepnoscé* i

dostosowanie do réznorodnych srodowisk europejskich.

We wszystkich tych opiniach wytonit sie powtarzajgcy sie watek: organizacje
pacjentow czesto starajq sie by¢ inkluzywne, ale mogq nieSwiadomie
pomija¢ grupy, ktére napotykajg dodatkowe bariery w zakresie

uczestnictwa, reprezentacji i dostepu do wsparcia.

Aby unikng¢ niepetnych lub wybidrczych list w poszczegdlnych punktach, w
catej liscie kontrolnej uzywamy okreslenia grupy niedostatecznie

obstugiwane i niedostatecznie reprezentowane.

Termin , niedostatecznie obstugiwane”
odnosi sie do 0sdb, ktdre mogq miec
ograniczony dostep do informacji, ustug,
wsparcia lub mozliwosci uczestnictwa z
powodu barier praktycznych, kulturowych,
spotecznych, ekonomicznych,
geograficznych, jezykowych, cyfrowych lub
systemowych..

f g
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Termin ,niedostatecznie reprezentowane”
odnosi sie do os6b, ktdre nie sq odpowiednio
reprezentowane w cztonkostwie organizaciji,
kierownictwie, strukfurach doradczych, kadrze
pracowniczej, wolontariacie, projektowaniu
programoéw, podejmowaniu decyzji,
komunikacji lub dziataniach monitorujgcych w
stosunku do spotecznosci, ktérym organizacja
zamierza stuzyc.
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TGrupy te mogq obejmowac miedzy innymi osoby do$wiadczajgce jednego lub
wiecej z ponizszych czynnikow:

* Rasa, pochodzenie etniczne, kultura, jezyk, narodowos¢ lub czynniki
zwigzane z migracjg, w tym uchodzcy, migranci, osoby przesiedlone oraz
mniejszosci etniczne

« Tozsamosé ptciowa lub orientacja seksualna, w tym lesbijki, geje, osoby
biseksualne, tfransptciowe, interptciowe, queer oraz inne mniejszosci seksualne i
ptciowe

» Niepetnosprawnos¢ i potrzeby w zakresie dostepnosci, w fym
niepetnosprawnosci fizyczne, sensoryczne, intelektualne i frudnosci w uczeniu sie
oraz dtugotrwate schorzenia wptywajgce na funkcjonowanie

« Neuroréznorodnosc, taka jak spekfrum autyzmu, réznice zwigzane z uwagq,
dysleksja oraz inne profile neurorozwojowe

» Zaburzenia zdrowia psychicznego lub potrzeby w zakresie wsparcia
psychospotecznego*, w tym stres, lek, depresja, potrzeby zwigzane z traumg
oraz inne do$wiadczenia wptywajqce na dostep, uczestnictwo lub potrzeby
wsparcia

« Niekorzystna sytuacja spoteczno-ekonomiczna, w tym niepewno$¢ finansowa,
niestabilne warunki mieszkaniowe, brak bezpieczenstwa zywnosciowego,
ograniczony dostep do transportu oraz niepewno$¢ zatrudnienia

« Bariery edukacyjne i w zakresie kompetencji zdrowotnych, w tym nizsze
wyksztatcenie formalne, ograniczona umiejetnos$¢ czytania i pisania lub trudnosci
w poruszaniu sie po systemie opieki zdrowotnej i informacjach

» Bariery geograficzne i infrastrukturalne, w tym obszary wiejskie lub oddalone,
ograniczona dostepnos¢ ustug oraz ograniczona tqcznos¢ cyfrowa

* Wiek i etap zycia, w tym miodziez i mtodzi doro$li, osoby starsze oraz osoby,
ktérych potrzeby nie sq odpowiednio zaspokajane przez standardowe modele
ustug

» Obowiqzki rodzinne i opiekuicze, w tym mtodzi rodzice, samotni rodzice,
opiekunowie oraz osoby z ograniczonym nieformalnym wsparciem

» Bariery prawne lub administracyjne, w tym brak dokumentéw, niepewny
status pobytowy lub obawa przed dyskryminacjq ograniczajgca korzystanie z
ustug

« Przynaleznos¢ religijna lub przekonania, jesli wptywajq na doéwiadczenia
opieki, stygmatyzacje lub dostep do bezpiecznego kulturowo wsparcia

11



Wiele oséb nalezy do wiecej niz jednej grupy niedostatecznie obstugiwanej
lub niedostatecznie reprezentowanej. Te doswiadczenia mogg sie naktadac i
potegowac bariery. Jest to czesto okreslane jako intersekcjonalnosé, gdzie
rézne aspekty tozsamosci lub okolicznosci danej osoby wspdtdziatajq,
ksztattujgc jej dostep do wsparcia, uczestnictwa i reprezentacji.

Dla organizacji pacjentéw oznacza to uznanie, ze bariery rzadko sqg
doswiadczane w izolacji. Ludzie mogg napotykaé wiele naktadajgceych sie
wyzwan, ktére wptywajq na to, jak uzyskujg dostep do informacji, ustug i
wsparcia spotecznosci (na przyktad bycie mtodym rodzicem z chorobg
nowotworowq i mierzenie sie z niepewnosciq finansowq, mieszkanie na
obszarze wiejskim przy jednoczesnych ograniczeniach mobilnosci lub bycie
osobq transptciowq, ktdéra pochodzi réwniez z niedostatecznie
reprezentowanego srodowiska eftnicznego).

Kontekst ma znaczenie

Roznorodnos¢ i wykluczenie nie wyglgdajg tak samo w
catej Europie. To, co stanowi grupe niedostatecznie
obstugiwang lub niedostatecznie reprezentowanq, moze
rézni¢ sie w zaleznosci od kraju, regionu, spotecznosci
czy dzielnicy, w zaleznosci od historii, demografii,
lokalnych systemow opieki zdrowotnej i kontekstu
spotecznego.

Organizacje zacheca sie do interpretowania terminu
,grupy niedostatecznie obstugiwane i niedostatecznie
reprezentowane” w sposdb sensowny i trafny w
kontekscie ich dziatan, przy jednoczesnym zachowaniu
zgodnosci z zasadami réwnosci, wigczenia, godnosci i
niedyskryminacji.

VAN
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Jak korzystac z tej listy
kontrolnej

Niniejsza lista kontrolna jest przeznaczona dla organizacji
pacjentéw, czyli spotecznosci oséb, ktére doswiadczyty choroby
nowotworowej. W catej niniejszej broszurze, gdy odnosimy sie do
organizacji pacjentéw, zaktada sie, ze spotecznosci te sktadajq sie z
mtodych ludzi, ktérzy doSwiadczyli choroby nowotworowej.

Niniejsza lista kontrolna samooceny to praktyczne narzedzie do
refleksji, ktére pomaga organizacjom zrozumie¢, w jaki sposéb
réwnos¢, réznorodnosé i inkluzja znajdujg obecnie odzwierciedlenie w
ich pracy i gdzie mogq by¢ potrzebne dalsze dziatania. Nie jest ona
przeznaczona do audytu ani ¢wiczenia w zakresie zgodnosci, lecz
jako punkt wyjscia do wewnetrznej dyskusji i udoskonalen.

Lista kontrolna zawiera 10 pytan obejmujqcych takie obszary, jak
reprezentacja i przywddztwo, polityka i odpowiedzialnose,
dostepnosé, zasieg, wsparcie i kultura organizacyjna.

Wypetniajcie liste kontrolng wspélnie.

Najlepiej, aby kilka oséb w organizacji wspdlnie przejrzato pytania i
uzgodnito odpowiedzi. Odpowiedzi powinny opierac sie na biezgcej
praktyce, a nie na zamiarach.

Organizacje mogg rowniez uznac za przydatne okresowe

powtarzanie listy kontrolnej (na przyktad raz w roku) w celu
przeglgdu postepodw i Sledzenia zmian w czasie.

13



Opcje odpowiedzi

response opfions:
W kazdym pytaniu znajdujq sie frzy
opcje odpowiedzi:

Tak - ta praktyka jest
stosowana i dobrze sie
sprawdza

Mozna poprawic - niektore
elementy sqg na miejscu, ale
nadal wystepujg luki lub
niespéjnosci

Nie - obecnie taka praktyka nie
jest stosowana

Odpowiedz ,,Tak” tylko wtedy, gdy
mozesz jasno okresli¢ polityke,
praktyke lub procedure, ktéra
uzasadnia te odpowiedz.

Organizacje, ktdre chcq
wykorzystac punktacije liczbowq do
wsparcia refleksji lub Sledzenia
postepdw w czasie, mogq

Tak = 2 punkty

Mozna poprawi¢ = 1 punkt

Qie = 0 punktow

ﬂoch question includes three \

zastosowacé nastepujqcg punktacie:

J

14

i punktacja

©
Q
Y

Punkty uzyskane za
wszystkie 10 pytan mozna
zsumowac, aby uzyskac
wynik ogdlny w skali od 0 do
20. Wynik ten nalezy
traktowaé joko wskazéwke,
a nie osqd. Jest on
najbardziej przydatny w
potqgczeniu z dyskusjq na
temaft tego, dlaczego pewne
obszary uzyskaty wyzsze lub
nizsze wyniki i jakie
dziatania mozna podjgc¢.

Zacheca sie organizacje do
okresowego powtarzania
listy kontrolnej (na
przyktad co roku) w celu
monitorowania postepow i
oceny wptywu zmian w
czasie.
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Lista kontrolna samooceny
EDI dla organizacji pacjentow

1. Reprezentacja i 2. Polityki i
przywoédztwo odpowiedzialnos¢
Czy w naszej organizacji ~ Czy mamy jasne zasady i
mamy znaczgeg procedury organizacyjne
reprezentacje grup dotyczqce réwnosci,
niedostatecznie réznorodnosci i
obstugiwanych i integracji, w tym
niedoreprezentowanych, odpowiedzialnoé¢ za
takze na stanowiskach sposéb ich wdrazania?
kierowniczych i
decyzyjnych? Polityki przektadajq

infencje na praktyke.
Reprezentacja powinna Mechanizmy
wykraczaé poza odpowiedzialnosci*
tokenizacje*. Uwzglednienie pomagajq zapewnic spdjne
roznorodnych perspektyw wdrazanie zobowigzan EDI
w kierownictwie wzmacnia w ramach wszystkich
zaufanie i znaczenie w dziatan, partnerstw i
ksztattowaniu ustug i kultury wewnetrznej.
priorytetow.

[] Tak
[ Tak [] Mozna poprawic¢
[] Mozna poprawié¢ [] Nie

[ Nie
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3. Szkolenie i
potencjat

Czy zapewniamy regularne

szkolenia i wsparcie dla

personelu i wolontariuszy
w celu budowania pokory
kulturowej*, umiejetnosci
komunikacji inkluzywnej i

pewnosci siebie w zakresie
wspierania zréznicowanych

spotecznosci?

Ciggta nauka pomaga
zespotom rozpoznawac
bariery, unikaé
niezamierzonych szkdd i
zapewniac petne szacunku,
elastyczne wsparcie.

[] Tak

[ ] Mozna poprawic¢

[] Nie

4. Bezpieczny i peten
szacunku udziat

Czy dysponujemy
mechanizmami, ktére
zapewniq, ze osoby z
niedostatecznie
obstugiwanych i
reprezentowanych grup
bedq czuty sie
bezpiecznie, szanowane i
bedg mogty zgtaszac
swoje obawy bez
negatywnych
konsekwenc;ji?

Przejrzyste procedury
przekazywania opinii,
zapewniania ochrony* i
sktadania skarg pomagajg
ludziom bezpiecznie
wspotpracowac z
organizacjq i zmniejszajg
ryzyko przeoczenia
dyskryminacji.

[] Tak

[ ] Mozna poprawic¢

[ ] Nie




5. Informacje
zwrotne i
wspotprojektowanie

Czy regularnie
zabiegamy o opinie od
grup niedostatecznie
obstugiwanych i
niedoreprezentowanych i
wykorzystujemy je do
doskonalenia naszych
ustug, programow i
komunikacji?

Informacja zwrotna jest
najbardziej przydatna, gdy
prowadzi do widocznych
zmian. Infegracyjne
wspotprojektowanie
poprawia trafnosc¢ i
zmniejsza rozbieznosci
miedzy infencjami a
rzeczywistym
doswiadczeniem.

[] Tok
[] Mozna poprawié¢

[] Nie
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6. Dostepnos¢
komunikacji i
dziatan

Czy nasze komunikaty,
wydarzenia, ustugi i
materiaty edukacyjne sq
dostepne i inkluzywne,
takze dla oséb z
niepetnosprawnosciq,
os6b z trudnosciami w
uczeniu sie oraz dla oséb
z innymi potrzebami
jezykowymi lub
zwigzanych z
umiejetnosciq czytania i
pisania?

Dostepnosé obejmuje
format, jezyk, dostep do
miejsca, dostep cyfrowy,
wzgledy sensoryczne i
dostosowania praktyczne,
ktére umozliwiajg rowny
udziat.

[] Tak

[ ] Mozna poprawi¢

[ ] Nie




7. Bariery
spoteczno-
ekonomiczne

Czy identyfikujemy i
aktywnie redukujemy
bariery spoteczno-
ekonomiczne*, ktére mogq
uniemozliwia¢ ludziom
dostep do naszego
wsparcia, takie jak koszty,
transport, czas wolny od
pracy, opieka nad dzie¢mi
lub wykluczenie cyfrowe?

Usuwanie barier
praktycznych jest kluczowym
dziataniem na rzecz
réwnosci. Pomaga zapewnic
dostepnos¢ wsparcia opartq
na potrzebach, a nie na
mozliwosciach finansowych
czy mozliwosciach
podrbézowania.

[] Tak
[] Mozna poprawi¢

[] Nie
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8. Zasieg i
budowanie zaufania

Czy prowadzimy
dziatalnos¢ informacyjng i
partnerskaq, ktéra celowo
dociera do spotecznosci
niedostatecznie
obstugiwanych i
niedoreprezentowanych, w
tym tych, ktére zazwyczaj
nie wspétpracujqg z
organizacjami pacjentéw?

Skierowane do konkretnych
0s6b dziatania pomagajg
przezwyciezy¢ brak
widocznosci, budowaé
zaufanie i zwiekszaé
Swiadomos¢ wsparcia wsréd
0s6b, ktdre czesto pozostajq
niezauwazone.

[] Tak
[ ] Mozna poprawié

[ ] Nie




9. Dostosowane Sciezki
wsparcia i skierowan

Czy oferujemy lub
potrafimy wiarygodnie
wskazaé dostosowane
wsparcie, ktore spetnia
potrzeby réznych
niedostatecznie
obstugiwanych i
niedostatecznie
reprezentowanych grup?

Niektoére potrzeby
wymagajq dostosowanych
podejs¢, takich jak
materiaty w odpowiednim
jezyku, przestrzenie
bezpieczne kulturowo,
formaty uwzgledniajqgce
niepetnosprawnos¢ lub
specjalne sciezki wsparcia
psychospotecznego.

[] Tok
[] Mozna poprawié¢

[] Nie
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10. Ciqgte
doskonalenie

Czy regularnie oceniamy
nasze postepy w zakresie
rownosci, roznorodnosci i
integracji oraz
dostosowujemy naszg
polityke, praktyki i
programy na podstawie
zdobytych informac;ji?

EDI nie jest zadaniem
jednorazowym. Regularny
przeglgd pomaga
organizacjom reagowaé na
zmieniajqce sie spotecznosci,
konteksty i potrzeby.

[] Tak
[ ] Mozna poprawi¢

[] Nie



Interpretacja wyniku

Wynik nalezy traktowaé joko punkt wyjécia do dziatania, a nie jako ocene.
Ponizsze zakresy sugerujg, na czym nalezy sie skupi¢ w nastepnej kolejnosci.

0-4
Punkt poczgtkowy

EDI nie jest jeszcze na state wplecione w
sposoéb funkcjonowania Twojej organizaciji

Na czym nalezy sie¢ skupic:

e Uzgodnijcie wewnetrznie, ze EDI to
wspoélna odpowiedzialnosé, a nie
dodatek

o Zidentyfikuj 1-2 bezposrednie luki (na
przyktad dotyczqgce reprezentaciji,
dostepnosci lub mechanizmow
sprzezenia zwrotnego)

* Przypisz jasnq odpowiedzialno$¢ za
kolejne kroki

10-14
Ugruntowana praktyka

EDI jest widoczne w wielu obszarach
Twojej organizacji, mimo ze wciqz istniejq
pewne luki.

Na czym nalezy sie skupié:

e Przeglgd praktyk z perspektywy
kapitatu wtasnego (kto nadal ma
trudnoéci z dostepem lub
uczestnictwem)

¢ Popraw spdjnos¢ miedzy zespotami,
dziataniami lub regionami

e Wykorzystaj dane lub opinie do
udoskonalenia programow i dziatan
informacyjnych

5-9
Budowa fundamentow

Pewne praktyki inkluzywne sq stosowane,
lecz sqg nierébwne i nieformalne.

Na czym nalezy sie skupié:

e Sformalizuj to, co juz dziata, w postaci
jasnych zasad lub procedur

Wzmocnij odpowiedzialnosé (kto co robi i
w jaki sposdb sprawdzany jest postep)
Wigczanie grup niedostatecznie
obstugiwanych i niedostatecznie
reprezentowanych w bardziej
systematyczny proces przekazywania
informacji zwrotnej lub
wspotprojektowania

15-20
Zintegrowane i reagujgce

EDI jest dobrze zintegrowane ze sposobem,
w jaki Twoja organizacja planuje, dostarcza i
ocenia swojg prace.

Na czym nalezy si¢ skupié¢:

¢ Regularnie sprawdzaj wptyw, a nie tylko
aktywnosé

o Dziel sie wiedzg i dobrymi praktykami z
partnerami lub organizacjami
partnerskimi

e Bqdz responsywny, gdy zmieniajq sie
poftrzeby i konteksty spotecznosci
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Jesli nie wiesz, od czego zaczqé

Dziatania na rzecz réwnosci, roznorodnosci i integracji w organizacjach
pacjentow sqg czesto najskuteczniejsze, gdy zaczynajqg sie od matych,

praktycznych dziatan blisko spotecznosci.
Jesli Twoj wynik wskazuje na braki, rozwaz rozpoczecie od jednego lub
dwdch z ponizszych dziatan:

Najpierw postuchaj: stworz prosty i
bezpieczny sposdb, w jaki osoby z
niedostatecznie obstugiwanych i
niedostatecznie reprezentowanych grup
bedg mogty dzieli¢ sie swoimi
do$wiadczeniami z Twojq organizacjq

Usun jedng bariere: zidentyfikuj
przeszkode praktyczng (koszty, jezyk,
dostep, czas, format) i zajmij sie nig w
konkretny sposdb

Wyjasnij odpowiedzialnosé: ustal, kto w
Twojej organizacji jest odpowiedzialny za
monitorowanie dziatan zwigzanych z EDI

Ustal date rozpoczecia: ustal, kiedy
rozpocznie sie pierwsza zmiana, polityka
lub dziatanie. Jasna data pomaga w
przeksztatcaniu pomystow w dziatania

Wykorzystaj to, co juz istnieje: dostosuj
biezgce dziatania, wydarzenia lub
wsparcie réwiesnicze* zamiast tworzy¢ cos
nowego

Wigczaj osoby z doswiadczeniem
Zyciowym na wczesnym etapie: nie
tylko jako uczestnikdw, ale takze w
ksztattowanie decyzji i priorytetow
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Postep nie wymaga
robienia wszystkiego
naraz. Drobne, widoczne
zmiany mogq budowacé
zaufanie, poprawiaé
dostepnos¢ i dawac
impuls do
d’rugofermmowych llll
ulepszen.

czas, fundusze i mozliwosci
organizacyjne mogq by¢
ograniczone, szczegdlnie w
spotecznoéciach pacjentéw,
ktére polegajg na
wolontariuszach. Nie
powinno to jednak
powstrzymywac organizacji
przed rozpoczeciem
szczerej dyskusji
wewnetrznej i
zidentyfikowaniem jednego
matego kroku, ktéry mogg

/




Jezyk 1 Integracja

Jezyk ma znaczenie. Stowa uzywane przez organizacje pacjentéw ksztattujg
poczucie uznania, szacunku i bezpieczenstwa w kontaktach z pacjentami.
Jezyk inkluzywny nie wymaga perfekcji, ale wymaga swiadomosci, refleks;ji i
checi dostosowania sie.

Na catej liscie kontrolnej celowo uzyto jezyka, ktéry ma na celu unikanie
zatozen dotyczqcych tozsamoéci, pochodzenia lub doswiadczenia oraz
odzwierciedlanie réznorodnosci bez polegania na statych lub
wyczerpujgcych etykietach.

Zacheca sie organizacje do zastanowienia sie nad witasnymi praktykami
jezykowymi, w tym nad tym, w jaki sposdb zacheca sie ludzi do
samoidentyfikacji, w jaki sposéb szanuje sie zaimki, gdy jest to istotne, oraz w
jaki sposob dostosowuje sie komunikacje do roznych odbiorcéw i kontekstow.

Badania i do$wiadczenie zyciowe pokazujg®, ze nie istnieje jeden termin
odpowiedni dla wszystkich. Popularne terminy takie jak ,pacjent” i ,osoba po
leczeniu” sq znaczqce i wzmacniajqce dla niektérych, podczas gdy dla innych
mogq by¢ ograniczajqce, niedoktadne lub niewygodne, szczegdlnie dla osdb
zyjacych z przewlektym lub przerzutowym nowotworem, po leczeniu, lub tych,
ktorzy nie identyfikujg sie z narracjami opartymi na walce.

Zaimki w praktyce

Zaimki to stowa uzywane przy moéwieniu o osobie, takie jak ona, on,
oni i inne. Organizacje pacjenckie mogq stworzy¢ bezpieczniejsze,
bardziej inkluzywne Srodowisko, udostepniajgc zaimki w sposdb
opcjonalny, np. na identyfikatorach lub przypinkach podczas
spotkan i wydarzen. Dzielenie sie zaimkami powinno byé¢ zawsze
dobrowolne, nikt nie powinien by¢ zmuszany do ich ujawniania,
wyjasniania czy uzasadniania.

Jednak uwidocznienie zaimkéw jako praktyki organizacyjnej
sygnalizuje srodowisko inkluzywne dla oséb transptciowych i
stwarza mozliwosci nawigzywania relacji, zrozumienia i
sojusznictwa.

VWAV
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Jezyk walki i heroiczne sformutownia (np. ,walka z rakiem”, ,wygrana bitwa”,
Lbycie silnym”) mogg nieSwiadomie wzmacnia¢ stygmatyzacje, poczucie
winy lub porazki, szczegdlnie gdy choroba postepuje lub nawraca i mogg
wykluczaé¢ lub uciszaé osoby, ktérych doswiadczenia nie pokrywajq sie z tymi
narracjami.

Pojawiajgce sie terminy, takie jak ,,zycie z nowotworem i po
nowowtowrze” oraz ,,doswiadczenie zyciowe” sq coraz czesciej stosowane
w Europie i poza nig, poniewaz lepiej odzwierciedlajg szerszy zakres
doswiadczen zwigzanych z nowowtowrem i wspierajg autonomig oraz
samookreslenie. Jednoczesnie terminy te mogg nie ttumaczy¢ sie tatwo we
wszystkich jezykach lub kontekstach kulturowych.

Zachecamy organizacje pacjenckie do:
e szanowania sposobu, w jaki osoby chcq sie opisywac

¢ zachecania do samoidentyfikacji zamiast formutowania
zatozen

¢ uwzgledniania wieku, kultury, jezyka, stadium choroby i
kontekstu osobistego

¢ regularnego przeglgdu i dostosowywania jezyka
uzywanego w komunikagji, programach i dziataniach
rzeczniczych

Jezyk inkluzywny nie jest statyczny. Ewoluuje wraz ze spotecznosciami,
dowodami i doSwiadczeniami zyciowymi. Organizacje pacjentéw odgrywajq
wazng role we wspieraniu tej ewolucji poprzez stuchanie, uczenie sie i
pozostawanie wrazliwymi na potrzeby oséb, ktére reprezentujg.
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Szkolenia i materiaty edukacyjne
dotyczqgce EDI

Niniejsza lista kontrolna zostata opracowana jako praktyczne narzedzie do
samooceny. Celem niniejszego dokumentu nie jest zapewnienie
kompleksowego przeglgdu wszystkich dostepnych mozliwosci szkoleh EDI.
Zamiast tego organizacje pacjentéw, ktdre chcg pogtebi¢ swojq wiedze lub
wesprze¢ wdrazanie, mogq uzna¢ nastepujqce zasoby za pomocne:

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

Praktyczny zestaw narzedzi opracowany przez
Youth Cancer Europe, aby poméoc organizacjom
pacjentow i trenerom zrozumiec i stosowac
zasady EDI w opiece onkologicznej.

Equity, Diversity and Inclusion in
Cancer Care | lista filmoéw

Lista odtwarzania YouTube przygotowana przez
Youth Cancer Europe zawiera ponad 30 filmow,
w tym wypowiedzi pacjentdw, webinary i
dyskusje na temat EDI w opiece onkologicznej.

ACE Academy (wkroétce)

Nadchodzgca inicjatywa szkoleniowa i budowania potencjatu w ramach
projektu YARN, ktérej celem jest wsparcie rzecznikdw praw pacjentéw i
organizacji poprzez zapewnienie im mozliwosci uczenia sie w sposob
zorganizowany, obejmujgcy kwestie réwnosci, réznorodnosci i integracii.
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Dostepnosé

Mechanizmy
odpowiedzialnosci

Wspéttworzenie

Pokora kulturowa

Rownos¢ /
sprawiedliwos$é

Réwnosé,
réznorodnosé i
integracja (EDI)

EU Cancer Plan

programu
EU4Health

Umiejetnosé korzystania
z informacji
dotyczqgcych zdrowia

Wigczanie /
inkluzywnosé¢
Intersekcjonalnosé

Doswiadczenie
zyciowe

Stowniczek

RSy ™ SR

Projektowanie komunikacji, ustug, srodowisk i dziatan w faki
sposéb, aby osoby o réznych potrzebach mogty z nich korzysta¢ na
réwni, bez barier.

Jasne sposoby przydzielania odpowiedzialnosci, monitorowania
dziatan i kontroli w celu zapewnienia, ze zobowigzania sq wdrazane
w praktyce.

Podejscie oparte na wspotpracy, w ktérym osoby posiadajgce
doswiadczenie zyciowe aktywnie uczestniczq w projektowaniu,
rozwoju i udoskonalaniu dziatan, narzedzi lub ustug.

Ciqgta praktyka autorefleksji i uczenia sie, ktéra uwzglednia
réznice kulturowe, nieréwnowage sit i ograniczenia wiasnej wiedzy.

Zapewnianie réznych pozioméw lub typdw wsparcia w zaleznosci
od indywidualnych potrzeb, z uznaniem, ze osoby dotkniete
nowotworem nie startujg z tej samej pozycji.

Podejécie majgce na celu zapewnienie sprawiedliwego dostepu,
znaczqgcego uczestnictwa i pethego szacunku wsparcia dla
wszystkich ludzi, przy jednoczesnym uznaniu i reagowaniu na
réznice w pochodzeniu, tozsamosci i okolicznosciach.

The European Beating Cancer Plan. Inicjatywa Unii Europejskiej
majgca na celu poprawe profilaktyki nowotwordw, diagnostyki,
leczenia, jakosci zycia oraz zmniejszenie nieréwnosci miedzy
panstwami cztonkowskimi.

Program Unii Europejskiej w zakresie finansowania ochrony
zdrowia, wspierajgcy dziatania majgce na celu wzmocnienie
systemdw opieki zdrowotnej i zmniejszenie nieréwnosci w zakresie
opieki zdrowotnej.

Zdolno$¢ osoby do uzyskiwania dostepu do informacji i ustug
zdrowotnych, ich rozumienia oraz wykorzystywania w celu
podejmowania Swiadomych decyzji.

Tworzenie srodowisk i praktyk, w ktorych osoby czujqg sie mile
widziane, szanowane i mogq w petni uczestniczyc.

Sposéb, w jaki rézne cechy lub okolicznosci (takie jak status
spoteczno-ekonomiczny, niepetnosprawnosc¢, tozsamosce piciowa lub
pochodzenie migracyjne) mogq sie naktadac i potegowac bariery
lub niekorzystng sytuacje.

Wiedza zdobyta poprzez bezposrednie osobiste doswiadczenie
zwiqzane z nowotworem, w tym diagnozq, leczeniem i zyciem po
chorobie.
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Zycie z i po
nowotworze

Neuroréznorodnosé

Organizacja
pacjentow

Wsparcie
rowiesnicze
Wsparcie
psychospoteczne

Ochrona

Samoocena

Bariery
spoteczno-
ekonomiczne
Tokenizacja

Grupy
niedostatecznie
zaopiekowane

Grupy

niedoreprezentowane

Youth Cancer
Council (YCC)

Youth Cancer
Europe (YCE)
YARN -
Europejskiej
Sieci Mtodziezy
Onkologicznej
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Termin opisujqcy szeroki zakres do$wiadczen osdb dotknietych
nowotworem, w tym osdb w frakcie leczenia, po leczeniu, zyjgcych z
chorobgq przewlekiq lub przerzutowq lub doswiadczajgcych
dtugotrwatych skutkow.

Naturalne réznice w sposobie myslenia, uczenia sie i przetwarzania
informaciji u ludzi, np. spekfrum autyzmu, réznice w zakresie uwagi lub
dysleksja.

Grupa kierowana przez osoby dotknigte chorobg nowotworowq lub
Scisle z nimi wspotpracujgca, zapewniajgca wsparcie réwiesnicze,
informacje, oredownictwo lub ustugi oparte na do$wiadczeniu
zyciowym.

Wsparcie udzielane przez osoby o podobnych przezyciach, oferujgce
zrozumienie, praktyczne porady i wsparcie emocjonalne.

Wsparcie w zaspokajaniu potrzeb emocjonalnych, psychologicznych i
spotecznych zwigzanych z chorobg nowotworowq, w tym dobrego
samopoczucia, radzenia sobie i uczestnictwa.

Polityki i praktyki majgce na celu ochrone jednostek przed krzywdg,
naduzyciami lub wykorzystywaniem w ramach dziatalnosci
organizacyjnej.

Strukturalny proces, w ktérym organizacja analizuje wtasne praktyki
w celu zidentyfikowania mocnych stron, luk i obszaréw
wymagajgcych poprawy.

Przeszkody zwigzane z dochodem, zafrudnieniem, edukacjg,
mieszkaniem lub dostepem do zasobdw, ktére mogq ograniczaé
uczestnictwo lub dostep do wsparcia.

Powierzchowne wiqczenie 0séb z grup niedostatecznie
reprezenfowanych bez zapewnienia im znaczqgcego wptywu lub udziatu.

Osoby, ktére majq ograniczony dostep do informacgiji, ustug lub
wsparcia z powodu barier praktycznych, spotecznych,
ekonomicznych, kulturowych, geograficznych lub systemowych.

Osoby, ktére nie sq wystarczajgco odzwierciedlone w cztonkostwie,
kierownictwie, podejmowaniu decyzji lub dziataniach organizacji w
stosunku do spotecznoéci, ktére organizacja stara sie obstugiwac.

Ogodlnoeuropejskie ciato doradcze mtodych osdb z doswiadczeniem
choroby nowotworowej w ramach projektu YARN, powotane w celu
zapewnienia, ze perspektywy mtodziezy wptywajq na projekt i jego
wyniki.

Ogodlnoeuropejska sie¢ rzecznicza pacjentéw reprezentujgca mtodych
ludzi dotknietych nowotworem i koordynator projektu YARN.

Projekt finansowany przez EU4Health (Umowa Grantowa nr
101219053) skupiajgcy sie na wzmacnianiu sprawiedliwych,
zorientowanych na pacjenta podej$¢ w opiece onkologicznej,
wsparciu rowiesniczym, rzecznictwie i polityce w catej Europie.
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Ta lista kontrolna zostata opracowana w ramach YARN - European Youth Cancer
Network, projektu wspétfinansowanego przez Unie Europejskg w ramach
programu EU4Health (Umowa Grantowa nr 101219053).

YARN jest najwiekszg siecig mtodziezowqg zajmujgcq sie nowotworami utworzong
w ramach projektu finansowanego przez UE, obejmujgcq 19 beneficjentdw, jeden
podmiot sfowarzyszony i 39 partneréw wspotpracujgcych w28 krajach
europejskich.  Projekt koncentruje sie na wzmacnianiu sprawiedliwych,
zorientowanych na pacjenta podejs¢ w opiece onkologicznej, wsparciu
rébwiedniczym, rzecznictwie i polityce, z silnym naciskiem na réwnosg,
réznorodnosc¢ i wigczenie.

Youth Cancer Europe, koordynator projektu, to ogdlnoeuropejska sie¢
rzecznicza pacjentéw reprezentujgca mtodych ludzi dotknietych rakiem z ponad
40 krajéw. YCE posiada wieloletnie do$wiadczenie w ksztattowaniu polityki i
praktyki europejskiej w zakresie opieki onkologicznej dla mtodziezy i mtodych
dorostych, réwnosci, réznorodnosci i wiqczenia, zdrowia psychicznego oraz
zaangazowania pacjentow.

Kluczowym filarem YARN jest Youth Cancer Council, 100-osobowe ciato
doradcze mtodych oséb z doswiadczeniem choroby nowotworowej, dgzqce do
reprezentacji ze wszystkich panstw cztonkowskich UE. Rada aktywnie ksztattuje
wyniki projektu, zapewniajgc, ze pozostajg one osadzone w rzeczywistych
potrzebach i réznorodnych doswiadczeniach zyciowych w Europie.

youthcancereurope.org

Facebook @YouthCancerEurope
Instagram @youthcancereurope
LinkedIn @ytouthcancereurope

Youtube @youthcancereurope

X @CancerEurope

BlueSky @youthcancereurope.bsky.social

28



Moon

EUROPEAN YOUTH
CANCER NETWORK

Uwagi
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Lista kontrolna samooceny w zakresie réwnosci, roznorodnosci i wiqgczenia dla
organizacji pacjenckich
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