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Por que razdao a equidade* é
importante nas organizacoes de
doentes

As pessoas afetadas pelo cancro ndo experienciam o
diagndstico, o fratamento e a vida apds o cancro da mesma
forma.As diferengas em tfermos de contexto, idenfidade,
recursos, literacia em sadde*, localizacdo geografica e apoio
social podem moldar quem tem acesso d informagdo, quem
se senfe bem-vindo, quem & ouvido e quem € excluido. Sem
infengdo, as organizagdes de doentes* podem,
inadvertidamente, reproduzir estas desigualdades, mesmo
quando a inclusd@o* é um valor partilhado.

Focar na equidade ajuda as organizagdes de doentes a
passar de boas infengdes para um acesso mais justo, uma
parficipag¢do significativa e um apoio mais responsivo a
diversidade de pessoas que pretendem servir.

VWAV

Equidade, diversidade e inclusdo no
contexto europeu

A equidade, diversidade e inclusdo (EDI)* sGo cada vez mais
reconhecidas como componentes essenciais de cuidados oncoldgicos de
elevada qualidade em toda a Europa. As politicas europeias da luta
contra o cancro, incluindo o EU Cancer Plan! , destaca a necessidade de
reduzir as desigualdades no acesso, nos resultados e na experiéncia
pessoal, particularmente para os grupos que enfrentam barreiras
estruturais ou sociais.

Para as organizagdes de doentes, isto significa ndo apenas defender
sistemas equitativos, mas também analisar as prdticas internas, cultura
organizacional e processos de tomada de decis@o para garantir que ndo
excluem ou desfavorecem inadvertidamente determinados grupos.
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Este questiondrio apoia essa reflexdo ao nivel organizacional, de forma
prética, proporcional e adaptavel a diferentes contextos nacionais e
comunitdrios.

Porqué este questiondrio

Embora a equidade, diversidade e inclusdo sejom cada vez mais
reconhecidas como prioridades nos cuidados oncoldgicos, as
organizacgdes de doentes muitas vezes carecem de ferramentas praficas
para avaliar de que forma estes principios se refletem nas suas proprias
estruturas, afividades e formas de frabalhar. As boas intengoes, por si
s0, ndo sdo suficientes para identificar onde existem barreiras, o que
pode estar ausente ou onde a mudanga é mais necessaria.

Este questiondrio foi desenvolvido no dmbito do YARN - Rede
Europeia de Jovens com Cancro, um projeto cofinanciado pela Unidio
Europeia ao abrigo do Programa EU4Health (Acordo de Subvengdo n.°
101219053), para apoiar as organizagdes de doentes na fraducdo dos
compromissos de equidade em reflexdes e agdes concretas.
Baseia-se em frabalhos anteriores sobre equidade, diversidade e
inclus@o nos cuidados oncoldgicos e responde a necessidades
consistentemente identificadas pelas comunidades de doentes através
do envolvimento continuo e participa¢do em atfividades do projeto.

O questiondrio foi desenvolvido para ser pratico, adequado e
adaptavel. Ndo fem como objetivo classificar as organizagdes nem
impor um modelo Unico de inclusdo, mas sim ajudar as organizagdes de
doentes a idenftificar pontos fortes, reconhecer

lacunas e definir prioridades, para que os

préximos passos sejam realistas, tendo
em contfa o seu contfexto e
capacidade de resposta.
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O processo de co-criacdao*

Este questiondrio foi desenvolvido através de uma abordagem
estruturada e colaborativa que combinou recursos baseados em
evidéncia cientifica, contributos de especialistas e experiéncia pessoal*.
O seu conteldo e estrutura baseiom-se nas Recommendations for
Equitable, Diverse and Inclusive Cancer Care? e no EDI Train-the-
Trainer Toolkit®, que juntos fornecem uma base conceitual e pratica
para promover a equidade, a diversidade e a inclusdo nas organizagdes
de doentes.

O questiondrio também estd alinhado com as Recommendations and
Implementation Roadmap for Minimum Standards of Specialist
Adolescent and Young Adult Cancer Care Units*®, garantindo a
coeréncia com padrées mais amplos para cuidados oncoldgicos
equitativos e cenfrados na pessoa.

O processo de desenvolvimento incluiu ainda uma

revisdo bibliografica direcionada, sintetizando as ¥
evidéncias atuais sobre apoio inclusivo ao doente, \
equidade em saude e melhores praticas = W

organizacionais.

As discussdes de grupos de trabalho com os
parceiros do projeto contribuiram com insights
fundamentados em diversos contextos nacionais e
organizacionais.

Um grupo focal dedicado ao Conselho de
Jovens com Cancro* garantiu que as perspetivas e
experiéncias pessoais de jovens que vivem com e
apds o cancro* informassem diretamente o
questiondrio, reforcando a sua relevancia e
aplicabilidade pratica.




O trabalho de tradugdo e adaptagdo local, realizado pelos parceiros do
projeto em vérios pdises e linguas, garantiu a adequacdo cultural,
acessibilidade* e relevancia em diversos contextos europeus.

A partir destes contributos, emergiu um fema consistente: as
organizagdes de doentes frequentemente pretendem ser inclusivas, mas
podem, inadvertidamente, ndo considerar grupos que enfrentam
barreiras adicionais d participagdo, representagdo e acesso ao apoio.

Para evitar listas incompletas ou seletivas em cada item do
questiondrio, utilizamos ao longo do documento o termo grupos
desfavorecidos e sub-representados.

Desfavorecidos refere-se a pessoas que

podem ter acesso reduzido a informagdes,
servigos, apoio ou oportunidades de “
participacdo, devido a barreiras praticas,

culturais, sociais, econdmicas, geogrdaficas,

linguisticas, digitais ou sistémicas. S

Sub-representados refere-se a pessoas
que ndo estdo adequadamente refletidas

nos membros da organizagdo, lideranga,
estruturas consultivas, forca de trabalho,
voluntariado, desenvolvimento de
programas, fomada de decisdo,
- .

comunicagdo ou atividades de
monitorizacdo, em relacdo as comunidades
que a organizagdo procura servir.
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Esfes grupos podem incluir, entre outfros, pessoas que experienciam um ou mais dos
seguintes fatores:

¢ Raga, etnia, cultura, lingua, nacionalidade ou fatores relacionados com
migracdo, incluindo refugiados, migrantes, pessoas deslocadas e comunidades
étnicas minoritdrias

¢ Identidade de género ou orientacdo sexual, incluindo pessoas lésbicas, gays,
bissexuais, transgénero, infersexo, queer e outras minorias sexuais e de género

* Deficiéncia e necessidades de acessibilidade, incluindo deficiéncias fisicas,
sensoriais, infelectuais e de aprendizagem, e condi¢des de longa duragdo que afetam
o funcionamento

¢ Neurodivergéncia, como o autismo, diferencas relacionadas com a atengdo,
dislexia e outros perfis do neurodesenvolvimento

¢ Condicoes de saiude mental ou necessidades de apoio psicossocial*, incluindo
sofrimento psicoldgico, ansiedade, depressdo, necessidades relacionadas com
tfrauma e outras experiéncias de salde mental que possam afetar o acesso, a
participagcdo ou as necessidades de apoio

¢ Desvantagem socioeconémica,incluindo insegurancga financeira, habitacdo instavel,
inseguranga alimentar, acesso limitado a fransportfes e inseguranga no emprego

¢ Barreiras a educacdo e a literacia em satde, incluindo menor escolaridade formal,
literacia limitada ou dificuldades na navegagdo dos sistemas de salde e de
informagdo

¢ Barreiras geogrdficas e infraestruturais, incluindo contextos rurais ou remotos,
disponibilidade limitada de servigos e de conectividade digital.

¢ Fatores relacionados com idade e etapa de vida, incluindo adolescentes e jovens
adultos, pessoas idosas e pessoas cujas necessidades ndo sdo bem respondidas
pelos modelos de servigco padréo

¢ Responsabilidades familiares e de cuidados, incluindo pais jovens, pais solteiros,
cuidadores e pessoas com redes de apoio informais limitadas

¢ Barreiras legais ou administrativas, incluindo falta de documentagdo, estatuto de
residéncia inseguro ou receio de discriminagdo que reduza o envolvimento com os
servigos

e Contexto religioso ou crencas, quando influenciam experiéncias de cuidados,
estigma ou acesso a apoio culturalmente seguro
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Muitas pessoas pertencem a mais do que um grupo desfavorecido ou
sub-representado. Estas experiéncias podem sobrepor-se e agravar as
barreiras. Isto é frequentemente referido como interseccionalidade, onde
diferentes aspetos da identidade ou das circunsténcias de uma pessoa
inferagem para moldar o seu acesso ao apoio, participagdo e
representagdo.

Para as organizagdes de doentes, isto significa reconhecer que as
barreiras raramente existem de forma isolada. As pessoas podem
enfrentar multiplos desafios que se sobrepdem e que influenciam a
forma como acedem & informacgdo, aos servicos e ao apoio da
comunidade (por exemplo, ser um pai ou mé&e jovem com cancro e
enfrenfar insegurancga financeira, viver numa zona rural e fer
simultaneamente limitagdes de mobilidade, ou ser uma pessoa
fransgénero que fambém provém de um contexto étnico sub-
representado)

O contexto importa

A diversidade e a exclus@o ndo sdo iguais em toda a
Europa. O que constitui um grupo desfavorecido ou sub-
representado pode variar consoante o pais, a regido
ou a comunidade e os bairros, dependendo da
historia, da demografia, dos sistemas de saude locais e
do contexto social.

As organizagdes s@o encorajadas a interpretar o termo
“grupos desfavorecidos e sub-representados” de
uma forma que seja significativa e precisa para o
seu contexto, mantendo-se alinhadas com os principios
da equidade, inclusdo, dignidade e ndo discriminagéo.

VAN
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Como utilizar este
questiondrio

Este questiondrio destina-se a organizagdes de doentes, ou sejq,
comunidades de pessoas com experiéncia pessoal de cancro. Ao longo
deste folheto, quando nos referimos a organizagdes de doentes, assume-
se que estas comunidades sdo constituidas por jovens com experiéncia
pessoal de cancro.

Este questiondrio de autoavaliacdo é uma ferramenta pratica de reflexdo
para ajudar as organizagdes a compreender como a equidade, a
diversidade e a inclusdo se refletem atualmente no seu trabalho e onde
podem ser necessdrias medidas adicionais. Ndo foi desenvolvido como
um exercicio de auditoria ou conformidade, mas como um ponto de
partida para processos de discussdo interna e melhoria.

Esfe questiondrio inclui 10 perguntas que abrangem areas como
representagdo e lideranga, diretrizes e responsabilizagdo, acessibilidade,
divulgagdo, apoio e cultura organizacional.

Preencha o questiondrio de forma colaborativa.

Idealmente, varias pessoas dentro da organizagdo devem analisar as
perguntas em conjunto e chegar a um consenso sobre ds respostas.
Baseie as respostas na pratica atual, ndo na intencgdo.

As organizagdes podem também considerar Util repetir o questiondrio

periodicamente (por exemplo, uma vez por ano), para analisar os
progressos e acompanhar as mudangas ao longo do fempo.
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Opc¢oes de resposta e pontuacdo

/Codo pergunta inclui tfrés opgdes de\

resposta:

Sim - esta pratica esta
implementada e a funcionar bem

Poderia melhorar - alguns
elementos estéio implementados,
mas ainda existem lacunas ou
inconsisténcias.

Ndo - esta pratica néo estd
atualmente implementada

Responda “Sim” apenas se
conseguir identificar claramente a
politica, pratica ou procedimento
que sustenta essa resposta.

Para as organizacgdes que
pretendam uftilizar uma pontuagdo
numeérica para apoiar a reflexdo ou
acompanhar o progresso ao longo
do tempo, pode ser aplicada a
seguinte pontuagdo:

Sim = 2 pontos
Poderia melhorar = 1 ponto

Ndo = 0 pontos

o /
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As pontuagdes das 10
perguntas podem ser
somadas para obter uma
pontuagdo global enfre O e
20. Esta pontuagdo deve ser
utilizada como orientagdo
indicativa, ndo como um
julgamento, sendo mais Util
quando combinada com uma
discuss@o sobre as razées
pelas quais determinadas
dreas obtiveram pontuagdo
mais alta ou mais baixa e
quais as agdes que poderdo
ser implementadas.

As organizagdes sdo
encorajadas a repetir o
questiondrio
periodicamente (por
exemplo, anualmente) para
monitorizar o progresso e
avaliar o impacto das
mudancas ao longo do
fempo.
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Questionario de Autoavaliagao de
EDI para Organizacoes de Doentes

1. Representacdo 2. Diretrizes e
e lideranca responsabilizacdo
Temos representacgdo Dispomos de diretrizes e
significativa de grupos procedimentos
desfavorecidos e sub- organizacionais claros
representados na nossa sobre equidade,
organizacgdo, incluindo diversidade e inclusdo,
em posicoes de lideranca  incluindo
e tomada de decisdo? responsabilizacdo pela
forma como sdo
A representacdo deve ir implementados?
além da incluséo
simbdlica*. Incluir As diretrizes fraduzem a
perspetivas diversas na infencdo em pratica. Os
lideranga reforca a mecanismos de
confianca e a relevGncia na  responsabilizacdo* ajudam
forma como os servicos e a garantir que os
as prioridades séo compromissos da EDI s@o
definidos. aplicados em todas as
atividades, parcerias e
[] sim cultura interna.
[] Poderia melhorar
[ N&o [] sim
[] Poderia melhorar
[] Nao
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3. Formacgao e
capacitacdo

Oferecemos formacao e
apoio regulares aos
funciondrios e
voluntdrios para
desenvolver humildade
cultural*, competéncias
de comunicacgdo
inclusivas e confianca no
apoio a comunidades
diversas?

A aprendizagem continua
ajuda as equipas a
reconhecer barreiras, a
evitar danos néo
intencionais e a prestar
apoio com respeito e
adequado as
necessidades.

[] Sim
[ ] Poderia melhorar

[ ] Néo

4. Participacdo
segura e respeitosa

Dispomos de
mecanismos para
garantir que pessoas de
grupos desfavorecidos e
sub-representados se
sintam seguras,
respeitadas e capazes de
apresentar preocupagoes
sem consequéncias
negativas?

Canais claros de feedback,
protecdo* e reclamacdes
ajudam as pessoas a
envolverem-se com a
organiza¢cdo em seguranca
e reduzem o risco da
discriminag¢do passar
despercebida.

[] Sim
[ ] Poderia melhorar

[] Nao




5. Feedback e
co-criacgdo

Procuramos
rotineiramente obter
feedback de grupos
desfavorecidos e sub-
representados e
utilizamo-lo para
melhorar os nossos
servicos, programas e
comunicacgoes?

O feedback é mais Util
quando conduz a
mudangas visiveis. A co-

criagdo inclusiva melhora a

relevancia e reduz as

lacunas entre a infencdo e

a experiéncia real.

[] Sim
[ ] Poderia melhorar

[ ] Néo

Moon
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6. Acessibilidade das
comunicacoes e
atividades

As nossas comunicacgoes,
eventos, servicos e
materiais educativos sdo
acessiveis e inclusivos,
incluindo para pessoas
com deficiéncia, diferencas
de aprendizagem e
diferentes necessidades
linguisticas ou de literacia?

A acessibilidade inclui
formato, linguagem, acesso
ao local, acesso digital,
consideracdes sensoriais e
ajustes praticos que
permitem uma participag¢do
equitativa.

[] Sim
[ ] Poderia melhorar

[] Nao




7. Barreiras 8. Divulgacdo e

socioeconémicas construcdo de

- . confianca
Identificamos e reduzimos ¢
ativamente barreiras Realizamos atividades e
socioeconomicas* que desenvolvemos parcerias

podem dificultar o acesso que chegam
das pessodas ao nosso apoio, intencionalmente a
como custos, transportes, comunidades

tempo de auséncia do desfavorecidas e sub-
trabalho, cuidados infantis representadas, incluindo
ou exclusdo digital? aquelas que
normalmente ndo se
A remog¢do de barreiras envolvem com
praticas é uma agdo central organizacoes de
para a equidade. Ajuda a doentes?
garantir que o apoio estd
disponivel com base nas Atividades direcionadas
necessidades das pessoas, e  ajudam a colmatar lacunas
ndo na sua capacidade de invisibilidade, a
financeira ou possibilidade de  construir confianca e a
deslocacdo. melhorar a
consciencializagdo sobre
[] sim 0S apoios entre pessoas
[]1 Poderia melhorar que frequentemente s@o
[] Nao esquecidas.
[] Sim
[ ] Poderia melhorar
[] Néo




9. Apoio personalizado
e vias de
encaminhamento

Oferecemos, ou
conseguimos encaminhar
de forma fiavel, apoio
personalizado que
responda das
necessidades de
diferentes grupos
desfavorecidos e sub-
representados?

Algumas necessidades
requerem abordagens
adaptadas, como
materiais em linguagem
apropriada, espagos
culturalmente seguros,
formatos adaptados a
deficiéncia ou vias
especificas de apoio
psicossocial.

[] Sim

[ ] Poderia melhorar

[ ] Ndo
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10. Melhoria
continua

Avaliamos regularmente
O NOSSO progresso em
matéria de equidade,
diversidade e inclusdo e
ajustamos as nossas
diretrizes, praticas e
programas com base no
que aprendemos?

A EDI ndo é uma tarefa
pontual. A revisdo regular
ajuda as organizagdes a
responder &s mudangas d
medida que as
comunidades, os contextos
e as necessidades
evoluem.

[] Sim
[ ] Poderia melhorar

[ ] N&o



Interpretacao da sua pontuacao

Utilize a sua pontuagdo como ponto de partida para a agdo, ndo como
um julgamento. Os intervalos abaixo sugerem onde se focar a seguir.

0-4 5-9
Ponto de partida Construcdo de bases
A EDI ainda ndo estd consistentemente Algumas praticas inclusivas estdo
incorporada na forma como a sua implementadas, mas sdo desiguais
organizagdo funciona. ou informais.
O que priorizar: O que priorizar:
e Concordar internamente que a EDI é e Formalizar o que j& funciona em
uma responsabilidade partilhada, ndo diretrizes claras ou rotinas
um complemento e Fortalecer a responsabilidade
e Idenfificar 1-2 lacunas imediatas (por (quem faz o qué e como o
exemplo, representagdo, acessibilidade progresso é verificado)
Ou mecanismos d? feedbock) ¢ Envolver grupos desfavorecidos
 Atribuir responsabilidades claras para e sub-representados de forma
0OS Proximos passos. mais sistematica no feedback ou
co-criagéo
10-14 15-20
Pratica estabelecida Incorporada e

A EDI é visivel em vdrias éreas da sua
organizagdo, embora ainda existam
algumas lacunas.

responsiva

A EDI estd bem integrada na forma como

a sua organizagdo planeia, executa e

O que priorizar: avalia o seu trabalho.

e Rever as prdticas através de uma O que priorizar:
lente de equidade (quem ainda tem
dificuldade em aceder ou participar)

e Melhorar a consisténcia enfre equipas,
atividades ou regides

e Utilizar dados ou feedback para
aperfeicoar programas e atividades
de divulgagdo

¢ Rever regularmente o impacto, ndo
apenas a atividade

¢ Partilhar aprendizagens e boas
préticas com parceiros ou
organizagdes homdlogas

¢ Manter a capacidade de resposta &
medida que as necessidades e os
confextos das comunidades mudam

20
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Se nao souber por onde comecar

O trabalho de equidade, diversidade e inclusGo em organizagdes de
doentes é frequentemente mais eficaz quando comeca em pequena
escala, de forma pratica e préoxima da comunidade.

Se a sua pontuag¢do destacar lacunas, considere comecar por uma ou

duas das seguintes agdes:

e Ouvir primeiro: criar uma forma simples e
segura para que pessoas de grupos
desfavorecidos e sub-representados
partilhem as suas experiéncias com a sua
organizagdo

¢ Remover uma barreira: identificar um
obstdculo prdético (custos, lingua, acesso,
hordrios, formato) e abordd-lo de forma
concreta

¢ Clarificar responsabilidades: acordar
quem na sua organizacgdo é responsdvel por
dar seguimento as agdes relacionadas com
EDI

¢ Defina uma data de inicio: acordem
quando a primeira mudanga, medida ou
acdo terd inicio. Uma data clara ajuda a
tfransformar ideias em ag¢do

e Utilizar o que ja existe: adaptar
atividades, eventos ou apoio de pares*
atuais, em vez de criar algo

e Envolver pessoas com experiéncia
pessoal desde o inicio: ndo apenas como
participantes, mas na defini¢do de
prioridadese e tomada de decisdes

21

O progresso ndo exige fazer
tudo ao mesmo tempo.
Pequenas mudangas visiveis
podem criar confianga,
melhorar o acesso e gerar
impulso para melhorias a
longo prazo.

éconhecemos que o \

tempo, o financiomento e a

capacidade organizacional
podem ser limitados,
especialmente em
comunidades de doentes
que dependem de
voluntdrios. No entanto, isto
ndo deve impedir as
organizagdes de iniciarem
uma discussdo interna
honesta e identificarem um
pequeno passo que possam
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Linguagem e inclusGo

A linguagem € importante. As palavras utilizadas pelas organizagdes de
doentes moldam quem se sente reconhecido, respeitado e seguro para
participar. A linguagem inclusiva ndo requer perfeicdo, mas requer
consciéncia, reflexéo e vontade de adaptagdo.

Ao longo do questiondrio, a linguagem é utilizada de forma intencional
para evitar pressupostos sobre identidade, contexto ou experiéncia e
refletir a diversidade sem recorrer a rétulos fixos ou exaustivos.

As organizagdes sdo encorajadas a refletir sobre as suas proprias
praticas linguisticas, incluindo como as pessoas sdo convidadas a se
autoidentificar, como os pronomes sdo respeitados quando relevante e
como as comunicagdes sdo adaptadas para diferentes publicos e
contextos.

A investigacdo e a experiéncia pessoal mostram® que ndo existe um
termo Unico que funcione para fodas as pessoas. Termos
frequentemente utilizados como “doente” e “sobrevivente” sdo
significativos e empoderadores para algumas pessoas, mas podem ser
sentidos como limitadores, imprecisos ou desconfortdveis para outras,
particularmente para pessoas que vivem com cancro crénico ou
metastdtico, em pos-tratamento ou que ndo se identificam com
narrativas baseadas na luta.

Pronomes na pratica

Os pronomes sdo as palavras utilizadas quando se fala sobre uma pessoa,
como ela, ele ou eles/elas. As organizagdes de doentes podem criar um
ambiente mais seguro e inclusivo ao tornar os pronomes visiveis de forma
opcional, por exemplo, incluindo-os em crachds ou disponibilizando pins de
pronomes em reunides e eventos. A partilha de pronomes deve ser sempre
opcional, e ninguém deve ser obrigado a divulgar, explicar ou justificar os
seus pronomes.

Contudo, fornar os pronomes visiveis como prética organizacional sinaliza
um ambiente inclusivo para pessoas trans e cria oportunidades de conexéo,
compreensdo e alianca.

VWAV
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Linguagem de combate e enquadramentos heroicos (como “lutar contra
o cancro”, “vencer a batalha” ou “ser forte”) podem reforcar
involuntariamente o estigma, a culpabilizagdo ou senfimentos de
fracasso, especialmente quando a doenga progride ou recidiva, e podem
excluir ou silenciar pessoas cujas experiéncias ndo se alinham com estas

narrativas.

Termos emergentes como “viver com e para além do cancro” e
“experiéncia pessoal” sdo cada vez mais utilizados na Europa e noutros
contextos, pois podem refletir melhor uma gama mais ampla de
experiéncias oncoldgicas e apoiar a autonomia e a autoidentificacdo. Ao
mesmo tempo, estes termos podem ndo ser facilmente traduzidos em
tfodas as linguas ou contextos culturais.

Encorajamos as organizacdes de doentes a:

e respeitar a forma como cada pessoa escolhe descrever-se
¢ incentivar a autoidentificacdo em vez de fazer suposicdes

¢ manter atengdo d idade, cultura, lingua, fase da doenca e
contexto pessoal

¢ rever e adaptar regularmente a linguagem utilizada nas
comunicagdes, programas e atividades de defesa dos
direitos

A linguagem inclusiva ndo é estdatica. Evolui juntamente com as
comunidades, a evidéncia e a experiéncia pessoal. As organizacdes de
doentes desempenham um papel importante no apoio a esta evolugdo,
ao ouvir, aprender e manter-se atentas das necessidades das
pessoas que representam.
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Formacdo em EDI e recursos de aprendizagem

Este questiondrio foi desenvolvido como uma ferramenta pratica de
autoavaliagdo. Ndo tem como objetivo fornecer uma vis@o abrangente
de todas as oportunidades de formagdo em EDI disponiveis. Em vez
disso, as organizagdes de doentes que pretendam aprofundar a sua
aprendizagem ou apoiar a implementagdo poderdo considerar Uteis os
seguintes recursos:

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

Um conjunto de ferramentas pratico
desenvolvido pela Youth Cancer Europe para
apoiar organizagdes de doentes e formadores
na compreensdo e aplicagdo dos principios de
EDI nos cuidados oncolégicos.

Equity, Diversity and Inclusion in
Cancer Care | Playlist de Videos

Uma playlist selecionada no YouTube pela
Youth Cancer Europe com mais de 30 videos,
incluindo testemunhos, webinars e debates
sobre EDI nos cuidados oncoldgicos.

ACE Academy (em breve)

Uma iniciativa de formacgdo e capacitagcdo no émbito do projeto YARN,
desenvolvida para apoiar defensores dos direitos dos doentes e
organizagdes, com oportunidades de aprendizagem estruturadas,
incluindo equidade, diversidade e inclusdo.
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Acessibilidade

Mecanismos de
responsabilizacdo
Co-criagdo

Humildade
cultural

Equitativo /
Equidade

Equidade,

Diversidade e
Inclusao (EDI)

EU Cancer Plan

Programa
EU4Health

Literacia em
saude

Inclusé@o / Inclusivo

Interseccionalidade

Experiéncia pessoal

Glossario

P RSO

Desenvolvimento de comunicagéo, servigos, ambientes e
atividades de forma a que pessoas com necessidades diferentes
possam utiliza-los em igualdade de condi¢des, sem barreiras.

Formas claras de atribuir responsabilidades, monitorizar acdes
e assegurar o seguimento das mesmas, para garantir que os
compromissos sdo implementados na pratica.

Uma abordagem colaborativa em que pessoas com experiéncia
pessoal contribuem ativamente para a criagdo, desenvolvimento
e melhoria de atividades, ferramentas ou servigos.

Uma pratica continua de autorreflexdo e aprendizagem que
reconhece as diferengas culturais, os desequilibrios de poder e
os limites do préprio conhecimento.

Disponibilizar diferentes niveis ou tipos de apoio com base nas
necessidades individuais, reconhecendo que as pessoas
afetadas pelo cancro ndo partem da mesma posigéo.

Uma abordagem que visa garantir um acesso justo, uma
participacdo significativa e um apoio prestado com respeito a
tfodas as pessoas, reconhecendo e respondendo as diferengas
de contexto, identidade e circunstdncias.

O Plano Europeu de Luta contra o Cancro. Uma iniciativa da
Unido Europeia que visa melhorar a prevengéo do cancro, o
diagnodstico, o tratamento e a qualidade de vida, bem como
reduzir as desigualdades entre os Estados-Membros.

Programa de financiamento da Uni&o Europeia para a satde
que apoia agdes para refor¢ar os sistemas de salde e reduzir
as desigualdades na saude.

A capacidade de uma pessoa aceder, compreender e utilizar
informagdes e servigos de salde para tomar decisdes
informadas.

Criar ambientes e pratficas onde as pessoas se sinfam acolhidas,
respeitadas e capazes de participar plenamente.

A forma como diferentes caracteristicas ou circunstdncias (como
o estatuto socioeconémico, a deficiéncia, a identidade de
género ou o contexto migratdrio) podem sobrepor-se e agravar
barreiras ou desvantagens.

Conhecimento adquirido através da experiéncia pessoal com o
cancro, incluindo o diagndstico, o fratamento e a vida para além
do cancro.
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Protecdo
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Simbdlica
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Jovens com
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Youth Cancer
Europe (YCE)

YARN - Rede
Europeia de
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Cancro
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Termo que descreve a ampla gama de experiéncias de pessoas
afetadas pelo cancro, incluindo aquelas em tratamento, em pos-
tratamento, a viver com doencga crénica ou metastdatica ou a
experienciar efeitos a longo prazo.

Diferencgas naturais na forma como as pessoas pensam, aprendem
e processam informagdo, como o autismo, diferengas relacionadas
com a atengdo ou dislexia.

Grupo liderado por ou que trabalha em estreita colaboragéo com
pessoas afetadas pelo cancro, prestando apoio entre pares,
informagdo, defesa de direitos ou servigos com base na experiéncia
pessoal.

Apoio prestado por pessoas com experiéncia pessoal partilhada,
oferecendo compreensdo, aconselhamento pratico e apoio
emocional.

Apoio que aborda necessidades emocionais, psicoldgicas e sociais
relacionadas com o cancro, incluindo bem-estar, estratégias de
coping e participagdo.

Diretrizes e praticas desenvolvidas para proteger individuos de danos,
abusos ou exploragéo no dmbito das atividades organizacionais.

Processo estruturado no qual uma organizagdo reflete sobre as
suas proprias praticas para identificar pontos fortes, lacunas e
dreas de melhoria.

Obstéculos relacionados com rendimento, emprego, educagdo,
habita¢do ou acesso a recursos que podem limitar a parficipagéo
OU O aCesso ao Apoio.

Incluséo superficial de individuos de grupos sub-representados
sem lhes conferir influéncia ou participagdo significativa.

Pessoas que tém acesso reduzido a informagdo, servigos ou apoio
devido a barreiras praticas, sociais, econémicas, culturais,
geograficas ou sistémicas.

Pessoas que ndo estéo adequadamente representadas nos membros
da organizacdo, lideranca, tomada de decisdes ou atividades de
uma organizagdo em relagdo as comunidades que visa servir.

Orgédio consultivo pan-europeu de jovens com experiéncia pessoal de
cancro no émbito do projeto YARN, criado para garantir que as
perspetivas dos jovens informem a criagdo e os resultados do projeto.

Uma rede pan-europeia de defesa dos direitos dos doentes, que
representa jovens afetados pelo cancro e coordena o projeto YARN.

Um projeto financiado pelo EU4Health (Acordo de Subvengéo n.°
101219053) focado no reforco de abordagens equitativas e
centradas no doente nos cuidados oncolégicos, apoio entfre pares,
defesa dos direitos dos doentes e politicas em tfoda a Europa.
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Este questiondrio foi desenvolvido no dmbito do YARN - Rede Europeia de
Jovens com Cancro, um projeto cofinanciado pela Unido Europeia ao
abrigo do Programa EU4Health (Acordo de Subvengdo n.° 101219053).

O YARN é a maior rede de jovens com cancro criada até & data no dmbito
de um projeto financiado pela UE, reunindo 19 beneficidrios, uma entidade
afiliada e 39 parceiros associados em 28 paises europeus. O projeto centra-
se no reforco de abordagens equitativas e cenfradas no doente em nos
cuidados oncoldgicos, apoio entre pares, defesa dos direitos e politicas,
com uma forte énfase na equidade, diversidade e incluséo.

A Youth Cancer Europe, coordenadora do projecto, € uma rede pan-
europeia de defesa dos direitos dos doentes que representa jovens
afectados pelo cancro em mais de 40 paises. A YCE tem um longo percurso
na definicdo de politicas e pratficas europeias sobre os cuidados
oncoldgicos em adolescenfes e jovens adultos, equidade, diversidade e
inclusdo, satde mental e envolvimento dos doentes.

Um pilar central do YARN é o Conselho de Jovens com Cancro, um 6rgdo
consultivo composto por 100 jovens com experiéncia pessoal de cancro, que
visa assegurar a representagdo de todos os Estados-Membros da UE. O
Conselho desempenha um papel ativo na definicdo dos resultados do
projeto, garantindo que estes permanecem ancorados com as necessidades
reais e nas diversas experiéncias pessoais em toda a Europa.

youthcancereurope.org

Facebook @YouthCancerEurope
Instagram @youthcancereurope
LinkedIn @ytouthcancereurope

Youtube @youthcancereurope

X @CancerEurope

BlueSky @youthcancereurope.bsky.social
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Questiondrio de Autoavaliagdo de Equidade, Diversidade e Incluséo para
Organizagdes de Doentes
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