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Despre aceasta publicatie
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De ce conteaza echitatea* in
organizatiile de pacienti

Persoanele afectate de cancer nu experimenteazd
diagnosticul, tratamentul si viata dincolo de cancer in acelasi
mod. Diferentele de context, identitate, resurse, alfabetizare in
sandtate*, geografie si sprijin social pot influenta cine are
acces la informatii, cine se simte binevenit, cine este ascultat
si cine este exclus. Organizatiile de pacienti* pot reproduce
neintenfionat aceste inechitdti, chiar si atunci cand
incluziunea* este o valoare impdrtdsitd.

Concentrarea asupra echitdtii ajutd organizatiile de pacienti
s@ treacd de la bune intentii la un acces mai echitabil, o
participare semnificativd si un sprijin adaptat pentru intreaga
diversitate a persoanelor pe care doresc sd le deserveascad.

VWAV

Echitate, diversitate si incluziune in
context european

Echitateaq, diversitatea si incluziunea (EDI)* sunt recunoscute din ce in ce
calitate in Europa. Politica europeand in domeniul cancerului, inclusiv EU
Cancer Plan!, subliniazd necesitatea reducerii inegalitdtilor in ceea ce
priveste accesul, rezultatele si experienta trditd, in special pentru
grupurile care se confruntd cu bariere structurale sau sociale.

Pentru organizatiile de pacienti, acest lucru inseamnd nu doar sd pledeze
pentru sisteme echitabile, ci si s& examineze practicile interne, culturile si
procesele de luare a deciziilor pentru a se asigura cd nu exclud sau
dezavantajeazd neintentionat anumite grupuri.



Lista de verificare de fatd sprijind aceastd reflectie la nivel organizational,
infr-un mod practic, proportional si adaptabil in diferite contexte nationale
si comunitare.

De ce aceasta lista de verificare

Desi echitateq, diversitatea si incluziunea sunt din ce in ce mai
recunoscute ca prioritdti in ingrijirea cancerului, deseori organizatiile de
pacienti nu dispun de instrumente practice pentru a evalua modul in care
aceste principii se reflectd in propriile structuri, activitdti si moduri de
lucru. Bunele intentii nu sunt suficiente pentru a identifica unde existd
bariere, cine poate lipsi sau unde este cea mai mare nevoie de
schimbare.

Aceastd listd de verificare a fost elaboratd in cadrul YARN - Reteaua
Europeand de Cancer in Tineret, un proiect cofinantat de Uniunea
Europeand prin Programul EU4Health (Acordul de grant nr. 101219053),
pentru a sprijini organizatiile de pacienti in transpunerea angajamentelor
privind echitatea in reflectie si actiuni concrete. Ea se bazeazd pe
activitdti anterioare privind echitateq, diversitatea si incluziunea in
ingrijirea oncologicd si rdspunde nevoilor semnalate constant de
comunitdtile de pacienti prin implicare continud si activitdti de proiect.

Lista de verificare este conceputd pentru a fi practicd, proportionald si
adaptabild. Scopul sdu nu este de a clasifica organizatiile sau de a
impune un model unic de incluziune, ci de a ajuta organizatiile de
pacienti sa identifice punctele forte, sG recunoascd lacunele si sa
prioritizeze pasii urmdtori care sunt

realisti pentru contextul
si capacitatea lor.
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Procesul de co-creare*®

Aceastd listd de verificare a fost elaboratd printr-o abordare structuratd
si colaborativd, care a combinat resurse bazate pe dovezi, contributii ale
expertilor si experiente trdite*. Continutul si structura sa se bazeazd pe
Recommendations for Equitable, Diverse and Inclusive Cancer
Care?’ si pe EDI Train-the-Trainer Toolkit®, care, impreund, oferd o
bazd conceptuald si practicd pentru promovarea echitdtii, diversitdtii si
incluziunii in cadrul organizatiilor de pacienti.

Lista de verificare este, de asemeneaq, aliniatd cu Recommendations
and Implementation Roadmap for Minimum Standards of
Specialist Adolescent and Young Adult Cancer Care Units*”,
asigurénd coerenta cu standardele mai largi pentru o inhgrijire oncologicd
echitabild si centratd pe persoand.

Procesul de elaborare a inclus, de asemenea, o
revizuire a literaturii de specialitate, sintetizand
dovezile actuale privind sprijinul incluziv pentru
pacienti, echitatea in sGndtate si cele mai bune practici
organizationale. = W

Discutiile din cadrul grupului de lucru cu partenerii
de proiect au oferit perspective fundamentate in
contexte nafionale si organizationale diverse.

Un focus grup dedicat cu Consiliul Tinerilor cu
Cancer* a asigurat faptul cd perspectivele si
experientele trdite ale tinerilor care trdiesc cu si dincolo
de cancer* au fost direct integrate in lista de verificare,
consolidand relevanta si aplicabilitatea sa practicd.




Activitatile de traducere si localizare realizate de partenerii de proiect in
mai multe tdri si limbi au asigurat adecvarea culturald, accesibilitatea*
si relevanta in diverse contexte europene.

Din aceste contributii a reiesit o temd consistentd: organizatiile de
pacienti intentioneazd adesea sd fie incluzive, dar pot neglija in mod
neintentionat grupurile care se confruntd cu bariere suplimentare in ceea
ce priveste participareq, reprezentarea si accesul la sprijin.

Pentru a evita listele incomplete sau selective in cadrul fiecdrui element al
listei de verificare, utilizdm pe tot parcursul documentului termenul
»grupuri defavorizate si subreprezentate”.

Termenul ,defavorizat” se referd la

persoanele care pot avea acces redus la

informatii, servicii, sprijin sau oportunitdfi M
de participare, din cauza unor bariere

practice, culturale, sociale, economice,

g'eogrc‘nﬂce, lingvistice, digitale sau E a2
sistemice.

Termenul ,subreprezentat” se referd la
persoanele care nu sunt reflectate in mod

adecvat in componenta, conducereq,
structurile consultative, forta de muncg,
voluntarii, proiectarea programelor, procesul
decizional, comunicarea sau activitdtile de
- A

monitorizare ale unei organizatii, in raport
cu comunitdtile pe care organizatia isi
propune sd le serveascd.

10
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Aceste grupuri pot include, fard a se limita la, persoane care se confruntd cu unul
sau mai multe dinfre urmdtoarele:

* Factori legati de rasd, etnie, culturd, limba, nationalitate sau migratie,
inclusiv refugiati, migranti, persoane strdmutate si comunitdti etnice minoritare

¢ Identitate de gen sau orientare sexuald, inclusiv persoane lesbiene, gay,
bisexuale, tfransgender, infersex, queer si alte minoritdti sexuale si de gen

e Dizabilitati si nevoi de accesibilitate, inclusiv dizabilitati fizice, senzoriale,
intelectuale si de invatare, precum si afectiuni pe termen lung care afecteazd
functionarea

¢ Neurodivergentd, cum ar fi autismul, diferentele legate de atentie, dislexia si
alte profiluri de dezvoltare neurologicd

¢ Afectiuni de sanatate mintald sau nevoi de sprijin psihosocial*, inclusiv
suferint& emotionald, anxietate, depresie, nevoi legate de frauma si alte
experiente de sdndtate mintald care pot afecta accesul, participarea sau
nevoile de sprijin

¢ Dezavantaje socioeconomice, inclusiv insecuritate financiard, locuinte
instabile, insecuritate alimentard, acces limitat la transport si insecuritate in
ceea ce priveste locul de muncd

e Bariere educationale si de alfabetizare in sandtate, inclusiv nivel scdzut de
educatie formald, alfabetizare limitatd sau dificultdti ih navigarea sistemelor si
informatiilor de sGndatate

e Bariere geografice si de infrastructurd, inclusiv zone rurale sau izolate,
disponibilitate limitatd a serviciilor si conectivitate digitald redusd

e Factori legati de varsta si etapd de viata, inclusiv adolescenti si tineri adulti,
persoane varstnice si persoane ale cdror nevoi nu sunt bine acoperite de
modelele standard de servicii

e Responsabilitati familiale si de ingrijire, inclusiv pdrinti tineri, pdrinti singuri,
ingrijitori si persoane cu retele informale de sprijin limitate

e Bariere legale sau administrative, inclusiv lipsa documentelor, statut de
rezident& nesigur sau feama de discriminare care reduce implicarea in servicii

e Apartenentd sau convingeri religioase, atunci cand acestea influenteazd
experientele de ingrijire, stigmatizarea sau accesul la sprijin cultural sigur
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Multe persoane apartin mai multor grupuri defavorizate sau
subreprezentate. Aceste experienfe se pot suprapune si pot amplifica
barierele. Acest lucru este adesea denumit infersectionalitate, unde
diferite aspecte ale identitdtii sau circumstanielor unei persoane
interactioneazd pentru a modela accesul acesteia la sprijin, participare si
reprezentare.

Pentru organizatiile de pacienti, acest lucru inseamnd recunoasterea
faptului cd barierele sunt rareori experimentate in mod izolat. Oamenii se
pot confrunta cu provocdri multiple, suprapuse, care influenteazd modul
in care acceseazd informatii, servicii si sprijin comunitar (de exemplu, a fi
un pdrinte t&ndr cu cancer si a se confrunta cu insecuritate financiard, a
locui intr-o zond rurald avénd in acelasi timp limitdri de mobilitate sau a
fi o persoand trans care provine, de asemenea, dinfr-un mediu etnic
subreprezentat).

Contextul conteaza

Diversitatea si excluziunea nu aratd la fel in intreaga
Europd. Ceea ce constituie un grup defavorizat sau
subreprezentat poate varia in functie de tara,
regiune, comunitate si cartier, in functie de istorie,
demografie, sistemele locale de sdndtate si contextul
social.

Organizatiile sunt incurajate sd interpreteze termenul
~grupuri defavorizate si subreprezentate” intr-un
mod semnificativ si precis pentru contextul lor,
rdmdandnd in acelasi timp aliniate la principiile echitdtii,
incluziunii, demnitdtii si nediscrimindrii.

VAN

12
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Cum se utilizeaza aceasta
lista de verificare

Aceastd listd de verificare este destinatd organizatiilor de pacienti,
adicd comunitdtilor de persoane cu experientd trditd de cancer. Pe
parcursul acestei brosuri, atunci cénd ne referim la organizatii de
pacienti, se presupune cd aceste comunitdti sunt formate din tineri cu
experientd trditd de cancer.

Aceastd listd de autoevaluare este un instrument practic de reflectie
pentru a ajuta organizatiile s& infeleagd modul in care echitateaq,
diversitatea si incluziunea sunt reflectate in prezent in activitatea lor si
unde ar putea fi necesare actiuni suplimentare. Nu este conceputd ca un
audif sau un exercitiu de conformitate, ci ca un punct de plecare pentru
discutii interne si imbundtdtire.

Lista de verificare include 10 intrebdri care acoperd domenii precum
reprezentarea si leadershipul, politicile si responsabilitateq,
accesibilitatea, activitdfile de sensibilizare, sprijinul si cultura
organizationald.

Completati lista de verificare in mod colaborativ.

In mod ideal, mai multe persoane din cadrul organizatiei ar trebui s&
revizuiascd impreund intrebdrile si s cadd de acord asupra
r@spunsurilor. Bazati rdspunsurile pe practica actuald, nu pe intentie.
Organizatiile pot considera util s& repete lista de verificare periodic
(de exemplu, o data pe an) pentru a revizui progresul si a urmdri
schimbdrile in tfimp.

13



Optiuni de raspuns si punctaj

@ore intrebare include trei opjrh

de rdspuns:

Da - aceastd practica este
implementata si functioneaza
bine

S-ar putea imbundatati - unele
elemente sunt implementate, dar
exista lacune sau inconsecvente

Nu - aceastd practicd nu este
implementatd in prezent

Rdspundeti ,,Da” doar dacd puteti
identifica in mod clar politica,
practica sau procedura care sustine
acel rdspuns.

Pentfru organizatiile care doresc s&
utilizeze un scor numeric pentru a
sprijini reflectia sau pentru a urmdri
progresul in fimp, se poate aplica
urmdtorul punctaj:

Da = 2 puncte

S-ar putea imbunatdti= 1 punct

Q: 0 points /

14

©
X
Y

Scorurile pentru toate cele
10 intrebdri pot fi adunate
pentru a oferi un scor fotal
cuprins intre 0 si 20. Acest
scor ar trebui utilizat ca un
ghid orientativ, nucao
judecatd, si este cel mai ufil
atunci cand este combinat
cu o discutie despre
motivele pentru care
anumite domenii au obtinuft
un scor mai mare sau Mai
mic si ce actiuni ar putea
urma.

Organizatiile sunt incurajate
sd repete lista de
verificare periodic (de
exemplu, anual) pentru a
monitoriza progresul si a
evalua impactul schimbdrilor
in timp.
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Lista de verificare EDI pentru
autoevaluarea organizatiilor de

pacienti

1. Reprezentare si
leadership

Avem o reprezentare
semnificativd a
grupurilor defavorizate
si subreprezentate in
cadrul organizatiei
noastre, inclusiv in
leadership si in procesul
decizional?

Reprezentarea ar frebui sd
depdseascd simbolismul*.
Includerea perspectivelor
diverse in leadership
consolideazd increderea si
relevanta in modul in care
sunt configurate serviciile
si prioritdtile.

[ ] Da
[] S-ar putea imbundtdti

[] Nu

2. Politici si
responsabilitate

Avem politici si proceduri
organizationale clare
privind echitateaq,
diversitatea si
incluziuneaq, inclusiv
responsabilitate pentru
modul in care sunt
implementate?

Politicile transpun intentiile
in practicd. Mecanismele
de responsabilitate*
contribuie la asigurarea
aplicdrii consecvente a
angajamentelor EDI n
toate activitdtile,
parteneriatele si cultura
internd.

[] Da

[]s-ar putea imbundtdti



3. Formare si
capacitate

Oferim formare si sprijin
periodic personalului si
voluntarilor pentru a
dezvolta umilinta
culturala*, abilitati de
comunicare incluziva si
incredere in sprijinirea
comunitdtilor diverse?

Invatarea continud ajutd
echipele sd recunoascd
barierele, sd evite
prejudiciile neintentionate
si s@ ofere sprijin
respectuos si receptiv.

[ ] Da

[] S-ar putea imbundt&fi

[ ] Nu

4. Participare sigura
si respectuoasa

Avem mecanisme pentru
a ne asigura ca
persoanele din grupurile
defavorizate si
subreprezentate se simt
in siguranta, respectate
si capabile sa-si exprime
ingrijorarile fara
consecinte negative?

Proceduri clare pentru
feedback, mdsuri de
protectie* si reclamatii
ajutd oamenii sd
interactioneze in sigurantd
Cu organizatia si reduc
riscul ca discriminarea s&
fie ignorata.

[ ] Da

[ ] S-ar putea imbundtdfi

[ ] Nu




5. Feedback si
co-design

Solicitdm in mod regulat
feedback din partea
grupurilor insuficient
deservite si
subreprezentate si il
utilizam pentru a
imbunatati serviciile,
programele si
comunicdrile noastre?

Feedbackul este cel mai util
atunci cand determind
schimbdri vizibile. Co-
designul incluziv
imbundtdteste relevanta si
reduce decalajul dintre
intentie si experienta reald.

[ ] Da

[ ] S-ar putea imbundtdti

[ ] Nu

Moon
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6. Accesibilitatea
comunicdrii si a
activitatilor

Sunt comunicdrile,
evenimentele, serviciile
si materialele noastre
educationale accesibile
si incluzive, inclusiv
pentru persoanele cu
dizabilitati, diferente de
invdtare si nevoi
lingvistice sau de
alfabetizare diferite?

Accesibilitatea include
formatul, limba, accesul la
locatie, accesul digital,
adaptdrile senzoriale si
ajustdrile practice care
permit o participare
echitabild.

[ ] Da
[] S-ar putea imbun&tati

[] Nu




7. Bariere socio-
economice

Identificdm si reducem
activ barierele socio-
economice* care pot
impiedica oamenii sa
acceseze sprijinul nostru,
cum ar fi costurile,
transportul, timpul liber
de la locul de munca,
ingrijirea copiilor sau
excluziunea digitala?

Eliminarea barierelor
practice este o actiune
esentiald pentru echitate.
Aceasta ajutd la
asigurarea faptului cd
sprijinul este disponibil in
functie de nevoie, nu de
capacitatea de platd sau
posibilitatea de deplasare.

[] Da

[] S-ar putea imbundtdti

[] Nu

18

8. Informare si
consolidarea
increderii

Desfasuram activitdti de
informare si formare de
parteneriate care ajung
in mod intentionat la
comunitdatile
subdeservite si
subreprezentate, inclusiv
la cele care in mod
obisuit, nu
interactioneaza cu
organizatiile pacientilor?

Activitdtile de informare
fintite ajutd la abordarea
lipsei de vizibilitate,
construiesc incredere si
imbundtdtesc gradul de
constientizare a sprijinului
in rGndul persoanelor care
sunt adesea neglijate.

[ ] Da

[ ] S-ar putea imbundtdti

[] Nu




9. Sprijin personalizat
si cai de referire

Oferim sau putem
indruma in mod fiabil
catre un sprijin
personalizat care sa
raspunda nevoilor
diferitelor grupuri
subdeservite si
subreprezentate?

Unele nevoi necesitd
aborddri adaptate, cum ar
fi materiale adecvate
lingvistic, spatii sigure din
punct de vedere cultural,
formate adaptate
dizabilitdtilor sau
modalitdti specifice de
sprijin psihosocial.

[ ] Da

[ ] S-ar putea imbundtdti

[ ] Nu
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10. Imbunétdatire
continua

Ne evaluam periodic
progresul in ceea ce
priveste echitatea,
diversitatea si
incluziunea si ne ajustam
politicile, practicile si
programele pe baza a
ceea ce invatam?

EDI nu este o sarcind
unicd. Revizuirea regulatd
ajutd organizatiile sa
rdmand receptive pe
mdsurd ce comunitdtile,
contextele si nevoile
evolueazd.

[] Da

[] S-ar putea imbundtdti

[] Nu



Interpretarea scorului dvs.

Utilizati scorul ca punct de plecare pentru actiune, nu ca judecatd.
Intervalele de mai jos sugereazd unde sd va concentrati in continuare.

0-4
Punct de plecare

EDI nu este incd integrat in mod
uniform in modul de functionare al
organizatiei dumneavoastrd.

Ce trebuie sd prioritizati:

e Stabilifi intern c& EDI este o
responsabilitate comund, nu un
element suplimentar
Identificati 1-2 lacune imediate (de
exemplu, reprezentarea,
accesibilitatea sau mecanismele
de feedback)

Atribuiti responsabilitati clare
pentfru pasii urmatori

10-14
Practica consolidata

EDI este vizibil in mai multe domenii ale
organizatiei dvs., desi existd incd unele
lacune.

Ce trebuie sd prioritizati:

¢ Revizuiti practicile din perspectiva
echitdtii (cine incd se confruntd cu
dificultdti in accesare sau participare)

o Imbund&tétiti coerenta intre echipe,
activitdti sau regiuni

o Utilizati datele sau feedback-ul pentru a
perfectiona programele si activitdtile de
informare

5-9
Construirea
fundamentelor

Unele practici incluzive sunt implementate,
dar sunt intr-o manierd iegald si informald.

Ce trebuie sd prioritizati:

20

Formalizati ceea ce functioneazd deja in
politici sau rutine clare

Consolidati responsabilitatea (cine face
ce si cum se verificd progresul)
Implicati grupurile defavorizate si
subreprezentate in mod mai sistematic
in feedback sau co-design

15-20
Integrat si receptiv

EDI este bine integrat in modul in care
organizatia dvs. planificd, deruleazd si
evalueazd activitatea sa.

Ce trebuie sd prioritizati:
¢ Revizuiti periodic impactul, nu doar
activitatea
o Impdrt&siti cunostintele si bunele practici
cu partenerii sau organizatiile similare
e Radmaneti receptivi la schimbdrile nevoilor
si contextului comunit&tii
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Dacd nu sunteti sigur de unde sa incepeti

Munca in domeniul echitdtii, diversitdtii si incluziunii in cadrul
organizatiilor de pacienti este adesea mai eficientd atunci cénd incepe la
scard micd, este practica si aproape de comunitate.

Dacd scorul dvs. evidentiazd lacune, luati in considerare inceperea cu una
sau doud dintre urmdtoarele:

Ascultati mai intai: creati o modalitate
simpld si sigurd pentru persoanele din
grupurile defavorizate si subreprezentate de
a impdrtdsi experientele lor cu organizatia
dvs

Eliminati o bariera: identificati un
obstacol conret (costuri, limbd, acces,
sincronizare, format) si abordafi-l intr-un
mod specific

Clarificati responsabilitatea: stabilifi cine / \
din organizatia dvs. este responsabil pentruf  Recunoastem cd timpu

monitorizarea actiunilor legate de EDI

Stabiliti o data de inceput: conveniti
cand va debuta prima schimbare, politicd
sau actiune. O datd clard ajutd la
transformarea ideilor in actiuni

Folositi ceea ce exista deja: adaptati
activitdtile, evenimentele sau sprijinul
reciproc* actuale, in loc sd creati ceva nou

Implicati din timp persoanele cu
experienta directa: nu doar ca
participanti, ci si in luarea deciziilor si
stabilirea prioritdfilor

21

Progresul nu necesitd sd
faceti totul dintr-o datd.
Schimbadrile mici si vizibile
pot construi incredere,
imbundtdti accesul si crea
impulsul pentru imbund&tdfiri
pe fermen lung.

)

finantarea si capacitatea
organizationald pof fi
limitate, in special in
comunitdtile de pacienti
care se bazeazd pe
voluntari. Cu foate
acestea, acest lucru nu ar
frebui sG impiedice
organizatiile s& inceapd cu
o discutie interna
sincerd si sd identifice un

Qicpos pe care il pot f?




Limbaj si incluziune

Limbajul conteazd. Cuvintele folosite de organizatiile de pacienti
determind cine se simte recunoscut, respectat si in sigurantd pentru a se
implica. Limbajul incluziv nu necesitd perfectiune, dar necesitd
constientizare, reflectie si disponibilitate de adaptare.

In aceastd list& de verificare, limbajul este utilizat in mod intentionat
pentru a evita presupunerile despre identitate, context sau experientd
si pentru a reflecta diversitatea fara a se baza pe etichete fixe sau
exhaustive.

Organizatiile sunt incurajate s& reflecteze asupra propriilor practici
lingvistice, inclusiv asupra modului in care oamenii sunt invitati sd se
autoidentifice, asupra modului in care pronumele sunt respectate acolo
unde este relevant si asupra modului in care comunicarea este adaptatd
pentru diferite audientfe si confexte.

Cercetdrile si experienta directd® aratd cd nu existd un singur termen
care s& functioneze pentru toti. Termenii utilizati in mod obisnuif, precum
Lpacient” si , supravietuitor”, sunt importanti si incurajatori pentru unii, in
tfimp ce pentru altii sunt limitativi, inexacti sau incomfortabili, in special
pentru persoanele care trdiesc cu cancer cronic sau metastatic, cele
aflate in post-tratament sau cele care nu se identificd cu naratiunile
bazate pe dificultati.

Pronumele in practica

Pronumele sunt cuvintele utilizate atunci cand se vorbeste despre o persoand,
cum ar fi eq, el sau ei. Organizatiile de pacienti pot crea un mediu mai sigur si
mai incluziv prin utilizarea pronumelor persoanle la modul optional, de exemplu
prin includerea lor pe ecusoane sau oferirea de insigne cu pronume |a intalniri
si evenimente.

Impdartasirea pronumelor ar trebui sé fie intotdeauna optionala si nimeni nu
ar trebui sd fie obligat sd le dezvdluie, sd le explice sau sd le justifice.

Cu toate acesteaq, vizibilitatea pronumelor personale ca practica
organizationald semnaleaz& un mediu incluziv fatd de persoanele frans si
creeazd oportunitati de conectare, intelegere si solidaritate.

VWAV
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Limbajul de tip combativ si formuldrile eroice (precum ,,luptd cu
cancerul”, ,castigd batdlia” sau ,,este puternic”) pot consolida
neintenfionat stigmatizareq, vina sau sentimentul de esec, in special
atunci cand boala progreseazd sau reapare, si pot exclude sau reduce la
tdcere persoanele ale cdror experiente nu se aliniazd acestor naratiuni.

Termeni emergenti precum ,a trdi cu si dincolo de cancer” si
~experienta trdita” sunt din ce in ce mai utilizati in Europa si in afara
acesteia, deoarece pot reflecta mai bine 0 gamda mai largd de experiente
legate de cancer si pot sprijini autonomia si autoidentificarea. In acelasi
timp, acesti tfermeni pot s& nu se fraducd usor in toate limbile sau

contextele culturale.
Incurajam organizatiile de pacienti sé:
e respecte modul in care indivizii aleg sd se descrie
e invitd la autoidentificare, in loc s& facd presupuneri

¢ rdmand atent la varstd, culturd, limbd, stadiul
cancerului si contextul personal

e revizuiascd si adapteze in mod regulat limbajul
utilizat in comunicdri, programe si activitdti de
advocacy

Limbajul incluziv nu este static. El evolueazd impreund cu comunitdtile,
doverzile si experienta trditd.

Organizatiile de pacienti joacd un rol imporfant in sustinerea acestei

evolutii, ascultdnd, invatdnd si raméndnd receptive la persoanele pe
care le reprezintd.
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Resurse de formare si invatare EDI

’

Aceastd listd de verificare este conceputd ca un instrument practic de
autoevaluare. Ea nu are scopul de a oferi o imagine de ansamblu
cuprinzdtoare a tuturor oportunitdtilor de formare EDI disponibile.

In schimb, organizatiile de pacienti care doresc sd-si aprofundeze
cunostintele sau sd sprijine implementarea pot gdsi utile urmdatoarele
resurse:

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

Un set de instrumente practice dezvoltat de Youth
Cancer Europe pentru a sprijini organizatiile de
pacienti si formatorii in intelegerea si aplicarea
principiilor EDI in ingrijirea cancerului.

Equity, Diversity and Inclusion in Cancer
Care | Listd de materiale video

O listd de redare YouTube realizatd de Youth
Cancer Europe, care contine peste 30 de
videoclipuri, inclusiv mdrturii, seminarii web si
discutii despre EDI in ingrijirea cancerului.

ACE Academy (in curand)

O initiativd de formare si consolidare a capacitdtilor in cadrul
proiectului YARN, conceputd pentru a sprijini sustindtorii pacientilor si
organizatiile cu oportunitdti de invdtare structurate, inclusiv in domeniul
echitdtii, diversitdtii si incluziunii.
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Accesibilitate

Mecanisme de
responsabilizare

Co-creare

Modestie culturala

Echitabil / Echitate

Echitate,
diversitate si
incluziune (EDI)

EU Cancer Plan

Programul
EU4Health

Alfabetizare in
domeniul sanatatii

Incluziune / Incluziv

Intersectionalitate

Experienta directa

Glosar

T

Proiectarea comunicdrii, serviciilor, mediilor si activitatilor astfel
incdt persoanele cu nevoi diferite s& le poatd utiliza Th mod egal,
fard bariere.

Modalitati clare de atribuire a responsabilitdtii, monitorizare a
actiunilor si urmdrire pentru a se asigura cd angajamentele sunt
puse n practicd.

O abordare colaborativa in care persoanele cu experientd
directd contribuie activ la proiectarea, dezvoltarea si
imbundtdtirea activitdtilor, instrumentelor sau serviciilor.

O practicd continud de auto-reflectie si invdtare care
recunoaste diferentele culturale, dezechilibrele de putere si
limitele propriilor cunostinte.

Oferirea de niveluri sau fipuri diferite de sprijin in functie de
nevoile individuale, recunoscdnd cd persoanele afectate de
cancer nu pornesc din aceeasi pozifie.

O abordare care vizeazd asigurarea unui acces echitabil, a unei
participdri semnificative si a unui sprijin respectuos pentru toate
persoanele, recunoscénd si rdspunzand diferentelor de origine,
identitate si mediu.

Planul european de combatere a cancerului. O inifiativé a Uniunii
Europene care vizeazd imbundtdtirea prevenirii, diagnosticdrii,
fratamentului si calitdtii vietii in cazul cancerului, precum si
reducerea inegalitdtilor intre statele membre.

Programul de finantare al Uniunii Europene in domeniul
s&nd&tdtii, care sprijind actiuni de consolidare a sistemelor de
sandtate si de reducere a inegalitdtilor in domeniul sandatatii.

Capacitatea unei persoane de a accesa, infelege si utiliza
informatiile si serviciile de sdndtate pentfru a lua decizii
informate.

Crearea de medii si practici in care oamenii se simt bineveniti,
respectati si capabili sd participe pe deplin.

Modul in care diferite caracteristici sau circumstante (cum ar fi
statutul socio-economic, dizabilitateaq, identitatea de gen sau
originea migratoare) se pot suprapune si agrava barierele sau
dezavantajele.

Cunostinte dobdndite prin experienta personald directd cu
cancerul, inclusiv diagnosticarea, tratamentul si viata dupd
cancer.
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Trdind cu si dupa
cancer

Neurodivergenta
Organizatie de
pacienti

Sprijin reciproc
Sprijin psihosocial

Protectie

Autoevaluare

Bariere socio-
economice

Tokenism

Grupuri insuficient
deservite

Grupuri
subreprezentate

Consiliul Tinerilor
cu Cancer (YCC)

Youth Cancer
Europe (YCE)

YARN - Reteaua
Europeand a
Tinerilor cu Cancer
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Termen care descrie gama largd de experiente ale persoanelor
afectate de cancer, inclusiv cele aflate in tratament, post-
tratament, care trdiesc cu boli cronice sau metastatice sau care se
confruntd cu efecte pe termen lung.

Diferente naturale in modul in care oamenii géndesc, invatd si
proceseazd informatiile, cum ar fi autismul, diferentele legate de
atentie sau dislexia.

Un grup condus de sau care lucreazd indeaproape cu persoane
afectate de cancer, oferind sprijin reciproc, informatii, advocacy sau
servicii bazate pe experienta directd.

Sprijin oferit de persoane cu experientd directd comund, oferind
intelegere, sfaturi practice si sprijin emofional.

Sprijin care abordeazd nevoile emotionale, psihologice si sociale
legate de cancer, inclusiv bundstarea, adaptarea si participarea.

Politici si practici menite sd protejeze persoanele impotriva
vatdmdrii, abuzului sau exploatdrii in cadrul activitdtilor
organizationale.

Un proces sfructurat in care o organizatie reflecteazd asupra
propriilor practici pentru a identifica punctele forte, lacunele si
domeniile care necesitd imbundtatiri.

Obstacole legate de venit, ocupare, educatie, locuire sau acces la
resurse, care pot limita participarea sau accesul la sprijin.

Includerea superficiald a persoanelor din grupuri subreprezentate,
fard a le acorda influentd sau participare semnificativa.

Persoane care au acces redus la informatii, servicii sau sprijin din
cauza unor bariere practice, sociale, economice, culturale,
geografice sau sistemice.

Persoane care nu sunt reprezentate in mod adecvat in randul
membrilor, conducerii, procesului decizional sau activitdtilor unei
organizatii in raport cu comunitdtile pe care aceasta isi propune sd
le deserveasca.

Un organism consultativ paneuropean format din tineri cu
experientd directd Tn domeniul cancerului, in cadrul proiectului
YARN, infiinfat pentru a se asigura cd perspectivele tinerilor sunt
luate in considerare in conceperea si rezultatele proiectului.

O retea paneuropeand de advocacy a pacientilor care reprezintd
tineri afectati de cancer si coordonator al proiectului YARN.

Un proiect finantat de EU4Health (Acordul de grant nr. 101219053)
axat pe consolidarea aborddrilor echitabile si centrate pe pacient
in ceea ce priveste ingrijirea cancerului, sprijinul reciproc,
promovarea drepturilor si politicile din intreaga Europd.
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Aceastd listd de verificare a fost dezvoltatd in cadrul YARN - Reteaua
Europeand a Tinerilor cu Cancer, un proiect co-finantat de Uniunea
Europeand prin Programul EU4Health (Acord de grant nr. 101219053).

YARN este cea mai mare retea de tineri afectafi de cancer creatd pdnd in
prezent in cadrul unui proiect finantat de UE, reunind 19 Beneficiari, un
membru afiliat si 39 de Parteneri asociati din 28 de tdri europene. Proiectul
se concentreazd pe consolidarea aborddrilor echitabile si cenfrate pe
pacient in ingrijirea cancerului, sprijinul infre egali, advocacy si politici
publice, cu un accent puternic pe echitate, diversitate si incluziune.

Youth Cancer Europe, coordonatorul proiectului, este o retea
paneuropeand de advocacy pentfru pacienti care reprezintd tinerii afectati
de cancer din peste 40 de tdri. YCE are o experientd indelungatd in
modelarea politicilor si practicilor europene in domeniul ingrijirii cancerului la
adolescenti si fineri adulti, echitdfii, diversitdtii si incluziunii, sandtatii
mintale si implicdrii pacientilor.

Un pilon central al YARN este Consiliul Tinerilor cu Cancer, un organism
consultativ format din 100 de fineri cu experientd trditd a cancerului, cu
obiectivul de a asigura reprezentare din toafe statele membre ale UE.
Consiliul joacd un rol activ in modelarea rezultatelor proiectului, asigurdndu-
se cd acestea rdmdan ancorate in nevoi reale si in experiente trdite diverse
din intreaga Europd.

youthcancereurope.org

Facebook @YouthCancerEurope
Instagram @youthcancereurope
LinkedIn @ytouthcancereurope

Youtube @youthcancereurope

X @CancerEurope
BlueSky @youthcancereurope.bsky.social
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Note
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Lista de verificare pentru autoevaluarea echitdtii, diversitdtii si incluziunii pentru
organizatiile de pacienti
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