NAJWAZNIEJSZE INFORMACJE
Opieka nad osobami z zaawansowang lub przerzutowg chorobg nowotworowa: normy i zalecenia praktyczne MASCC-ASCO

Pytanie badawcze
Jakie sg standardy swiadczenia wysokiej jakosci opieki nad osobami z zaawansowanymi lub przerzutowymi chorobami
nowotworowymi?

Populacja docelowa

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa (tj. osoby, ktdre przezyty chorobe nowotworowg i ich
opiekunowie).

Docelowi odbiorcy

(a) pracownicy stuzby zdrowia z réznych dyscyplin, (b) liderzy ochrony zdrowia, administratorzy i kierownictwo placéwek
medycznych, (c) osoby, ktére przezyty zaawansowang lub przerzutowa chorobe nowotworowsq i ich opiekunowie, a takze (d)
instytucje rzadowe, ministerstwa zdrowia i decydenci

Metody

Zwotano panel ekspertéw w celu opracowania standardéw na podstawie: (1) systematycznego przegladu niezaspokojonych potrzeb, (2)
przegladu dotyczacego przezywalnosci oséb z choroba nowotworowsa, opieki wspomagajgcej i ram/wytycznych opieki paliatywnej oraz
(3) konsensu opartego na miedzynarodowym zmodyfikowanym procesie Delphi.

Normy i zalecenia praktyczne dotyczace jakosci opieki nad osobami, ktére przezyty chorobe nowotworowg

1. Opieka skoncentrowana na osobie

Uznanie 0s6b z zaawansowanymi lub przerzutowymi chorobami nowotworowymi za osoby posiadajgce petnie wtadzy nad opieka
onkologiczng i za partnerow w takiej opiece, ktérzy otrzymujg opieke swiadczong w ramach cieszgcych sie zaufaniem systemow opieki
zdrowotnej (i sg cztonkami takich systemoéw) odpowiadajgcych na ich unikalne potrzeby (np. fizyczne, psychospoteczne, zdrowotne,
informacyjne, finansowe, dotyczace ptodnosci, seksualne, duchowe i zwigzane z relacjami) w sposéb humanitarny i holistyczny we
wspotpracy z lekarzami i organizacjami opieki zdrowotnej w sektorach publicznych, prywatnych, non-profit oraz pokrewnych.

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa (tj. osoby, ktére przezyty chorobe nowotworowa, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

1.1. sg poddawane badaniom i rutynowej ocenie pod katem potrzeb w zakresie opieki wspomagajgcej i niezaspokojonych potrzeb,
a nastepnie specjalisci lub pracownicy stuzby zdrowia przeprowadzajg z nimi rozmowy w celu skutecznego zaspokojenia tych
potrzeb;

1.2. s3objete planem opieki nad osobami, ktére przezyty chorobe nowotworowg, odpowiadajgcym ich potrzebom klinicznym
i osobistym oraz poddawanym regularnej weryfikacji;

1.3. otrzymujg opieke z uwzglednieniem zgtaszanych doswiadczen oraz wspdlnie ustalonych wymiernych wynikéw;

1.4. zostajg im zapewnione strategie samodzielnego zarzgdzania zdrowiem, wsparcie w zakresie samodzielnego zarzgdzania
zdrowiem oraz informacje i wiedza z uwzglednieniem ich zdolnosci do samodzielnego zarzadzania zdrowiem i umiejetnosci
rozumienia informacji zdrowotnych;

1.5. odczuwajg poszanowanie ich celéw dotyczgcych opieki oraz celéw zyciowych, a takze odczuwajg, ze ich osobista sprawczos¢
jest szanowana i wspierana dzieki wspdlnemu podejmowaniu decyzji;

1.6. otrzymujg ocene potrzeb finansowych, ktére nastepnie s3 omawiane i zaspokajane (w stosownych przypadkach) przez caty
okres opieki.

2. Opieka skoordynowana i zintegrowana
Zapewnienie osobom dotknietym zaawansowang lub przerzutowg chorobg nowotworowa ciggtosci opieki, koordynacji opieki
i integracji ustug zdrowotnych (np. dostepu do specjalistdow medycznych, pielegniarek, pracownikéw podstawowej opieki zdrowotnej
i innych specjalistow z zakresu ochrony zdrowia) na wszystkich etapach okresu przezycia po chorobie nowotworowej i opieki
paliatywnej, co wspomaga skuteczne, innowacyjne i elastyczne sposoby angazowania pracownikow stuzby zdrowia w optymalng
opieke nad osobami dotknietymi zaawansowang lub przerzutowg chorobg nowotworowa.

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa choroba nowotworowsg (tj. osoby, ktére przezyty chorobe nowotworowg, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

2.1. otrzymuja profesjonalne wsparcie utatwiajace dostep do odpowiedniej opieki i koordynacje opieki;

2.2. sgszybko kierowane pod opieke wspomagajaca realizowang przez zespét wielodyscyplinarny i wielospecjalistyczny;

2.3. otrzymujg opieke realizowang przez zesp6t sktadajacy sie ze specjalistéw medycznych, pielegniarek, pracownikéow
podstawowe] opieki medycznej oraz innych specjalistow z zakresu ochrony zdrowia;
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2.4. s3na czas kierowane pod specjalistyczng opieka paliatywna (w zaleznosci od potrzeb ocenianych za pomoca narzedzi oceny
potrzeb paliatywnych) w celu oceny takiej opieki paliatywnej, zarzadzania lub wspétzarzadzania nig od momentu
postawienia diagnozy;

2.5. sgim zapewniane modele opieki najlepiej odpowiadajace ich potrzebom i preferencjom (np. opieka pod kierunkiem
specjalisty lub pielegniarki, opieka wspoétdzielona, opieka pod kierunkiem pracownika podstawowej opieki zdrowotne;j,
wspomaganie w samodzielnym zarzgdzaniu zdrowiem);

2.6. jestim zapewniany plan opieki z opcjg zmiany opieki w przypadku zmiany placéwki Swiadczgcej opieke lub osrodka
onkologicznego zapewniajgcego opieke;

2.7. s3im zapewniane modele wzajemnego wsparcia z mozliwoscig udziatu w grupach wsparcia (online lub osobiscie) i w innych
organizacjach prowadzonych przez spotecznosci.

3. Opieka kompleksowa i oparta na dowodach

Zapewnienie aktualnych, opartych na dowodach naukowych najlepszych praktyk klinicznych i kompleksowych programoéw opieki
wspierajgcej wszystkim osobom dotknietym zaawansowang lub przerzutowg chorobg nowotworowa, ktére sy opracowywane przez
pracownikow stuzby zdrowia regularnie podnoszacych swoj poziom wiedzy specjalistycznej, oraz zapewnienie programoéw
edukacyjnych dla osoéb, ktdre przezyty chorobe nowotworowg, ich opiekundéw, administratorow placéwek medycznych i pracownikow
stuzby zdrowia.

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa (tj. osoby, ktére przezyty chorobe nowotworowa, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

3.1. otrzymuja praktyczne zasady opieki, innowacyjne lub ulepszone praktyki, ktére wynikajg z badan i sg na nich oparte, i ktére
sg dostosowane do lokalnych czynnikéw kulturowych;

3.2. otrzymujg informacje na temat strategii opieki wspomagajgcej opartych na dowodach w celu zaspokojenia potrzeb
w zakresie opieki nad osobami, ktore przezyty chorobe nowotworows;

3.3. sgaktywnie zachecane do podejmowania decyzji dotyczacych ich zdrowia, radzenia sobie z chorobg i bolem oraz otrzymuja
wsparcie w tych czynnosciach;

3.4. otrzymujg opieke realizowang przez zesp6t wielodyscyplinarny i wielospecjalistyczny, ktéra ma na celu zapobieganie
chorobom zwigzanym z leczeniem przeciwnowotworowym lub zarzgdzanie nimi;

3.5. jestim zapewniane leczenie przez pracownikéw stuzby zdrowia (specjalistéw choréb nowotworowych i nienowotworowych),
ktérzy wiaczajg nowe dowody dotyczace opieki wspomagajacej i problemdw z nig zwigzanych do swojej praktyki dzieki
ciggtemu rozwojowi zawodowemu i edukacji;

3.6. sg postrzegane jako osoby aktywnie wnoszgce wktad w tres¢ materiatéw dotyczacych rozwoju zawodowego i materiatéw
edukacyjnych dla pracownikéw stuzby zdrowia.

4. Opieka podlegajgca ocenie z dobrqg komunikacjg

Zapewnienie standardowe;j i ustrukturyzowanej oceny oraz monitorowania potrzeb w zakresie opieki wspierajacej opartych na
wielostronnej komunikacji pomiedzy wszystkimi pracownikami stuzby zdrowia a osobami dotknietymi zaawansowang lub
przerzutowg chorobg nowotworowg, ktdra jest terminowa, przejrzysta, skuteczna, petna szacunku i stosowna (tj. przekazywane
informacje i jezyk s3 odpowiednie dla zamierzonego uzytkownika koricowego) i ktdra utatwia przeprowadzanie, wdrazanie

i rozpowszechnianie ocen klinicznych i ocen opieki wspierajacej w celu optymalizacji standardéw jakosci dotyczacych opieki nad
osobami dotknietymi zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa.

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa (tj. osoby, ktdore przezyty chorobe nowotworowg, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

4.1. sg poddawane systematycznym ocenom i ponownym ewaluacjom pod katem interwencji w zakresie opieki wspomagajacej
i wystawiania skierowan (stosownie do potrzeb);

4.2. sg wspierane jasnymi i terminowymi procesami komunikacyjnymi, ktore zostaty wdrozone przez ich dostawcow ustug
medycznych oraz przyjete miedzy tymi dostawcami;

4.3. sg poddawane obiektywnym i subiektywnym ocenom i monitorowaniu potrzeb, wynikéw i doswiadczen zwigzanych z opieka
wspomagajacy, ktére uwzgledniajg perspektywe dostawcy ustug medycznych, osoby, ktéra przezyta chorobe nowotworowa
i ich opiekuna;

4.4. posiadajg zabezpieczong dokumentacje medyczng (w formie elektronicznej lub papierowej) dostepng na zadanie dla ich
specjalistéw, pracownikéw podstawowej opieki zdrowotnej i innych specjalistow z zakresu ochrony zdrowia, w stosownych
przypadkach;

4.5. sgcztonkami placéwek opieki zdrowotnej, ktdre angazuja sie w oceny $wiadczonych ustug i dziatania na rzecz poprawy
jakosci.
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5. Opieka dostepna i sprawiedliwa
Zapewnienie, aby modele opieki nad osobami, ktére przezyty chorobe nowotworowa, byty dostepne (tj. przystepne cenowo,
akceptowalne, osiggalne i odpowiednie) i sprawiedliwe dla wszystkich oséb dotknietych zaawansowang lub przerzutowa chorobg
nowotworowa, tak aby jakos$¢ opieki nie réznita sie ze wzgledu na czynniki osobiste (tj. wiek, pte¢, potozenie geograficzne,
pochodzenie etniczne, seksualnosé, jezyk, niepetnosprawnosc fizyczng lub poznawczg), kulturowe ani religijne.

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa choroba nowotworowsg (tj. osoby, ktére przezyty chorobe nowotworowg, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

5.1. otrzymujg propozycje spéjnej i wysokiej jakosci opieki nad osobami, ktdore przezyty chorobe nowotworowg, niezaleznie od
czynnikow osobistych, i otrzymuja takg opieke;

5.2. odczuwajq uznanie i poszanowanie ich potrzeb kulturowych w zakresie opieki wspierajgcej, w tym potrzeb jezykowych;

5.3. odczuwajg uznanie i poszanowanie ich potrzeb duchowych w zakresie opieki wspierajacej, w tym przekonan religijnych;

5.4. sgim zapewniane metody i modele opieki, ktére optymalizujg dostepnos¢ i bezpieczeristwo (tj. telemedycyna, opieka
wirtualna, hybrydowa, osobista);

5.5. sgim zapewniane opcje opieki wspomagajgcej, ktore sg innowacyjne, obejmujg wszystkie osoby i s3 ukierunkowane na
wyeliminowanie dysproporcji w jakosci otrzymywanej opieki;

5.6. otrzymujg informacje na temat grup konsumenckich, sieci wsparcia i organizacji, ktére opowiadaja sie za dostepng
i sprawiedliwg opieka;

5.7. otrzymuja wsparcie ze strony okreslonego personelu w osrodkach onkologicznych i innych organizacjach swiadczacych
opieke (np. doradcow finansowych lub pracownikéw socjalnych) umozliwiajgce uzyskanie dostepu do pomocy finansowej
i prawnej oraz wskazédwek w zakresie wiedzy finansowej.

6. Opieka zrownowazona i finansowana

Zapewnienie, aby modele opieki nad osobami, ktdre przezyty chorobe nowotworowg, byty projektowane i wdrazane w sposéb
zrbwnowazony, tak aby wspieraty wysokiej jakosci opieke opartg na wartosciach, swiadczong w sposéb optacalny, a jednoczesnie
klinicznie znaczacy dla osdb dotknietych zaawansowang lub przerzutowg chorobg nowotworowga. Obejmuje to wsparcie dla szpitali
i systemow opieki zdrowotnej Swiadczacych wysokiej jakosci opieke nad osobami, ktére przezyty chorobe nowotworows,
zapewniajgce odpowiednie zasoby (tj. zasoby ludzkie, sprzet, obiekty i kierownictwo).

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa (tj. osoby, ktére przezyty chorobe nowotworowa, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

6.1. otrzymujg opieke wspomagajgcg opartg na wartosciach i podejsciu stopniowym, dostosowang do intensywnosci
i adekwatnosci potrzeb oraz dostepnosci i poziomu wymaganej opieki;

6.2. otrzymujg opieke w placéwkach, ktére dysponujg odpowiednimi zasobami pozwalajacymi zapewnic statg i wysokiej jakosci
opieke nad osobami, ktére przezyty chorobe nowotworowg;

6.3. otrzymujg opieke wspomagajgcg w ramach ustug, ktére podlegajg statej ocenie i ponownej ewaluacji na wszystkich
poziomach organizacyjnych;

6.4. sg cztonkami placowek opieki zdrowotnej, ktérych kierownictwo ceni, wspiera i utatwia opieke wspierajgcg oraz inwestuje
W nig;

6.5. otrzymujg odpowiedniej jakosci opieke wspomagajgcg z wykorzystaniem podejscia opartego na zasobach;

6.6. maja dostep do interwencji i modeli opieki, ktore sg skuteczne klinicznie i optacalne ekonomicznie w lokalnym srodowisku
opieki zdrowotnej, przy wsparciu odpowiednich inwestycji finansowych.

7. Opieka oparta na badaniach i danych

Zapewnienie jakosci i skutecznosci opieki nad osobami dotknietymi zaawansowang lub przerzutowa chorobg nowotworowa
poprzez dobrze zaprojektowane i odpowiednio finansowane multidyscyplinarne badania oraz ustanowione systemy gromadzenia
danych i wymiany informacji na skale lokalng, krajowg i miedzynarodowg za obopdlng Swiadomg zgodg. Celem jest optymalizacja
globalnych mozliwosci dzielenia sie wiedzg, danymi i doswiadczeniem, ktdre dotyczg unikalnych i ztozonych probleméw oséb
dotknietych zaawansowang lub przerzutowg chorobg nowotworowa.

Osoby dotkniete zaawansowang lub przerzutowg choroba nowotworowsg (tj. osoby, ktére przezyty chorobe nowotworowsg, ich
opiekunowie i cztonkowie rodziny):

7.1. uczestniczg w projektowaniu badan klinicznych i badan naukowych w opiece onkologicznej;

7.2.  sg uczestnikami badan naukowych skoncentrowanych na opiece onkologiczne;j;

7.3. otrzymujg informacje o dostepnych badaniach klinicznych, do ktérych sg odpowiednimi kandydatami, i otrzymujg wsparcie
w tym zakresie;



7.4.

7.5.
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7.8.
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otrzymujg wsparcie w powrocie do standardowej opieki klinicznej i Srodowiskowej po zakoriczeniu badania klinicznego lub
wycofaniu sie z niego;

sq poddawani ocenom przy uzyciu standardowych narzedzi miedzykulturowych (w przypadku dostepnosci) w celu
promowania zharmonizowanego gromadzenia danych oraz utatwienia globalnej wymiany danych i wspoétpracy;

stale dzielg sie swoim doswiadczeniem, metodami leczenia i danymi dotyczgcymi efektéw leczenia/opieki, co jest
konsekwentnie odnotowywane i rejestrowane;

czerpig korzysci z odpowiednich i sprawiedliwych poziomdéw inwestycji finansowych i innych w opieke onkologiczng i badania
nad przezywalnoscig;

moga udzielaé¢ Swiadomej zgody na umieszczanie w repozytoriach swoich zanonimizowanych i zharmonizowanych danych
dotyczacych opieki wspomagajacej, a tym samym wspomagac taki proces, do przysztych badan eksploracyjnych oraz
przysztych ocen majacych na celu poprawe jakosci ustug zdrowotnych.

Dodatkowe materiaty
Wiecej informacji, w tym suplement z dodatkowymi tabelami dowodéw, zestawami slajdow oraz narzedziami i zasobami klinicznymi,
mozna znalez¢ na stronach www.mascc.org i www.asco.org/standards. Informacje dla pacjenta sg dostepne na stronie www.cancer.net.
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