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BEMUTATKOZAS

KIK VAGYUNK?

Az ABC Vilagszdvetség nagyszamu érintett felet &sszefogd platform a vildg barmely
pontjan él8 mindazon résztvev8k szdmara, akik érdekeltek az elérehaladott stadiumu
eml&rakkal (ennek angol nyelv( roviditése az ABC) kapcsolatos kéz6s projektekben vald
egylttmkodésben. Célunk a szerte a vilagban elérehaladott eml8daganattal €18 n&k és
férfiak életének meghosszabbitasa és jobba tétele, valamint a gydgyulasért vald kizdelem.

TEVEKENYSEGUNK

VILA'§SZ’INTU FIGYELEMFELHIVAS AZ ELOREHALADOTT
EMLORAKRA (ABC)

AZ ELOREHALADOTT EMLODAGANATTAL, ANNAK TERA-
PIAJAVAL ES A GONDOZAS LEHETOSEGEIVEL KAPCSOLA-
TOS NAPRAKESZ ADATOK ES INFORMACIOK GYUJTESE,
LETREHOZASA, VALAMINT MEGOSZTASA

AKTIV ELOREHALADOTT EMLORAK KOZOSSEG LETREHO-
ZASA

BETEGKEPVISELOK TAMOGATASA




GlobAl

. AZ ABC VILAGSZOVETSEG TAGJAI

AZ EUROPA DONNAN, AZ EUROPAI EMLODAGANAT SZOVETSEGEN KERESZTUL KEPVISELT
TAGOK (az orszagok teljes listaja elérheté a www.europadonna.org honlapjan)

AZ MBC ALLIANCE - METASZTATIKUS EMLORAK SZOVETSEG - OSSZES TAGJA KEPVISELTETI MAGAT o ) )
AZ ABC VILAGSZOVETSEGBEN (a tagok teljes listdja a www.mbcalliance.org oldalon érhets el) 2022 JULIUSABAN TAGJAINK SZAMA 93 ORSZAGBAN 209



MIT JELENT AZ ABC?

Az el8rehaladott eml8rak (angolul Advanced Breast Cancer, azaz ABC) magéba foglalja az

inoperabilis lokélisan elérehaladott emlSrékot (LABC) és a metasztatikus, mas néven attétes

emldrékot (mBC). Ez utébbit IV. stddiumu vagy mésodlagos eml&daganatnak is nevezik. Ebben

a dokumentumban az el&rehaladott eml&rak kifejezést, illetve az ABC réviditést hasznaljuk.
nat-attét képzsdé-

° Agy >
sének leggyako- Nyirokesomék
ribb teriletei :' ‘\

Tuds \ A tiinetek attél figgs-
en véltoznak, hogy az
Csont attét mely szerveket
M3j n

Az emlédaga-

érinti’

& A kezelés komplex és magéba foglalja a szisztémas, azaz egész tes-
& & tet érinté terdpidt, beleértve a kemoterapiat, az endokrin terapiat,
a célzott terapiat, valamint a sugarkezelést és a miitéti beavat-
& & kozast is. Elengedhetetlen a multidiszciplinaris, mas néven tobb

szakteriletet dtfogd megkozelités?

Habar kezelhets, de nem meggy6-
gyithaté ez a betegség.

Az orvosi kezelés fejl6désének gyor-
suldsat Uj technoldgidkkal és kutatés-

sal kell segiteni? I

Bar jelentSs elSrelépés tortént a korai emlédaganat (EBC) terén, az elérehaladott eml&daganat
(ABC) terapiéjaban és gydgykezelésében tovabbra is jelent8s hidnyossdgok mutatkoznak. Az
eml8rak vildgszerte a nék kdrében az egyik leggyakoribb daganatos megbetegedés, el&for-
dulésa kiléndsen a fejl6dS orszdgokban mutat emelkedést, ahol az esetek tobbségében késdi
stadiumban fedezik fel. Ez is nyomatékositja, hogy az ellatas jelenlegi hidnyossagait siirgésen
orvosolni kell.

——e

1. Cancer Research UK. Symptoms of Advanced Breast Cancer. Available at: http://www.cancerresearchuk.org/about-cancer/breast cancer/advanced/symptoms
[Accessed 1 March 2017] 2. Global Status of Advanced/Metastatic Breast Cancer 20052015 Decade Report. Available at: www.breastcancervision.com and www.
abc-lisbon.org [Accessed 24 February 2017]

2.3m

Az eml&rék vildgszerte a leggyakrabban diagnosztizalt daganatos meg-
betegedés a nék korében, 2020-ban 2,3 mi"ié nénél allapitottak
meg mellrdkot.?

O

Az eml|8rék teszi ki a nék 6sszes daganatos
megbetegedésének egynegyedét.

Az &sszes emlérakos megbetegedés
o Bar ritkén, de az 1%-at teszi ki a férfiak rosszindulati em-
o emlsrak férfiak |&daganata®. Férfiaknal a betegség lénye-
kérében is eléfordul- gesen ritkdbban fordul el8, de esetiikben
hat.* tébbnyire a nkhoz képest elérehaladottabb
stddiumban fedezik fel.

Az sszes emlSrakos megbetegedés csak-
nem 50%-a és az eml8rakhoz kéthetd
halélozasok 58 %-a kevésbé fejlett orsza-
gokban fordul el&.5

Az attéteket add betegség lehet mér diagnosztizélaskor éttétes (ezt ,de no-
vo"-nak nevezik) vagy kidjulva jelenik meg, a korai eml&rék felfedezése utan
valamennyi id&vel (ezt recidivanak nevezik).

Afejlett orszagokban az j eml8rakos esetek csupan 10-15%-a ,,de novo”
azaz mar attéteket add emldrak, mig a fejl6dS orszdgokban ezen esetek sza-
ma eléri a 60-80%-ot is az Ujonnan diagnosztizélt betegek kdrében.

o————

3. Globocan 2020, Available at https://gco.iarc.fr/today/home [Accessed 18 August 2022] 4. American Cancer Society. What are the Key Statistics About Breast Cancer
in Men Available at https://www.cancer.org/cancer/breast-cancer-in-men/about/key-statistics.html [Accessed 24 February 2017] 5. Philips Foundation. 2020. Improving
survival rates of breast cancer in underserved communities. Available at https://www.philips-foundation.com/a-w/articles/pink-ribbon-2020.html#:~text=1t%20is %20
estimated%20that%20worldwide, less%20developed%20countries%20%5B2%5D [Accessed 18 August 2022]



2020-ban vilagszerte csaknem
700 000 ember halt meg em-
|8rdkban, tobbségiik a betegség

700.000 ewsretetador ormajsben: 10 MEGVALOSITANDO CEL
AZ ELOREHALADOTT
EMLORAKOSOK
ELLATASANAK GLOBALIS

142.000 FEJLESZTESEBEN

Eurépéban évente
142 000 nd halélat okozza
az eml8rak.3

2-3 év

Az 6sszes elérehaladott emlérak altipus
median tulélése kériilbeliil 3 év.

A HER2+ és az ER+/HER-2 negativ altipu-
sok esetében a median tulélés most mér
elériaz 5 évet.3¢

"
3. Globocan 2020, Available at https://gco.iarc.fr/today’home [Accessed 18 August 2022] 6. F. Cardoso, et al. ESO-ESMO 5th International Consensus Guidelines

i
for Advanced Breast Cancer (ABC 5). Published in Annals of Oncology (Annals of Oncology, volume 31, issue 12, September 2020, DOI:https://doi.org/10.1016/].
nnnnnnn 2020.09.010)
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MIERT PONT AZ ABC GLOBALIS CHARTA ?

Az ABC Vilagszdvetség Chartéjat azért hoztak létre, hogy megfogalmazza az
el6rehaladott eml&rakos (ABC) betegek gydgykezelésében és gondozaséban
felmerdld legstirgetébb és leginkdbb megoldandé hianyossagokat, valamint
megvaldsithatd és redlis célokat hatarozzon meg, melyek végeredményétdl az
életmin&ség javulasa és az élethossz ndvekedése varhato.

Ezek a hidnyossdgok és a kapcsolddé célok a teriileten érintett valamennyi
érdekelt féllel, legféképpen a betegekkel és az érdekvédelmi szervezetekkel
folytatott intenziv megbeszélések soran kerlltek megfogalmazasra.

Az ABC Globdlis Charta célja a véltozas elSidézése az elSrehaladott eml|&rak-
ban szenvedd betegek ellataséban, és olyan intézkedések kialakitésa,
amelyek relevansak és megvaldsithatok, féldrajzi és kapacitasbeli eltérések
esetén is. A ,Lépések a valtozdsért” (Actions for Change) célja a kozeli és
hosszabb tavu célok elérése, a betegek hangjanak kifejezése, a betegek
igényeinek elStérbe helyezése a déntéshozatal sordn, és végsd soron életiik
javitdsa és meghosszabbitasa.

AZ ABC GLOBALIS CHARTA
LETREHOZASA

Az ABC Globalis Charta az elérehaladott emlérakban szenvedd betegek
elldtdsdban, az eréforrasokhoz és tdmogatashoz vald hozzaférésikben,
valamint a kezelési eredményekben tapasztalhaté hidnyossdgokkal
foglalkozik, ,Az elérehaladott stddiumi/metasztazisos emlSrak helyzete a
vildagban a 2005-2015-6s évtizedben” cim( jelentésben megallapitottak
szerint.

A jelentés kidolgozaséhoz az orvosokbdl, betegtdmogatd szervezetek
vezet8ibdl és betegekbdl allé globalis multidiszciplinéris eml&rak-tanacs-
addk irdnyitési testilete is hozzajarult.

Az ESO és a Pfizer kordbbi egyutimiikddése vezetett az elézetes mBCVi-
sion2025 ,Osztdnzés a cselekvésre” (Call-to-Action) kidolgozasahoz. Ezt a
fontos munkat a tébb érdekelt felet tdmorité ABC Vilagszdvetség vitte
tovébb azért, hogy az ABC Globalis Charta létrejchessen.

Az ,Oszténzés a cselekvésre” tartalma az mBC Vision 2025 Munkacsoport
tagjainak egyetértésével keriilt meghatarozésra.

Az ABC-kbz3sség visszajelzését és véleményét kikérd, a Globalis
Chartardl folytatott nyilt konzultaciét kdvetSen az ABC Vilagszévetség
Ideiglenes Iranyité Bizottsaga 2017-ben felllvizsgalta és véglegesitette
az ABC Globalis Chartat.

A Chartat a jobb megfogalmazas és pontositas érdekében 2018-ban
felulvizsgalték, majd az ABC Vildgszbvetség végrehajtd bizottsdga hagyta
jova.

A legutdbbi, 2022-es verzié a tartalom tovabbi pontositasét, a széveg
atstrukturalasat és a grafikai frissitést tartalmazza.

~—

REFERENCES

1. Global Status of Advanced/Metastatic Breast Cancer: 2005-2015 Decade Report.
http://breastcancervision.com. Published March 2016. Accessed August 2017.
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FEJLESZTENDO KRITIKUS TERULETEK ES
HIANYOSSAGOK

A BETEGEK SZAMARA FONTOS KIMENETEK ES A
BETEGSEG TERHE

Az el8rehaladott eml8daganatos betegek kezelésének kimenetele keveset javult
az elmult évtizedekben, az altipusok szerint jelentds eltérések mutatkoznak, és
jelenleg a betegség nem gydgyithatd. Egyes elGrelépések ellenére a betegség
remisszidjanak elérési modjat illetéen, valamint a terdpia toleralhatésaganak
fejlesztésérdl és az elSrehaladott eml&rakosok életminéségének (Qol) javulasa-
rél rendelkezésre all6 ismereteink korlatozottak. Az elérehaladott eml&rakosokra
vonatkozd pontos, populéacié alapi adatok széleskdrd hidnya miatt jelenleg
nehéz mérni a betegséggel jard terheket és a kielégitetlen sziikségleteket.

TARSADALMI MEGITELES ES STIGMATIZACIO

Az éltaldnos kézvéleménynek, bar orszdgonként és régidnként eltéré mértékben,
téves elképzelései vannak az el8rehaladott eml&rakrél. Ennek f6 oka a korszerd
ismeretek hidnya az eml|&rak, a tulélés és korai eml|&rak kezelés tudomanyos
eredményeinek teriletén.

KOzZOSSEGI ES GONDOZOI KAPCSOLATOK

Az ABC-vel kapcsolatos tarsadalmi ismeretek korlatozottak, ami tovabbi nyomast
gyakorolhat a betegek kbzvetlen csalddjara és gondozdira, akik mélyebben
ismerik a betegek tapasztalatait. Mindez a megndvekedett teher, amely kiiléns-
sen a gondozdkra hérul, oda vezet, hogy nagyon sok érzelmi, anyagi, szakmai és
gyakorlati szlikséglet kielégitetlen marad.

ERDEKKEPVISELETI KEZDEMENYEZESEK

Szdmos betegtdmogatd szervezet von be és tdmogat elSrehaladott eml&daga-
nattal él8ket. Annak ellenére, hogy felismerték az elérehaladott eml&rékban
szenvedd betegek - a korai stddiumuakhoz képest - fokozottabb igényeit, tdl
kevés szervezet képes megfeleld forrdsokat biztositani kifejezetten az el8rehala-
dott eml8daganatot célzé kezdeményezésekre és irdnyelvekre.

MUNKAHELYI KEZDEMENYEZESEK

Annak ellenére, hogy az el8rehaladott eml8rakos betegek elhatarozasuk illetve
kényszerit§ anyagi helyzetlk miatt Gjra munkéba allndnak, gyakran eléfordul,
hogy nem kapjak meg a munkahelyi elismerést, illetve a lehetdséget a munkako-
rilmények sziikséges véltoztatasara. Sok munkaltatd nincs teljesen tisztdban az
elérehaladott daganatos betegséggel jard specidlis szlikségletekkel és a
betegség hatésaival, ami azt eredményezi, hogy az emlédaganatos munkavallald
nem kap a diagnosztizalas és a terapia idejére kell tdmogatast. A legtobb
attétes eml8rakos beteg kénytelen felhagyni hivatasaval vagy mas szakmat kell
vélasztania, és ez lelki és pénzligyi szempontbdl is sulyos kdvetkezményekkel jar.

IRANYELVEK

Az el8rehaladott eml8rék kordbban és ma is jelent8s gazdasagi terhet jelentett és
jelent a tdrsadalomra és az egészségligyi rendszerekre nézve. Ennek ellenére
tovébbra is korlatozott szdmban allnak rendelkezésre olyan elSrehaladott
eml&daganatra vonatkozé irdnyelvek, melyek magasabb szintre mozditanék a
koltséghatékony és mindségi ellatast.

A BETEGGONDOZAS FOLYTONOSSAGA

Az eml8rak kozpontokban az ellatés teljes folyamata sordn a diagndzistdl az
életvégi id8szakig atfogd ellatasi hidnyossdgok vannak jelen. Fejlesztésekre lenne
szilkség olyan betegtémogaté gondozasi szolgéltatasok terén, mint a pszichoszo-
cidlis ellatas vagy a multidiszciplinaris teamekhez valé hozzaférés.

KOMMUNIKACIO ES TAMOGATAS AZ
EGESZSEGUGYI SZOLGALTATO OLDALAROL

Hidnyoznak az olyan elérehaladott emlédaganatos betegspecifikus képzések és
oktatdsi anyagok, melyek az egészségligyi szakembereket (egészségligyi
dolgozdkat) 6szténdznék és segitenék a betegekkel torténd kétirdnyd kommuni-
kacié soréan. Ezek nélkil nehézkes a diagnédzissal, kezelési dontésekkel, a
betegség progresszidjaval és az élet végével kapcsolatos beszélgetés, és igy az
elérehaladott emlérakos betegek nem tudnak felkésziilni arra, ami el&ttik all.



SEGITSUK HOSSZABB TULELESHEZ AZ
ATTETES EMLORAKKAL ELO BETEGE-
KET, KETSZEREZZUK MEG 2025-RE A
BETEGSEG TELJES TULELESENEK
MEDIAN ERTEKET

Az elmult évtizedekben az elérehaladott
eml8daganat kezelési eredményei terén csak
korlatozott fejl6dés mutatkozott, a betegség-
gel jaré terhek pedig varhatdan névekedni
fognak.

Minden elSrehaladott eml&daganatban
elérehaladott emlérakos betegek beteget
multidiszciplinéris, szakosodott teamnek kell
kezelnie, magas szinvonall nemzetkdzi/
nemzeti irdnyelvek szerint.

A szakpolitikai kdrnyezetnek lehetévé kell
tennie minden el&rehaladott emlédaganat-
ban szenvedd beteg széméra az elérhetd
legjobb terapidkhoz és tdmogatd/palliativ
intézkedésekhez vald hozzaférést.
Kifejezetten az attétes eml&daganatra
fokuszalé elkotelezett és Gsszehangolt
kutatdsokra van szlikség.

Az érintett betegek hangjat, tapasztalatét és
véleményét meg kell ismerni (ezen a téren
gyakorlattal rendelkezd betegjogi szervezete-
ken keresztiil) mind a klinikai vizsgéalatok
tervezésénél, mind pedig a klinikai nyilvantar-
tasok/kritériumok fejlesztésénél.

©

MAGAS SZINVONALU ADATOK OSSZE-
GYUJTESENEK JAVITASAVAL MELYIT-
SUK ISMERETEINKET AZ ATTETES
EMLORAKROL

Altalanossagban a rakregiszterek vilagszerte
csak a kezdeti rakdiagnézisokrdl és a
haldlozasrél gydjtenek informacidkat; a
legtébb nem dokumentélja a rék kidjulésat,
amely az el8rehaladott esetek tébbségét teszi
ki, ezért jelenleg nincsenek ismereteink az
elérehaladott emlédaganatban szenved&k
pontos szamarol.

Slrgdsen szlikség lenne kénnyen hozzéférhe-
t8, j6 min8ségl adatokra az elSrehaladott
emlédaganat progresszidja, kidjuldsa és
tulélési adatai tekintetében (4tfogd epidemi-
oldgiai valamint terapia-eredményességi
adatokra), melyek hasznosak lennének a
szakpolitikai dontések kialakitasakor is.
Utmutatés és adatok az elérehaladott
emlérakkal kapcsolatos adatgydijtés egysé-
gességének megteremtéséhez.

Vilagszerte az attétes emlSrakkal kapcsolat-
ban rendelkezésre 4llé ismeretek kiterjeszté-
se erds Big Data elemz&rendszerek/
folyamatok fejlesztésével és megvaldsitasaval.
Betegek bevonasa a klinikai vizsgélatok
tervezésénél és a klinikai nyilvantartasok/
kritériumok kidolgozésanal (tapasztalt
betegjogi szervezeteken keresztil).

©)
>

AZ ELOREHALADOTT EMLODAGA-
NATOS BETEGEK ELETMINOSEGE-
NEK (QOL) JAVITASA

& Az el8rehaladott emlérakban elrehaladott
emldrékos betegek betegek kdzérzetének
javitasa azzal, hogy felhivjuk a figyelmet az
életmindséggel kapcsolatos adatgyijtésre
és az azok alapjan sziikséges cselekvésre.
® Az életmindség-eszkdzok korldtozott
felhasznélasa a klinikai gyakorlatban részben
az elSrehaladott és metasztatikus betegek
életmin&ségére vonatkozd eszkdzok nem
szabvényos definicidjanak ésanem
megfelel8 méréeszkdzoknek tudhatd be. Az
el8rehaladott emlédaganatban szenvedd
betegek életminéségének és ellatasanak
javitésdhoz elengedhetetlen az emlérék-spe-
cifikus életmin&ség-méré mddszerek kiemelt
fejlesztése és ezek fokozott figyelemmel
torténd beemelése a klinikai gyakorlatba és
szakpolitikai dontéshozatalba.

& Az életmingségnek, a PROM-oknak
(betegek altal jelentett kimeneteli kérd&i-
vek) és a PREM-eknek (betegek altal
jelentett tapasztalati kérd&ivek) a klinikai
kutatasokba torténd szisztematikus
bevonasa annak érdekében, hogy
megértsiik az elérehaladott emlédaganat-
tal valo egyiittélést és a kezeléssel jaré
terheket a betegek perspektivajabdl.

& Az életmin8ség mérésének ki kell terjednie
a fizikai, szocidlis és érzelmi Jéllétre,
beleértve a kapcsolatokat is, ezzel
aldtdmasztva az ellatas holisztikus és
multidiszciplinaris megkdzelitésének
szlikségességét.

& Kikell kérni a betegek véleményét arrdl,
hogy milyen tipusu életmingség-problé-
mak vizsgalandék, a féldrajzi és kulturalis
kilonbségek figyelembevételével.

o Osztdndzniink kell a betegek magasabb
életminéséggel kapcsolatos elvérasait és a
gyogykezelésliket érinté kérdéseik megyvita-
tasat az egészséguigyi szakemberekkel.
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Az elSrehaladott emldrakos betegeknek hozzé kell
férnitik a multidiszciplinaris klinikai ellatashoz és
szakemberekhez a kezelés, a betegség kimenetele
és az éltaldnos életmindség javitasa érdekében.
Az elSrehaladott és a korai stadiumu emlérakos
betegeknek eltéré tdmogatésra van szikségik,
kilonésen a rendelkezésre 4llé informéaciok tipusai
tekintetében.

Novelni kell a multidiszciplinaris ellatas elérhetsé-
gét és az ahhoz vald hozzéférést, ideértve a
palliativ, tAmogatd és pszichoszocidlis segitség-
nyUjtast a betegeknek, a csalddoknak és a
gondozdknak, ezzel elérve, hogy a betegeknek a
kezelés soran a lehetd legjobb tapasztalatban
legyen részik.

Ajelent8sebb ellatdkdzpontoktdl tavol lakd
betegek részére alapvets fontossagu a multidisz-
ciplinéris onkoldgiai teamek konzultacidiba valé
online bekapcsolddas lehetbvé tétele.

Biztositani kell, hogy minden el8rehaladott
eml&rakban érintett rendelkezzen egy ,kulcsfon-
tossagu kapcsolattartéval’, aki egyben a multidisz-
ciplinéris team tagja is, és aki koordinélja a beteg
ellatdsét az ellatasi folyamat sorén, ideértve a
kezelésre szakosodott eml8rak-osztalyon/
kézponton kivill zajlé egyes elemeket is.

Egy sor személyre szabott ismeretanyagnak
rendelkezésre kell &linia olyan formaban, hogy az
megfeleljen a betegek specialis igényeinek,
ugyanakkor erGsitse, timogassa a betegeket a
kezeléssel kapcsolatos dontések meghozatalakor,
valamint timogatast kell nydjtani a betegeknek a
tartalom attekintése folyaman is.

A szexudlis egészség és a kapcsolatok tdmogatésa
terén lévé hidnyosségokat meg kell ismerni és
foglalkozni kell veltk.

Kulturélis kiilonbségekre érzékenyen kezelendék a
csalddok és a gondozok sziikségletei, ideértve a
gyermekek, felndttek, kdztiik a hazastérsak, a
testvérek, a szlil&k és a nem rokon gondozdk
igényei is.
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AZ EGESZSEGUGYI SZAKEMBEREK ES
AZ ELOREHALADOTT EMLODAGANA-
TOS BETEGEK KOZOTTI KOMMUNIKA-
CIO FEJLESZTESE AZ EGESZSEGUGYI
SZAKEMBEREKNEK NYUJTOTT
KOMMUNIKACIOS KEPZESEK SEGIT-
SEGEVEL

A magas szintl kommunikacids készségek
alapvetd elemként keriiljenek be az
egészségligyi szakemberek képzési
programijaiba minden olyan egészségligyi
szakember részére, aki attétes emlédaga-
natban szenvedd betegeket gondoz,
beleértve az orvosi egyetem alapozd
targyainak szintjét is. Minden orszagban be
kell vezetni az ESMO-ASCO globdlis
onkolégiai tantervet.

A kommunikacids képzési programokon
belll annak biztositaséra kell helyezni a
hangsulyt, hogy az egészségiigyi szakem-
berek megértsék, mi fontos a betegek és a
gondozdk szdméra ahhoz, hogy tdmogatni
és kalauzolni tudjék Sket a terapiat illets
dontéseik soran.

Az egészségligyi szakemberek egyéb
stlyosbodd, illetve némely krénikus
betegség tanulsagait felhasznalva valtoztat-
hatnak az érintettek elérehaladott emléda-
ganattal kapcsolatos betegségfelfogasan
- hogy haldlos itélet helyett olyan krénikus
dllapotnak tekintsék, mellyel betegként
hosszabb ideig egydtt lehet élni. A
kilénbozs nyelveken folyé oktatast és
kommunikaciés eszkdzok hatékonysagéat
ellendrizni kell.

©

AZ ELOREHALADOTT EMLODAGANA-
TOS BETEGEK INFORMACIOIGENYET
JOL ERTHETO, PONTOS ES NAPRA-
KESZ INFORMACIOS ANYAGOK ES
FORRASOK HASZNALATAVAL ELEGIT-
SUK KI

> Novelni kell a meglévé ismeretanyagokhoz

valé hozzéaférést azok szdmaéra akik ezeket
keresik, ahelyett, hogy Ujakat hoznanak
létre; novelni kell a hélézatépitést és a
legjobb gyakorlatok megosztasat a
szervezetek kdzott.

» Az anyagoknak az el8rehaladott em|&rak-

ban szenvedd betegek szdmara leginkdbb
relevans Gzenetekre kell fékuszalniuk,
példaul a betegek fajdalomtdl valsd
félelmére, a betegségiikkel és annak
kimenetelével kapcsolatos bizonytalansa-
gokra. Ezeknek az ismereteknek segitenitk
kell a betegeket a déntéshozatali folyamat-
ban, beleértve a betegek egyéni sziikség-
leteire adandé vélaszokat.

Létfontossagu, hogy az alacsony és
kdzepes jovedelmii orszégokban a forrasok
egyértelmien megfogalmazzak, hogy a
konkrét orszagban milyen kezelések allnak
a betegek rendelkezésére. Ugyanakkor
tajékoztatast kell nydjtani a mas orszagok-
ban elérhetd kezelésekrdl is azért, hogy a
betegek hozzaférhessenek ezekhez is, ha
lehet8séglk van ra.

©

BIZTOSITSUK, HOGY AZ ELOREHALA-
DOTT EMLORAKOS BETEGEK TAJE-
KOZTATAST KAPJANAK A GYOGYKE-
ZELES MELLETT LETEZO NEM-ORVOSI
JELLEGU SEGITO SZOLGALATOKROL,
ES EZEKHEZ ODA IS IRANYITSAK OKET

A betegek sokszor nincsenek tisztdban
azzal, hogy az orvosi, egészségligyi
kezelések mellett elérhetSek olyan
szolgaltatadsok, mint példaul a mindennapi
életben és a napi tevékenységben
segitséget nyujtd helyi dnkéntes/érdekkép-
viseleti szervezeteké. Ezekre a szolgaltata-
sokra fel kell hivni az érintettek figyelmét,
és megfelel& modon oda is kell irdnyitani
Sket.

Olyan el8irdsokra es szabéalyozasokra van
sziikség, amelyek elharitjdk az akadalyokat
a tdmogato szolgélatokhoz valé hozzaférés
Utjdbal, valamint segitenek a betegek és a
szdmukra szikséges szolgaltatasok
hatékony &sszekapcsolasaban.

Nem orvos beteg-navigatorok és ellatési
koordinatorok jobb elérhetdsége és
rendelkezésre élldsa sziikséges ahhoz,
hogy segitslink a betegeknek megismerni
a rendelkezésikre allé szolgéltatasokat és
azt, hogy 6k milyen segitség igénybevéte-
|ére jogosultak, valamint hogy megkdnnyit-
stik a szlikséges szolgéltatasokhoz vald
hozzéaférést és ndveljik az aztigénybe
vevGk szamat.

ELLENSULYOZZUK AZ ELOREHALA-
DOTT EMLORAKKAL ELOKET ERO
MEGBELYEGZETTSEGET ES ELSZIGETE-
LODEST, AZALTAL, HOGY A LAKOSSAG
KOREBEN NOVELJUK AZ ALLAPOT
TARSADALMI ELFOGADOTTSAGAT

Az elSrehaladott eml&rakos betegek
stigmatizaltsag- és elszigeteltség-érzése a
lakossag betegséggel kapcsolatos
korlatozott ismereteinek tulajdonithaté.
Fel kell vildgositani az embereket az
Lelérehaladott em|8rak” és a ,metasztati-
kus” kifejezések jelentésérdl. Oktatdsra van
sziikség annak hangsulyozéséra, hogy a
betegek egyitt tudnak élni ezzel a
betegséggel, de emellett nyiltan kell
beszélnlink az igazsagrdl, kiléndsen a
median teljes talélést illetSen.



BIZTOSITSUK AZ ELOREHALADOTT
EMLODAGANATOS BETEGEK
SZAMARA A TERAPIAHOZ VALO
HOZZAFEREST, ANYAGI HELYZETUK-
TOL FUGGETLENUL

Arra kell térekedni, hogy minden
elérehaladott emlérakos beteg kapjon
anyagi tdmogatést a kezeléshez, az
dpolasdhoz és munkaképtelenség esetén
legyen segitsége.

Nydjtsunk valamilyen megoldési
mechanizmust a pénzlgyi katasztréfa
elkeruléséhez arra az esetre, ha a
betegek elveszitenék munkajukat.
Dolgozzunk azon, hogy az elérehaladott
eml8rakos betegek tovébbra is rendel-
kezzenek egészségbiztositassal, még
munkanélkiliség esetén is.

Tamogassuk a kezeléshez val6 hozzafé-
rést a anyagi helyzettdl figgetlenul,
szakpolitikai és elszdmoltathatdsagi
mechanizmusokon keresztil.
Dolgozzunk azon, hogy amennyiben
sziikséges, biztositva legyen a betegek
tovabbi pénziigyi tdmogatdshoz jutasa
pl. gyermekfelligyeletet illetéen vagy
szallitasi igény felmerilésekor, pl. a
kezelésre valé odajutashoz.

Segitstink a betegeknek pénzigyi
tanacsadasi szolgélattal, ezzel segitve Sket
abban, hogy hatékonyabban intézzék
pénzigyeiket a kezelés ideje alatt.

AZ ELOREHALADOTT EMLODAGA-
NATOS BETEGEK TOVABBFOGLAL-
KOZTATASANAK ELOSEGITESE
OLYAN MUNKAJOGI SZABALYOZAS
MEGVALOSITASAVAL, AMELY VEDI
A BETEGEK MUNKAVALLALASHOZ
FUzODO JOGAIT, ES RUGALMAS ES
TAMOGATO MUNKAHELYI KORNYE-
ZETET BIZTOSIT SZAMUKRA

Sok éattétes emlSdaganatos beteg
szeretne, illetve kényszeril arra, hogy
dolgozzon a betegség diagnosztizalasa
és kezelése soran is; azonban a kifejezet-
ten el8rehaladott daganatos betegség
gyogykezelése alatti munkavéllalasra
vonatkozd szabalyozas illetve ennek
irdnyelvei hidnyosak.

A legtébb el8rehaladott emlérakos
beteg nem részesil védelemben a
munkahelyén és gyakran megtagadjéak
t8lik a betegséggel és a gydgykezelés
hatdsaival valé megbirkézast lehetévé
tevd rugalmas foglalkoztatést. Ezen kivil
eléfordul, hogy az elérehaladott
eml8rakos betegek a betegség téves,
el&itéletes megitélése miatti diszkrimina-
ciéval is szembesiilnek.

A diszkriminéacié elleni védelem biztosi-
tdsa az egyes munkaltatdk és a foglalkoz-
tatasi rendszer feladata, a betegeket
pedig informéaciok és ismeretek biztosita-
saval kell felkészitenlink és képessé
tennlink arra, hogy tdmogatést és
védelmet kérjenek.

Célunk, hogy 6sszefogjuk az
elérehaladott eml&rakos kozosséget,
VALTOZASOKAT ELOIDEZVE AZ
ELOREHALADOTT EMLODAGANAT
GYOGYKEZELESENEK
EREDMENYESSEGE ERDEKEBEN.

Az egészségligyi szakembereknek, a
kormanyoknak, az egészségligyi szak-
politikai dontéshozdéknak, a betegjogi
szervezeteknek, az eml|8rakos k6zos-
ség tagjainak és mindenkinek, akinek
az életét érinti az el6rehaladott em-
|6rék, Ossze kell fognia azért, hogy
mind helyi, mind nemzetkdzi szinten
CSELEKEDJUNK ezen 2025-ig megva-
|6sitandé célok elérése érdekében és
ezzel biztositsuk, hogy az elérehala-
dott eml8rékos betegek érezzék, hogy
Sk is részesei a Fenntarthatd Fejlédési
Célok ,senkit sem hagyunk hatra”
jovéképének.
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