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“Bolesnici se osjecaju pomalo
zapostavljeno. Imaju tu po
zivot opasnu bolest, ali kao

da nisu vazni.”
PSIHOLOG
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Ovaj poziv na djelovanje rezultat
je dviju radionica, odrzanih u rujnu
2024. i sijecnju 2025. godine, koje
su okupile bolesnike s kronicnom
limfocitnom leukemijom, osobe
koje za njih skrbe, zagovornike
prava bolesnika i zdravstvene
radnike iz razli¢itih zemalja diljem
Europe.

Cilj radionica, koje je odrzala
organizacija Patvocates uz potporu
biofarmaceutske kompanije BeOne, bio
je utvrditi i u prvi plan staviti najhitnije
neodgovorene potrebe tijekom
razdoblja aktivhog pradenija. Zelimo
zahvaliti sudionicima (Prilozi 1i2) na
njihovu neprocjenjivu doprinosu ovom

pozivu na djelovanje.
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Za bolesnike kojima je
dijagnosticirana kroni¢na
limfocitna leukemija (KLL)
‘aktivno pracenje' - koje se naziva

i 'aktivnim nadzorom bez lijecenja’
ili pristupom 'Cekaj i prati' — nije
samo terapijski pristup, ve€i vrlo
slozeno razdoblje s emocionalnog i
psiholoskog stajalista.

U toj situaciji, u kojoj se bolesnicima s KLL-om
postavlja dijagnoza, ali im se — za razliku od
drugih vrsta raka — lijec¢enje ne uvodi odmah,
nade se 84% bolesnika s KLL-om [2], a trecini njih
lije¢enje nikad ni ne zatreba [3]. Situacija je to
zbog koje se bolesnici Cesto osjecaju nesigurno,
izolirano i tjeskobno. Nedostatak jasnih
informacija i strukturirane podrske dodatno
pogorsava stvari, zbog ¢ega bolesnici osjecaju da
nemaju kontrolu nad vlastitom skrbi.

Poziv na djelovanje

Da bismo odgovorili na znacajne izazove s kojima
se bolesnici s KLL-om i osobe koje za njih skrbe
suocavaju tijekom aktivnog pracenja, pozivamo
sve one koji mogu pomoci — ukljucujudi
zdravstvene radnike, udruge pacijenata, tvorce
politika, medicinska udruzenja i industriju — da
udruze snage i pokrenu promjene. Tri su osnovna
podrucja koja zahtijevaju trenuta¢no djelovanje.

01 Unaprjedenje komunikacije izmedu
zdravstvenih radnika i bolesnika

Poboljsanje pristupa pouzdanim
informacijama za bolesnike

03 Jacanje podrske drugih bolesnika i
angazmana udruga pacijenata

Ovaj dokument pruza detaljan uvid u trenutno
stanje i predlaze mjere za svako pojedino
podrucje na temelju informacija prikupljenih od
multidisciplinarne skupine dionika, nudedi jasan
smjer za daljnje djelovanje. Ciljanim ulaganjima i
koordiniranim aktivnostima mozemo redefinirati
aktivno pracenje KLL-a kako se nijedan bolesnik
ne bi morao sam nositi sa svojom bolescu.

Metodologija

Ovaj poziv na djelovanje rezultat je dviju
radionica, odrzanih u rujnu 2024. i sije€nju 2025.
godine. Cilj je tih radionica, izmedu ostaloga, bio
produbiti razumijevanje i usuglasiti stajalista o
najhitnijim neodgovorenim potrebama medu
bolesnicima s KLL-om, kao i predloziti ostvarive
mjere kojima bi se na njih moglo odgovoriti.

Obje su radionice okupile bolesnike, osobe
koje za njih skrbe, zagovornike prava bolesnika,
predstavnike udruga pacijenata i zdravstvene
radnike.

Sudionici su tijekom rasprava utvrdili tri klju¢na
podrudja koja zahtijevaju trenuta¢no djelovanje
kao najhitnije neodgovorene potrebe u razdoblju
aktivnog pracenja. Uvidi steceni tijekom
radionica, u kombinaciji s pregledom postojecih
primarnih istraZivanja, posluzili su kao temel;j za
ovaj poziv na djelovanje
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Bolesnici kojima se dijagnosticira kronicna
limfocitna leukemija (KLL) éesto se suoé¢avaju s
jedinstvenim emocionalnim i psiholoskim izazovima.

Za razliku od drugih vrsta raka, koje zahtijevaju
lije€enje bez odgode, bolesnici s KLL-om mogu
prolaziti kroz dugotrajno razdoblje promatranja
koje se ¢esto naziva ‘aktivnim pracenjem’,
‘aktivnim nadzorom bez lijecenja’ ili pristupom
‘Cekaj i prati’. lako je takav pristup medicinski
opravdan, Cesto kod bolesnika izaziva osjecaje
izoliranosti, tjeskobe i nesigurnosti zbog vlastita
zdravlja. Neki bolesnici navode da se ponekad
osjecaju kao ‘uljezi’ u zajednici onkoloskih
bolesnika jer ne primaju aktivno lijeenje.

Znacajna poboljsanja ishoda za bolesnike u
posljednja dva desetljeca povecala su stope
prezivljenja, stavljajuci naglasak na dugorocne
potrebe prezivjelih. lako je smrtnost i dalje
prvenstveno posljedica progresije bolesti, koja je

odgovorna za 35% smrtnih slucajeva, Fedele i Opat

prijavili su da joj znacajno doprinose i drugi faktori
poput infekcija (6%) i sekundarnih zlo¢udnih
bolesti (16%) [1]. Autori zagovaraju sveobuhvatne
planove skrbi za prezivjele bolesnike kojima cilj

nije samo pracenje statusa bolesti, ve¢ i proaktivho

smanjenje rizika od infekcija te probir na
sekundarne onkoloske bolesti.

ZAGOVORNIK PRAVA BOLESNIKA

Pri ocjenjivanju situacije u kojoj se nalaze bolesnici
s KLL-om izuzetno je vazno u obzir uzeti rezultate

Globalne ankete o iskustvu bolesnika s leukemijom,

koju je 2023. godine provela organizacija CLL
Advocates Network. Ta je anketa dala uvid u
iskustva bolesnika, neodgovorene potrebe i klju¢na
podruéja koja iziskuju intervenciju [2].

Rezultati ankete otkrivaju da 84% bolesnika prolazi
kroz razdoblje aktivnog pracenja [2], a trecini njih
lije¢enje nikad ne zatreba [3]. Situacija je to koja
je emocionalno vrlo uznemirujuca za bolesnike
te ukazuje na potrebu za boljom edukacijom

i podrskom. Osim toga, unato¢ ucestalosti
aktivnog pracenja, mnogim bolesnicima nije
posve jasno zasto se ono zapravo provodi, $to
povecava njihovu frustriranost i strah. Zbog toga
znacajan broj bolesnika trazi informacije iz drugih
izvora, koji ¢esto sadrze oprecne ili nepouzdane
podatke. Nedostatak strukturirane podrske i jasnih
informacija povezan je s nizom kvalitetom Zivota
[2].

PSIHOLOG

Prema rezultatima ankete, jedna od stvari koje
najviSe zabrinjavaju aktivno pracene bolesnike
s KLL-om i traze hitno djelovanje su rizik od
infekcija i njihovo sprje¢avanje [2]. Bolesnici
koje se temeljito educiralo o kontroli infekcija,
prilagodbama zZivotnih navika i strategijama
nosenja s bolescu prijavili su vece zadovoljstvo i
manju psiholodku uznemirenost.

Ti nalazi ukazuju na hitnu potrebu za
strukturiranim programima edukacije i podrske
specifiéno za oboljele od KLL-a, osobito one
kojima je tek dijagnosticirana bolest i uvedeno
aktivno pracenje




OSNAZIVANJE BOLESNIKA S KLL-OM TIJEKOM AKTIVNOG PRACENJA: POZIV NA DJELOVANJE

“Moramo zapamtiti —
kad bolesnik cuje rijec
‘rak’, ne Cuje viSe nista
nakon toga.”

ZAGOVORNIK PRAVA BOLESNIKA
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Podrucja neodgovorenih
potreba

lako su spomenute dvije radionice ukazale

na brojne potrebe, tri su se klju¢na podrucja
neprekidno nametala kao ona koja traze hitno
djelovanje.

Zajednicko iskustvo svih sudionika pokazalo je da ta prioritetna
podrucja — unaprjedenje komunikacije sa zdravstvenim radnicima
izmedu lije¢nickih pregleda, pristup pouzdanim informacijama i
¢vrice veze s bolesnickim udrugama — nude najbolju priliku za brzo
postizanje znacajnih promjena.

S

Ol 03

Unaprjedenje Poboljsanje Jacanje podrske
komunikacije izmedu pristupa pouzdanim drugih bolesnika i
zdravstvenih radnika i informacijama za angazmana udruga

bolesnika bolesnike pacijenata
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Unaprjedenje komunikacije izmedu
zdravstvenih radnika i bolesnika

Vaznost ucinkovite komunikacije izmedu zdravstvenih radnika
i bolesnika s KLL-om tijekom aktivnog pradenja opsezno je
dokumentirana u psihosocijalnim istrazivanjima [4].

U tim se istraZivanjima ucinkovita komunikacija s
bolesnicima definirala kao ona u kojoj zdravstveni
radnici ukljucuju bolesnike u donosenje odluka,
dopustaju im da govore i pritom ih ne prekidaju,
poticu bolesnike da pitaju sve Sto ih zanima i
odgovaraju na njihova pitanja, sluze se jednostavnim
rje¢nikom, obracaju pozornost na bolesnike

i razgovaraju s njima o daljnjim koracima [5].
Ispitivanja su pokazala da je mnogim bolesnicima s
KLL-om tesko shvatiti prirodu aktivnog pracenja [2,
6,71, osobito kad se za njegovo objasnjavanje koriste
pretjerano stru¢ni pojmovi ili ne daje dovoljno
pojedinosti. Dokazi ukazuju na to da kratko trajanje
konzultacija s lijeCnicima ogranicava kvalitetan
razgovor, zbog ¢ega bolesnici informacije traze iz
drugih izvora (koji mogu biti nepouzdani).

Nadalje, aktivno ukljucivanje onkoloskih bolesnika
u tjedno pracenje simptoma u randomiziranim
kontroliranim ispitivanjima znacajno je poboljsalo
‘objektivne’ klinicke mjere ishoda, ukljuéujudi
ukupno prezivljenje [8], a smanjilo je i financijski
teret bolesti [9]. Osim toga, samo je 47% bolesnika
s KLL-om u Globalnoj anketi o iskustvu bolesnika
s leukemijom provedenoj 2023. godine izjavilo da
se osjeca dovoljno uklju¢eno u donosenje odluka
o aktivnom pracenju, $to ukazuje na potrebu

za njihovim vecim ukljucivanjem u zajednicko
donosenje odluka [2].

Osobe s dijagnozom KLL-a Cesto se suocavaju s
nedosljednosc¢u u komunikaciji sa zdravstvenim
radnicima, pa tako neki klini¢ari bolesnicima

odjednom daju mnostvo informacija koje su za njih
preslozene, dok drugi ne objasne proces aktivnog
pracenja dovoljno detaljno. Ta nedosljednost stvara
osjecaj nesigurnosti i nepovjerljivosti, zbog kojih se
neki bolesnici i osobe koje za njih skrbe osjecaju
zapostavljenima ili smatraju da se njihove brige

ne shvaca dovoljno ozbiljno. Mnogi bolesnici ¢ak

i izraz ‘Cekaj i prati’ smatraju pasivnim i on ih ¢ini
tjeskobnima, dok izrazi ‘aktivno praéenje’ili ‘aktivni
nadzor bez lijecenja’ bolje odrazavaju proaktivnost
tog pristupa. Medutim, nepostojanje standardizirane
terminologije medu zdravstvenim radnicima
dodatno zbunjuje bolesnike.

"Zbog izraza ‘¢ekaj i prati’ bolesnici
se osjecaju pasivnho — kao da samo
¢ekaju da se stvari pogorsaju. ‘Aktivno

pracenje’ daje im osjecaj svrhe.”
ZAGOVORNIK PRAVA BOLESNIKA

Komunikacija unutar multidisciplinskog tima jos
je jedno podrugje u kojem se u nekim zemljama
biljeze neodgovorene potrebe. Multidisciplinarni
timovi neophodni su za holisticku skrb usmjerenu
na bolesnika, koja je neizostavan dio njihova
lije¢enja. Oni omogucuju da se razmotre brojna
stajaliSta iz razliCitih medicinskih i holistickih
podrucja. Primjerice, u UK-u se taj pristup naziva
‘Stani i razmisli’ te pomaze lije¢niku da usmijeri i
preispita mogucnosti lije¢enja kod svakog bolesnika
pojedinacno.
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Ipak, iskustva bolesnika u drugim geografskim
podrucjima ukazuju na to da u komunikaciji o
klinickim pitanjima mnogim multidisciplinarnim
timovima nedostaje interna koordinacija, a

u nekim zemljama takva vrsta tima ¢ak ni ne
postoji. U tim su slucajevima bolesnici naveli

da su iste stvari vise puta ¢uli od razlicitih
specijalista, ali nijedan od njih nije se dotaknuo
pitanja koja bolesnici smatraju klju¢nima - kao
Sto su rizik od infekcija i smjernice za cijepljenje.
Osim toga, neki zdravstveni radnici nisu znali Sto
su njihovi kolege vec rekli bolesnicima, pa su im
se prenosile nepotpune i nedosljedne poruke.

“Mi nismo puki prijenosnici
informacija. Mi smo obrambeni zid
izmedu bolesnika i njihove bolesti.”
LIJECNIK

Drugi je znacajan izazov utjecaj ogranicenja
zdravstvenog sustava na komunikaciju s
bolesnicima. lako mnogi zdravstveni radnici
Zele u razgovoru s bolesnikom biti empati¢ni
i staviti naglasak na bolesnika, faktori kao Sto
su vremenska ogranicenja i politike smanjenja
troskova ograni¢avaju njihovu sposobnost

da to doista i uc¢ine. Bolesnicima je jasno da i
sami zdravstveni radnici trebaju podrsku da
bi unaprijedili svoje komunikacijske vjestine i
poboljsali interakciju s bolesnicima.

“Cinjenica je da lijeénici nemaju uvijek
vremena za detaljna objasnjenja. Ako
je mojoj maijci, koja je umirovljena
lijeCnica, trebalo deset sati razgovora
da prihvati aktivno pracenje, kako
mozemo od bolesnika ocekivati
da taj koncept shvate tijekom
petominutnih konzultacija?”

LIJECNIK

S obzirom na te nalaze, klju¢no je razviti
edukaciju o komunikaciji za zdravstvene radnike
utemeljenu na dokazima, u kojoj ce prioriteti biti
aktivno slusanje i tehnike empati¢ne rasprave.
Takoder je klju¢no povecati svijest zdravstvenih
radnika o vaznosti posvecivanja vremena
tumacdeniju i slusanju pri bolesnikovim prvim
posjetima te im ukazati na potencijal u€inkovite
komunikacije za smanjenje nepotrebnog stresa.

Standardiziranje terminologije unutar
hematoloskih smjernica (npr. osiguravanjem
globalnog usvajanja pojmova ‘aktivno pracenje’
ili ‘aktivan nadzor bez lije¢enja’ umjesto pojma
‘Cekaj i prati’) takoder bi pridonijelo jasnoci.
Primjerice, jezik kojim se sluze zdravstveni
radnici je vazan; izrazi kao $to je ‘blaga bolest’
navode na krivi trag i umanjuju percepciju
ozbiljnosti KLL-a. Osim toga, multidisciplinarni
timovi trebali bi proci edukaciju kojom bi se
osigurala dosljednost u razgovoru o klju¢nim
klinickim pitanjima uporabom standardizirane
terminologije. Primjerice, trebalo bi uspostaviti
radnu skupinu sacinjenu od razli¢itih dionika,
uklju€ujuci udruge pacijenata i hematoloska
udruzenja, koja bi povela inicijativu revidiranja
i standardiziranja terminologije za KLL. Time bi
se mogla osigurati uskladenost svih edukacijskih
materijala za bolesnike i komunikacije unutar
sustava zdravstvene skrbi.

" Aktivno pracenje nije samo krvna
pretraga. Bolesnicima treba viSe od

sedmominutnih konzultacija.”
PSIHOLOG
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u rjeSavanju neodgovorenih potreba na podrudju

unaprjedenja komunikacije izmedu zdravstvenih

radnika i bolesnika:

o]

Osnivanje multidisciplinarne
radne skupine sastavljene

od hematologa, lije¢nika
obiteljske medicine, psihologa
i ¢lanova udruge pacijenata
koja ce poraditi na interakciji
izmedu zdravstvenih radnika i
bolesnika.

02

Suradnja s medicinskim
udruZenjima radi usvajanja
pojma ‘aktivno praéenje’,
podizanja svijesti o vaznosti
ucinkovite komunikacije

i aZzuriranja smjernica,
ukljuc€ujuci poboljSanje
kontrolnih pregleda tijekom
aktivnog pracenja te uvodenje
psiholoSke potpore kao dijela
rutinske skrbi.

03

Razvoj na dokazima
utemeljenog kurikuluma

i plana edukacije za
zdravstvene radnike
specijalizirane za KLL,

uz naglasak na aktivno
sluSanje, odgovarajuce
trajanje lije¢nickih
konzultacija, strukturirane
kontrolne preglede nakon
dijagnoze, koordinaciju
multidisciplinskog tima i
upudivanje oboljelih na
bolesnicke organizacije.
Zdravstvenim su radnicima
za razgovor s bolesnicima
takoder potrebne informacije
prilagodene bolesnicima,
o ¢emu se viSe govori u
sljedecem dijelu.

n
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Bolesnici s dijagnozom KLL-a i osobe koje za njih
skrbe suocavaju se sa zna¢ajnim izazovima zbog
nedostatka jasnih informacija o aktivhom praéenju

utemeljenih na dokazima [7].

Netocne informacije i manjkava komunikacija
pridonose osjecajima tjeskobe i smetenosti,
$to ukazuje na potrebu za pouzdanim
informacijama usmjerenima na bolesnika.
Istrazivanja neprekidno ukazuju na znacajne
nedostatke u informiranju bolesnika s KLL-om
pod aktivnim pracenjem. Ispitivanja pokazuju
da se do 41% bolesnika osjeca neinformirano o
tome $to mogu ocekivati [2], dok je Globalna
anketa o iskustvu bolesnika s leukemijom

iz 2023. pokazala da je svega 46% bolesnika
detaljno razgovaralo sa svojim lije¢nikom o
progresiji bolesti i planu njezina pracenja.
Zabrinjavajuce je da je 24% bolesnika izjavilo
da nije dobilo nikakve informacije ni podrsku
niti im je re¢eno gdje ih mogu potraziti [2].

Taj nedostatak strukturirane podrske povezan
je s povecdanom tjeskobom i nesigurnoscu

te smanjenom kvalitetom Zivota. Osim toga,
istrazivanje koje su proveli Dunnion i suradnici
pokazalo je da mnogi bolesnici fazu aktivnog
pracenja opisuju izrazom ‘Cekaj i strepi’,

Sto ukazuje na psiholoski teret uzrokovan
nedostatnim pristupom informacijama [6].

S druge strane, ispitivanja su pokazala da bolja
edukacija onkoloskih bolesnika produbljuje
njihovo znanje, smanjuje uznemirenost

te povecava sudjelovanje u zajedni¢kom
donosenju odluka [10].

Dakle, manjak pristupacnih, sveobuhvatnih i
pouzdanih informacija vrlo je vazan problem jer
navodi bolesnike na to da sami traze informacije
o mogucem daljnjem lijecenju, Sto pak dodatno
pojacava njihovu tjeskobu. Za rjeSavanje tog
problema klju¢no je poboljsati edukaciju
bolesnika. Preporucuje se da specijalizirane
klinicke medicinske sestre preuzmu vecu

ulogu u pruzanju strukturiranih informacija
bolesnicima. Osim toga, uporaba edukacijskih
videomaterijala koje bi izradili hematoloski
timovi mogla bi produbiti razumijevanje

i pomocdi bolesnicima da se lakSe nose sa
psiholoskim izazovima aktivnog pracenja, nudedi
im prijeko potrebnu podrsku i jasnocu tijekom
te slozene faze skrbi.

Bolesnici navode da je nacin na koji se
informacije prenose jednako vazan kao i njihov
sadrzaj. Trebalo bi izraditi papirnate letke,
digitalni sadrzaj ili videomaterijale koji bi dosegli
Siru publiku. Kad ne dobiju dovoljno informacija,
bolesnici i osobe koje za njih skrbe Cesto ih
traZze na internetu, gdje postoji rizik da naidu

na obmanjujudi sadrzaj i neodobrene oblike
lije€enja. To bi moglo osobito vrijediti za KLL i
aktivno pracenje jer neki bolesnici mogu naici
na izvore koji sadrze informacije o raku opéenito
i pritom se zapitati zasto njima lijeCenje nije
odmah uvedeno.
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Nadalje, zbog nepovezanosti zdravstvenih
radnika i udruga pacijenata, ako netko izricito
ne uputi bolesnika na takve organizacije, on ni
ne zna da su mu tijekom razdoblja dok ne prima
lije€enje dostupne pouzdane mreze podrske i
edukacijski resursi.

Trebalo bi provesti sveobuhvatan pregled
literature kako bi se utvrdilo koji su materijali
za bolesnike s informacijama o aktivnom
pracenju trenutno dostupni, na kojim jezicima i
u kojim formatima — u obliku papirnatih letaka,
digitalnog sadrzaja ili videomaterijala. Nadalje,
trebalo bi se pobrinuti da se multidisciplinski
timovi u svojoj komunikaciji pridrzavaju
smjernica, jer nedosljednosti izmedu informacija
u materijalima za bolesnike i onih koje im daju
klini¢ari mogu zbuniti bolesnike. Sadrzaj tih
materijala mora se redovito revidirati i treba
ukljucivati datum posljednje revizije kako

bi bolesnici bili sigurni da imaju najnovije
informacije. Nadalje, na internetu je dostupno
mnostvo netocnih informacija i laznih tvrdnji,
osobito o neodobrenim oblicima lijecenija,

pa bolesnike treba jasno upozoriti da se o
svakom savjetu ili informaciji koja odstupa

od standardne skrbi posavjetuju sa svojim

lije¢nikom ili nadleznom nacionalnom
organizacijom kako bi se izbjeglo njihovo

obmanjivanje.

No buducdi da mnogi bolesnici nisu ¢esto u
kontaktu sa zdravstvenim radnikom niti imaju
pristup lokalnoj udruzi pacijenata s potrebnim
resursima, mogla bi se provesti kampanja za
razbijanje mitova o razdoblju aktivnog pracenja,
koja bi ukljucivala svjedo¢anstva bolesnika i
materijale u obliku odgovora na Cesta pitanja,

s kojima se bolesnici mogu poistovjetiti i koji
informacije prenose na zanimljiviji nacin. To

bi mogao biti dio Sire inicijative za podizanje
svijesti, u sklopu koje bi se klju¢ne poruke mogle
Siriti putem mreznih seminara, drustvenih mreza
i partnerstva sa zdravstvenim radnicima. Da bi
se osigurala pristupacnost materijala, trebalo

bi provesti i test njihove Citljivosti kako bi se
potvrdilo da su razumljivi Sirokoj publici.

Veda suradnja i uskladivanje informacija o
aktivnom pracenju koje bolesnicima daju
razli¢ite udruge za promicanje prava bolesnika
pridonijeli bi dosljednosti i povecali njihov
doseg.

Za rjeSavanje neodgovorenih potreba na podrucju
poboljsanja pristupa pouzdanim informacijama

predlazu se sljedece prioritetne mjere:

Sveobuhvatan pregled
postojecih materijala radi
utvrdivanja njihovih prednosti i
nedostataka s obzirom na teme,
formate i dostupne jezike.

bolesnici i zdravstveni radnici.

Izrada, prijevod ili azuriranje
materijala kako bi ih se ucinilo
razumljivima i bolesnicima i
osobama koje za njih skrbe.
Materijale bi trebali poduprijeti

Pokretanje kampanje za
razbijanje mitova o KLL-u s
ciljem pruzanja informacija
utemeljenih na dokazima
koje osporavaju lazne tvrdnje,
osobito one o neodobrenim
oblicima lijecenja. Treba
promicati pouzdane izvore
informacija o KLL-u, kao i
usvajanje pojma ‘aktivno
pracenje’.
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Jacanje podrske drugih bolesnika i
angazmana udruga pacijenata

Zbog nedostatka strukturiranih programa podrske
drugih bolesnika, mnogi oboljeli i osobe koje za njih
skrbe nemaju emocionalnu i praktiénu podrsku koja

i
im je potrebna da bi se nosili s

Ispitivanja pokazuju da mnogi bolesnici ne znaju

za dostupne mreze uzajamne podrske ili im
pristupaju tek kad im bolest uznapreduje. Globalna
anketa o iskustvu bolesnika s leukemijom iz 2023.
pokazala je da je samo 34% bolesnika s KLL-om
upuceno da potporu potrazi od udruge pacijenata
ili dobrotvornih udruga [2]. IstraZivanja takoder
pokazuju da Cesto izostaje strukturirana podrska za
osobe koje skrbe o bolesnicima, zbog ¢ega se one
osjecaju preoptereceno i prepusteno same sebi.

Bolesnici i zagovornici njihovih prava frustrirani su
nepostojanjem strukturiranih programa uzajamne
podrske, osobito za novodijagnosticirane bolesnike.
Neki bolesnici navode da su na grupe podrike
naisli sasvim slu¢ajno — naime, zdravstveni ih
radnici nemaju naviku preporucivati. Drugi se
osjecaju izolirano i nisu sigurni bi li im podrska
drugih bolesnika uopcée pomogla tijekom razdoblja
aktivnog pracenja.

Valja biti svjestan i da iskustvo zagovornika prava
bolesnika nije jednako iskustvu onih kojima je
bolest tek dijagnosticirana. lako dugogodisnji
zagovornici prava bolesnika nude neprocjenjivo
iskustvo, moguce je da se njihova perspektiva ne
podudara posve s potrebama onih koji svoju bitku
s KLL-om tek zapocinju. Stoga bi programi podrske
trebali ukljucivati mentorstva, kojima bi se osobe s
novodijagnosticiranom bole$¢u uparilo s mentorima
sli¢nog iskustva s kojima bi se oboljeli mogli
emocionalno povezati.

Za jaCanje podrske drugih bolesnika i angazmana

dijagnozom KLL-a.

oboljelih, zdravstveni radnici moraju poceti aktivho
upucivati bolesnike na pouzdane organizacije.
Mogao bi se izraditi i popis grupa za podrsku
bolesnicima, koji bi oboljelima olak$ao pronalazenje
podrske u svojoj okolini. Udruge pacijenata bi
takoder trebale udruziti snage i pokusati poboljsati
pristup kvalitetnim izvorima informacija te

njihovu razmjenu izmedu razli¢itih organizacija.
Razvoj hibridnih modela podrske koji bi objedinili
aktivnosti uzivo i digitalni angazman u vidu
mreznih seminara te dane posvecene bolesnicima
i strukturirane programe mentorstva omogucdio bi
vecem broju oboljelih da iskoriste prednosti mreza
uzajamne podrske.

Organizacije bi takoder trebale pokriti teme kojih

se zbog vremenskih ograni¢enja zdravstveni radnici

ne dotaknu u standardnoj praksi, a koje zabrinjavaju
bolesnike, ukljucujudi rizik od infekcija i smjernice

za cijepljenje. Usto prioritet treba dati i programima
podrike za osobe koje skrbe o bolesnicima jer ni njima
nisu dostupni strukturirani resursi, a potrebna im je
pomoc da odigraju svoju ulogu na bolesnikovu putu.

“Bolesnici kod kojih se provodi
aktivno pracenje Cesto su nisko na
listi prioriteta zdravstvenom sustavu,
Sto znaci da ih se samo stavi na popis
osoba koje medicinska sestra treba
nazvati pa se konzultacije odrze tek
mjesecima kasnije.”

LIJECNIK
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Za jacanje podrske drugih bolesnika i angazmana
udruga pacijenata treba poduzeti sljedeée mjere:
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01

Razviti smjernice i zajednicke
resurse za programe uzajamne
podrske koji bi bili kombinacija
sadrzaja uzivo i online (mrezni
seminari, pisane informacije,

02

Razviti smjernice o
problemima povezanima s
imunosnim sustavom, riziku
od infekcija, cijepljenju te
promjenama zivotnih navika

dani posveceni bolesnicima,
grupe podrske, programi

za potrebe rutinske skrbi i
opcenito. Uz to treba izraditi i
oshazivanja za ¢lanove). Uz pristupacne planove skrbi za
to treba izraditi i odrzavati prezivjele koji bi bolesnicima
pristupacan popis grupa za pomogli da se dugoro¢no
podrsku bolesnicima koji bi brinu o svome zdravlju.
olak3ao povezivanje bolesnika

i razmjenu sadrzaja.

Izuzetno je vazno odati priznanje dragocjenim
inicijativama koje su razliCite bolesnicke
organizacije vec pokrenule, a Ciji se ciljevi
podudaraju s ovdje izloZzenima. Primjerice,
godisnjom anketom koju je proveo CLLAN
uspjesno je uspostavljena sveobuhvatna baza
podataka o resursima za bolesnike, ukljucujudi
grupe za uzajamnu podrsku, a CLLAN je usto
izradio i digitalnu Bijelu knjigu o izazovima
povezanima s imunosnim sustavom kod KLL-a.
Drugi je primjer organizacija CLL Empowerment,
koja je za bolesnike izradila videomaterijale o
relevantnim temama kao $to su aktivno pracenje
i bioloski biljezi za KLL.

Za maksimalan utjecaj i u¢inkovitost neophodna
je suradnja na provedbi i unaprjedenju
postojecih inicijativa, jer ée se tako izbjeéi ‘dupli
posao’ i osigurati da se bogatstvo resursa koje
zajednica s godinama razvije u cijelosti iskoristi

i cijeni.

03

Razviti digitalne alate

za bolesnike i njihove
njegovatelje tijekom razdoblja
aktivnog pracdenja, npr. za
prepoznavanje/pracenje
simptoma, pracenje progresije
bolesti i zajedni¢ko donosenje
odluka.
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““Zao mi je §to nisam ranije
cuo za udruge pacijenata
jer one su izvor informacija
koje su razumljive i
pouzdane, ¢ak i ako nisu

ono $to zelim ¢uti.”

ZAGOVORNIK PRAVA BOLESNIKA
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Poziv na djelovanje
i zakljucak

Zajedno do promjena

Da bismo odgovorili na znacajne izazove s kojima
se bolesnici s KLL-om susrecu tijekom razdoblja
aktivnog pracenja, pozivamo sve one koji mogu
pomodi, uklju€ujudi zdravstvene radnike, udruge
pacijenata, industriju i tvorce politika, da udruze
snage i pokrenu promjene. U¢inkovita skrb
zahtijeva koordinaciju zdravstvenih radnika,
bolesnickih organizacija i industrijskih dionika.
Udruge pacijenata kao $to je CLLAN povezuju
bolesnike i zdravstvene radnike, dok farmaceutske
kompanije unaprjeduju lije¢enje. Medicinska
udruzenja moraju standardizirati terminologiju i
klinicke smjernice. U meduvremenu je za dobrobit
oboljelih klju¢na robusna uzajamna potpora
putem grupa za podrsku bolesnicima, u ¢ijem bi
financiranju trebala sudjelovati javna tijela nadlezna
za zdravstvenu zastitu i lokalne bolnice.

Zajednickim djelovanjem pobrinut éemo se da se
nijedan bolesnik s KLL-om sa svojom bole$¢u ne
mora nositi sam.

Poziv na djelovanje

Ukratko, u ovom pozivu na djelovanje predlazu se
opipljive mjere i rjeSenja za dionike — ukljucujuci
udruge pacijenata, zdravstvene radnike, medicinska
udruzenja, tvorce politika i farmaceutske kompanije
- s ciljem provedbe devet klju¢nih mjera u tri
klju¢na podrudja radi rjeSavanja neodgovorenih
potreba bolesnika povezanih s aktivnim pracenjem
KLL-a, podrSkom drugih bolesnika te interakcijom
izmedu zdravstvenih radnika i bolesnika.

Trebalo bi provesti pilot-ispitivanja za ocjenu
ucinaka tih mjera kako bi se prikupili dokazi o
njihovim rezultatima i produbila suradnja s klju¢nim
dionicima u kasnijim fazama razvoja.

Zakljuéak

Ukratko, pozivamo sve dionike na intenzivnu
suradnju s ciljem poboljSanja skrbi za bolesnike s
KLL-om.

Razvojem i distribucijom sveobuhvatnih
edukacijskih resursa usmjerenih na bolesnike,
unaprjedenjem komunikacije izmedu
zdravstvenih radnika i bolesnika te jacanjem
podrske drugih bolesnika i angazmana udruga
pacijenata moZemo osigurati da svaki bolesnik s
KLL-om dobije podriku i informacije koje su mu
potrebne na njegovu putu.

Nasa strategija naglasak stavlja na integraciju
psihosocijalne podrske u rutinsku skrb,
optimiziranje podrske drugih bolesnika i
koriStenje digitalnih alata za unaprjedenje
lije€enja. Osim toga, promicanje zajedni¢kog
donosenja odluka osnazit ¢e bolesnike i

osobe koje za njih skrbe, pridonijeti dubljem
razumijevanju KLL-a i povecati samopouzdanje
pri njegovu lijecenju.

Vazno je da se u bududnosti na provedbu tih
mjera obvezu sve stranke, kako bi se promjene
postigle brzo i u¢inkovito. Pristup utemeljen na
suradnji nece samo razjasniti sloZzene elemente
KLL-a ve¢ moze i znacajno poboljsati kvalitetu
Zivota bolesnika i osoba koje za njih skrbe

tijekom faze aktivnog pracenja, ali i nakon toga.
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Pregled predlozenih
mjera

20
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Unaprjedenje
komunikacije
izmedu zdravstvenih
radnika i bolesnika

Poboljsanje
pristupa pouzdanim
informacijama

® Industrija

® Krovne udruge
pacijenata

® Zdravstveni radnici

® Medicinska udruzenja

@ Tvorci politika/ vlade

Industrija

Krovne udruge
pacijenata
Nacionalne udruge
pacijenata
Zdravstveni radnici

Osnivanje multidisciplinarne
radne skupine sastavljene od
hematologa, lije¢nika obiteljske
medicine, psihologa i ¢lanova
bolesnickih organizacija koja ¢e
poraditi na interakciji izmedu
zdravstvenih radnika i bolesnika
te osigurati dosljednost u
komunikaciji.

Sveobuhvatan pregled postojecih
materijala radi utvrdivanja njihovih
prednosti i nedostataka s obzirom
na teme, formate i dostupne jezike.

0
Jacanje podrske
drugih bolesnika i
angazmana udruga
pacijenata

® Industrija

® Krovne udruge
pacijenata

® Medicinska udruzenja

@ Tvorci politika/ vlade

Razvoj smjernica, predlozaka i
zajednickih resursa za programe
uzajamne podrske koji bi bili
kombinacija sadrzaja uzivo i online
(mrezni seminari, pisane informacije,
dani posveceni bolesnicima, grupe
podrske). Uz to treba izraditi i
odrzavati pristupacan popis grupa
za podrsku bolesnicima koji bi
olak$ao povezivanje bolesnika i
razmjenu sadrzaja.
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INFORM SUPPORT EMPOWER

NAVIGATING CLL, TOGETHER

Suradnja s medicinskim udruzenjima
radi usvajanja pojma 'aktivno
pracenje', podizanja svijesti o
vaznosti uc€inkovite komunikacije

i azuriranja smjernica, uklju€ujudi
poboljSanje kontrolnih pregleda
tijekom aktivnog pracenja te
uvodenje psiholoske potpore kao
dijela rutinske skrbi.

Izrada, prijevod ili azuriranje
materijala kako bi ih se ucinilo
razumljivima i bolesnicima i osobama
koje za njih skrbe. Materijale bi
trebali poduprijeti bolesnici i
zdravstveni radnici.

Razvoj na dokazima utemeljenog
kurikuluma i plana edukacije za
zdravstvene radnike specijalizirane
za KLL, uz naglasak na aktivno
slusanje, odgovarajuce trajanje
lije€nickih konzultacija, strukturirane
kontrolne preglede nakon dijagnoze,
koordinaciju multidisciplinskog tima
i upudivanje oboljelih na udruge
pacijenata.

Pokretanje kampanje za razbijanje
mitova o KLL-u s ciljem pruzanja
informacija utemeljenih na dokazima
koje osporavaju lazne tvrdnje.

Treba promicati pouzdane izvore
informacija o KLL-u, kao i usvajanje
pojma ‘aktivno pracenje’.

Razvoj smjernica o problemima
povezanima s imunosnim sustavom,
riziku od infekcija, cijepljenju te
promjenama zivotnih navika za
potrebe rutinske skrbi i opcenito. Uz
to treba izraditi i pristupacne planove
skrbi za prezivjele koji bi bolesnicima
pomogli da se dugorocno brinu o
svome zdravlju.

Razvoj digitalnih alata i
videomaterijala za bolesnike

i njihove njegovatelje tijekom
razdoblja aktivnog pracenja, npr. za
prepoznavanje/pracenje simptoma,
pracenje progresije bolesti i
zajednicko donosenje odluka.
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Prilog 1

Cijenimo suradnju sljedeéih udruga pacijenata

koje su sudjelovale u raspravama na radionicama:

- AEAL

- Ail-Pazienti

- CLLAN

- CLL Ireland

« CLL Support UK

+ Diagnoza Leukemie
+HULL

* Lyle

+ ARIL

* Blodcancerforbundet

- The Max Foundation

Prilog 2

Zahvaljujemo sudionicima radionice odrzane u
sijecnju 2025. godine koji su dali svoju suglasnost
da ih se imenuje u ovom dokumentu.

Takoder iskreno zahvaljujemo svim ostalim
sudionicima, koji su odludili ostati anonimni, ali
su aktivno sudjelovali u raspravama i tako im
znacajno pridonijeli.

+ Andrea Visentin

- Anka Mateescu

*+ Annika Backstrom

- Ben Kennedy

+ Christina Karamanidou
* Felice Bombaci

- Jana Pelouchova

+ Johannes Foerner

- John Greensmyth

* Kostas Markatis

- Lara Fernandez

* Lesley Fallowfield
* Maria Gkiata

* Peter Haggert

- Sofia Segergren

* Mariam Izoria

+ Thomas Chatzikonstantinou
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