Solusi yang Dapat Ditindaklanjuti
untuk Membantu Meningkatkan
Perawatan Kanker Payudara

Kumpulan Inspirasi dari Komunitas pada Global BC Impact Summit
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Pada bulan Oktober 2020, Pfizer dan advokat kanker payudara dari berbagai disiplin bertemu secara virtual
untuk pertama kalinya pada Global Breast Cancer Impact Summit untuk mengembangkan daftar berisi 81
solusi yang dapat ditindaklanjuti. Daftar ini dimaksudkan untuk memfasilitasi diskusi dan membangun
hubungan antar komunitas kanker payudara, dan menginspirasi tindakan untuk kepentingan penderita kanker
payudara.

Terdapat banyak aspek yang dapat memengaruhi pengalaman perawatan penderita kanker payudara secara
keseluruhan. Kami berfokus pada empat area yang kami percaya dapat membuat dampak yang signifikan:

Advokasi Dukungan COVID-19 &
Kebijakan bagi Pasien Kanker Payudara

PELAJARI LEBIH LANJUT >> PELAJARI LEBIH LANJUT >> PELAJARI LEBIH LANJUT >>

KLIK UNTUK MENGAKSES VERSI YANG DAPAT DICETAK >>
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Seluruh upaya yang dilakukan untuk penelitian kanker payudara mengambil inspirasi dari jutaan
penderita kanker payudara. Namun pasien tidak boleh hanya menginspirasi kemajuan penelitian,
mereka juga harus mendorongnya. Para pasien juga hendaknya memiliki suara dalam pembuatan
keputusan dan turut menciptakan solusi bersama yang menekankan pengalaman mereka beserta
hasil akhirnya. Pada acara Summit ini, para partisipan bertukar pikiran dan mencetuskan 15 solusi
yang dapat ditindaklanjuti dengan tujuan memberi dukungan bagi penderita kanker payudara.

Mengumpulkan
masukan dari pasien
ke dalam pembentukan
desain dan proses
penelitian klinis.

Menyesuaikan
kriteria kelayakan
uji klinis untuk
mendukung
beragam bentuk
partisipasi pasien.

Membuat materi dalam
bahasa awam dalam

berkomunikasi seputar
uji klinis.

MBC Alliance:
Daftar Periksa Uji Klinis

PELAJARI LEBIH LANJUT

Memberi edukasi kepada pasien
bahwa uji klinis sudah ada untuk
semua tingkat penyakit kanker,
bukan hanya untuk yang
metastatis saja.

BreastCancerTrials.Org:
Mitos dan Fakta

LPE LAJARI LEBIH LAN]J Un

Menciptakan protokol
pembelajaran uji klinis virtual
untuk mendukung

keikut-sertaan ketika pasien
tidak berada di kawasan yang
sama dengan lokasi ujicoba.
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Menggunakan platform
digital (contoh: media sosial,
televisi, radio) untuk memberi
edukasi dan informasi
mengenai uji coba klinis.

Pfizer Germany:
Hilfe Ftir Mich

PELAJARI LEBIH LANJUT

er ggunakan perangkat selulef) 1

dan kunjungan‘secara virftal

untuk membantu mengurangi
rintangan geografis dalam
menjalankan partisipasi uji klinis.

{4

Sangatlah penting sebuah uji klinis
berpusat pada kebutuhan pasien.
Paling tidak hendaknya dimulai
dari situ. Seharusnya hal ini juga
disertai konsolidasi dan strategi
yang komprehensif di seluruh lini
dan adanya kolaborasi dengan
seluruh pasien dan pemangku
kepentingan.

- Jamil Rivers
METAvivor

PELAJARI LEBIH LANJUT

Menggunakan testimoni
dari pasien untuk
memberi penerangan
dan penjelasan terhadap
kesalahpahaman yang
kerap terjadi seputar uiji
klinis.

Menyelenggarakan pertemuan
dengan fokus pada edukasi

mengenai uji klinis bagi
kelompok advokasi di tingkat
propinsi di wilayah mereka berada

Europa Donna:
Kursus Pelatihan Advokasi

PELAJARI LEBIH LANJUT

Membentuk kelompok dari
beragam disiplin untuk memberi
edukasi kepada pasien dan
masyarakat tentang uji klinis.

PELAJARI LEBIH LANJUT

Melatih pasien dan kelompok
advokasi tentang proses dan
desain penelitian klinis untuk
mendukung peran yang
dianjurkan dalam pelaksanaan
uji klinis.

Young Survival Coalition:

Respected Influencers through
Science and Education (RISE).

PELAJARI LEBIH LANJUT

Memberi edukasi mengenai tata
cara mengakses informasi
tentang daftar uji klinis yang
sudah tersedia.

Uji klinis di Amerika Serikat

PELAJARI LEBIH LANJUT

Uji klinis di Uni Eropa dan Area
Ekonomi Eropa

PELAJARI LEBIH LANJUT



Solusi Advokasi Kebijakan

Advokasi kebijakan merupakan pekerjaan yang amat menantang. Walaupun seorang advokat bagi
pasien bekerja tanpa lelah agar suaranya didengar, kenyataannya sulit mendapat perhatian dan
dukungan yang besar diantara kepentingan yang bersaing di arena kebijakan publik. Para peserta
mengidentifikasi beberapa tantangan yang dihadapi oleh para advokat pasien terkait dengan advokasi
kebijakan, dan yang selaras dengan 16 solusi yang dapat ditindaklanjuti, dan bertujuan untuk
memastikan para perumus kebijakan mendengar dan menangani kebutuhan mereka yang hidup
dengan kanker payudara dari perspektif sistemik.

Memperkuat kolaborasi
dengan Pemerintah untuk
memastikan bahwa pasien
diikutsertakan dalam
pembuatan keputusan.

Mentransformasi Kanker Payudara
Bersama

PELAJARI LEBIH LANJUT

Berkolaborasi dengan organisasi
advokasi dan entitas independen
untuk mengupayakan dan
mendorong Pemerintah mem-
perbaiki pelayanan perawatan
kanker payudara.

The European Commission:
Inisiatif terkait Kanker Payudara

PELAJARI LEBIH LANJUT

Memberi dukungan bagi
penguatan sistem
kesehatan publik karena
disinilah pasien yang
termarjinalisasi dan
rentan secara finansial
akan pergi ketika
memerlukan pertolongan.

Memberi duku
pelatihan penggun
media sosial untuk..
tujuan advokasi
kebijakan.

Mencari dukungan hibah
untuk kegiatan advokasi
kebijakan.

Prevent Cancer Foundation memberikan
Proyek Pembaruan dengan hibah sebesar
$25.000 untuk membantu perempuan yang
kurang mendapatkan layanan yang tepat di

New York City melalui unit “ScanVan” mereka.

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mendorong penyedia layanan
kesehatan untuk melakukan
advokasi atas nama pasien,
terutama di negara dimana
mereka mungkin tidak memiliki
suara dalam komunitas.

Healio: Bagaimana Dokter dapat
Mengadvokasi Kebijakan Perawatan
Kesehatan?

PELAJARI LEBIH LANJUT
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en
untuk mendukung
perubahan terhadap
kebijakan yang ada.

Bekerjasama dengan tenaga
kesehatan untuk mendukung
advokasi kebijakan yang dapat
meningkatkan pelayanan
perawatan kanker payudara.

Menyediakan platform
yang dapat diakses bagi
organisasi advokasi untuk
belajar dari satu sama lain

dan berbagi praktik
terbaik (misalnya adaptasi
budaya) seputar advokasi
kebijakan.

Mengintegrasikan pasien
dan advokat ke dalam proses
pemberian hibah pemerintah
untuk penelitian kanker
payudara.

NCI: Apply for A Grant

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mengupayakan mendapat
bantuan Pemerintah untuk
penelitian kanker
payudara.

National Breast Cancer Coalition:
Department of Defense Breast
Cancer Research Program

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mengkomunikasikan berbagai
isu kebijakan yang memiliki
dampak terhadap akses ke
perawatan yang diperlukan.

The Breast Cancer Aotearoa Coalition
mengadvokasikan untuk akses
pengobatan kanker menjadi prioritas
di Selandia Baru

PELAJARI LEBIH LANJUT

Melatih pasien dan advokat
pasien untuk berkomunikasi
dengan pembuat kebijakan.

METAvivor: Stage IV Stampede

PELAJARI LEBIH LANJUT

Berinvestasi dalam infrastruktur
data, seperti pendaftar kanker,
untuk meningkatkan pengum-
pulan data beserta analisisnya.

Upaya Dr. Ruth Etzioni untuk meng-
umpulkan data kanker payudara
metastatis menerima hibah selama
lima tahun dari NIH.

PELAJARI LEBIH LANJUT

setaraan
aik dalam

Advoka
yang lebi
perumusan rencana
kanker nasional.

Advokasi kebijakan yang
memungkinkan pasien untuk
berbagi pengalaman mereka
hidup dengan kanker
payudara dengan pihak
berwenang.

Pengembangan Obat yang
Berfokus pada Pasien

PELAJARI LEBIH LANJUT

Kembali ke bagian Topik paling atas @

Lanjutkan ke Dukungan bagi Pasien @



Solusi Dukungan bagi Pasien

Saatini, pasien kanker payudara lebih berdaya dibandingkan periode sebelumnya, dan hal tersebut sebagian
besar disebabkan oleh sumber daya yang disediakan oleh komunitas advokasi. Namun, masih banyak
yang harus dilakukan untuk memastikan pasien kanker payudara di seluruh dunia dapat menerima dukun-
gan dan perawatan yang mereka butuhkan dan merasa diberdayakan untuk berbicara demi kesehatan
mereka. Para peserta membahas topik program dukungan pasien dan menghasilkan 43 solusi yang
dapat ditindaklanjuti untuk membantu membuat dampak yang lebih besar bagi pasien.

Mendorong perekrutan
navigator kanker payudara
atau tenaga perawat di
tempat-tempat di mana
dukungan ini belum diberikan.

Memperluas peran perawat
atau navigator kanker payudara
untuk memberikan informasi
kepada pasien, menjelaskan
istilah medis, dan memberikan

Menyediakan
perlengkapan
pendukung pasien

dukungan emosional.

Suandok Breast Cancer
Network Project

PELAJARI LEBIH LANJUT

@dorgng pen

ponsel atau apl
untuk meningkatkan
komunikasi antara
tenaga kesehatan,
pasien, dan caregivers.

Membentuk kelompok dukungan
peer-to-peer untuk sesama pasien
dalam keadaan/situasi serupa,
termasuk berdasarkan usia,
stadium penyakit, atau budaya.

NCI: Kelompok Dukungan Kanker

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mempersiapkan sumber
daya pendidikan tentang
perawatan paliatif.

BreastCancer.Org: Palliative Care
for Metastatic Breast Cancer

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mendorong/pasien
untuk membawa
seorang pendamping
dalam jadwal kunjungan

ke dokter.

Memperluas akses ke
layanan terjemahan
untuk pasien yang
berbicara menggunakan

bahasa yang berbeda dari
tenaga kesehatan mereka.

Membuat materi baru atau

memperbarui dan mempromosikan

materi yang memberi pendidikan
tentang keadilan kesehatan bagi

masyarakat yang kurang mendapat

pelayanan.

Pfizer's This Is Living With Cancer:
As We Age

PELAJARI LEBIH LANJUT

Membuka saluran
komunikasi dengan
rumah sakit dan pusat

kanker komunitas untuk

mendistribusikan
materi pendidikan.

Memberi pelatihan
tentang adanya perbedaan
dalam berkomunikasi
dengan pasien kanker
payudara dengan stadium
yang berbeda.

Memberi materi pendidikan

dan dukungan ke lokasi
dimana komunitas yang
beragam biasanya
berkumpul untuk
menjangkau pasien

di luar klinik.

a arah yang
perkelanjutan antara ahli
onkologi dan tenaga
kesehatan lainnya

Memberikan informasi yang
mudah dipahami tentang
potensi efek samping
pengobatan untuk membantu
pengambilan keputusan.

Canadian Breast Cancer Network:
Manajemen Efek Samping

PELAJARI LEBIH LANJUT

s

&iw angk

pedoman/bahasa stan
untuk mengampanyekan
deteksi dini kanker
payudara.

Memberi edukasi kepada mereka
yang didiagnosis menderita
kanker payudara dini bahwa
mereka harus terus menemui
dokter mereka dan berproaktif
dalam menjaga kesehatan
setelah menjalani perawatan.

Pfizer:
Dialog Inisiatif Tenaga Kesehatan-Pasien

PELAJARI LEBIH LANJUT

Memberikan perawatan
oleh tim dari berbagai
disiplin di lebih banyak
klinik komunitas dan
rumah sakit sehingga
pasien tidak perlu pergi
jauh dari tempat
tinggalnya.

Referensi :

yang dipersonalisasi
seperti apa, kapan, dan
bagaimana pasien ingin
menerima informasi.

Mempersiapkan perangkat

untuk membantu pasien
mengelola masalah-
masalah lain dalam hidup
mereka, termasuk penyakit
bawaan lain dan

kondisi kesehatan mental.

Memberi pelatihan bagi
tenaga kesehatan
tentang cara
menyampaikan kabar
baik dan buruk kepada
pasien dengan nada
penyampaian penuh
harapan, namun jujur
dan jelas.

Menentukan perawat
atau navigator kanker
payudara kepada pasien
berdasarkan kesamaan,
termasuk budaya,
bahasa, atau diagnosis.

Menyesuaikan sumber
daya untuk setiap tahap
dan jenis kanker
payudara

Menyelenggarakan suatu kegiatan
lokakarya tentang cara
mendukung pasien yang
mengalami kemiskinan dan/atau
kerawanan pangan dengan
menampilkan pembicara yang
berpengalaman menangani
masalah ini.

Menggunakan gambar
atau illustrasi dalam materi
pendukung pasien untuk
membantu orang dengan
tingkat melek huruf yang
rendah.

MBC Alliance:
Proyek Dandelion

PELAJARI LEBIH LANJUT

Membuat video tentang
percakapan antara
pasien dengan seorang
dokter untuk mengilus-
trasikan komunikasi
yang efektif antara
dokter dan pasien.

Advokasi untuk memasukkan
pelatihan ketrampilan
komunikasi yang dipimpin
pasien sebagai bagian dari
pendidikan medis untuk
tenaga kesehatan.

Menyediakan panduan cara
penggunaan teknologi kepada
pasien sehingga mereka dapat

memanfaatkan sumber daya
pendidikan dan telemedis dengan
lebih baik.

The National Coalition for
Cancer Survivorship:
Proyek Telehealth, disponsori oleh Pfizer

PELAJARI LEBIH LANJUT

Menyebarkan sumber daya untuk
keluarga dan teman dengan tujuan
membantu mendidik tentang apa
yang harus dikatakan dan apa yang
tidak boleh dikatakan kepada
seseorang dengan kanker payudara.

Cerita Pfizer:
Hal-Hal Konyol yang Orang Katakan
kepada Orang yang Hidup dengan MBC

PELAJARI LEBIH LANJUT

L

Membuat kelompok dukungan
(support groups) yang
menggunakan bahasa setem-
pat untuk membantu pasien di
tingkat lokal.

Mengumpulkan data keperluan
pasien dalam menciptakan

program-program dengan
target yang sudah ditentukan.

Salah satu pembicara dalam Summit, Zack
Pemberton-Whiteley, dengan materi yang dibawanya
‘Living with Leukimia’ termasuk di dalamnya
penemuan dari berbagai survei yang dilakukan
terhadap lebih dari 4.000 pasien leukimia.

PELAJARI LEBIH LANJUT

Evaluation of the McGrath
Foundation’s Breast Cancer
Nurses Initiative

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mempersiapkan
perangkat bagi pasien
untuk melacak tindak
lanjut terhadap semua
pertanyaan ke dokter.

Menyediakan sumber daya yang
mendorong pasien untuk membuat
daftar pertanyaan sebelum jadwal

kunjungan ke dokter dan membuat
catatan selama kunjungan.

Hidup Melebihi Kanker Payudara:
Pertanyaan untuk Ditanyakan kepada Ahli
Onkologi Anda.

PELAJARI LEBIH LANJUT

Menerjemahkan materi
pendidikan untuk pasien ke
dalam berbagai bahasa.

Canadian Breast Cancer Network
menyediakan platform MedSearch
mereka dalam Bahasa Inggris dan
Prancis.

PELAJARI LEBIH LANJUT

Mempersiapkan materi
yang diperuntukkan bagi
anak-anak yang sudah
dewasa dan bertindak
sebagai caregiver bagi
orang tuanya yang
menderita kanker
payudara.

Meningkatkan layanan
telemedis sehingga pasien
dapat dengan mudah
mengakses dan
memanfaatkannya.

CcDC:
Using Telehealth Services

PELAJARI LEBIH LANJUT

Menyediakan materi pendidikan
mengenai hak-hak khusus
negara setempat,
undang-undang dan sistem
kesehatan lokal.

European Cancer Patient Coalition:
Hak Pasien Kanker

PELAJARI LEBIH LANJUT

Memberi pelatihan tenaga
kesehatan tentang
bagaimana perbedaan
budaya dapat memengaruhi
perawatan dan dukungan.

Menyediakan sumber daya di luar
pengobatan yang menangani
kehidupan sehari-hari setelah
diagnosis kanker payudara.

BreastCancer.Org:
Urusan Sehari-hari

PELAJARI LEBIH LANJUT

Melakukan kelompok fokus
(focus groups) dan survei bersama

pasien dengan tujuan menyam-
paikan praktik terbaik dalam
berkomunikasi.

The Hellenic Association of Women
with Breast Cancer mengumpulkan
bersama pasien dan dokter untuk
membahas dan meningkatkan
komunikasi antara dokter-pasien.

PELAJARI LEBIH LANJUT

Memberi pelatihan bagi
tenaga kesehatan tentang
cara mendiskusikan
terminologi medis dalam
bahasa awam dengan
pasien.

Memberdayakan
pasien untuk menjadi

advokat bagi diri
mereka sendiri, untuk
bisa menyampaikan
pendapat dan apa yang
menjadi keinginan
mereka diketahui oleh
tenaga kesehatan.

Menyediakan
transportasi bagi
mereka yang kesulitan
mengakses pusat
perawatan.

Memberikan informasi mengenai
dukungan finansial dan sumber
daya yang diperlukan bagi pasien.

Cancer Support Community:
Mengelola Biaya Pengobatan Kanker

PELAJARI LEBIH LANJUT

>

‘Memberi edukasgi'k'e'pad.a :

pasien tentang dampak
potensial terapi kanker pada
kehidupan sehari-hari mereka
(misalnya makanan yang harus
dihindari)
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Kembali ke bagian Topik paling atas @

Lanjutkan ke COVID-19 ()
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Solusi COVID-19 & Kanker Payudara

Menyatakan bahwa saat ini adalah masa yang penuh tantangan bagi penderita kanker payudara merupakan
pernyataan yang mengecilkan persoalan sesungguhnya. Pada saat yang sama, pandemi COVID-19
mengungkapkan ketahanan komunitas kanker payudara karena mereka menemukan cara untuk beradaptasi
untuk terus merawat dan memberi dukungan terhadap pasien. Para peserta Summit membahas bagaimana
COVID-19 berdampak pada komunitas kanker payudara, dan menghasilkan 7 solusi yang dapat ditindaklanjuti
untuk mengurangi dampak yang ditimbulkan dan secara bersamaan memenuhi kebutuhan penderita
kanker payudara

Advokasi untuk rapid test
COVID-19 yang

Meningkatkar‘_mﬁlraya n

telemedis dengan diprioritaskan bagi

pasien kanker dan
pengasuh mereka.

mengubah antarmuka
digital (digital interface)
agar lebih mudah diakses
oleh pasien.

Rumah sakit agar
berkomunikasi dengan
pasien tentang
langkah-langkah proaktif
yang harus mereka ambil
dan jalankan untuk
mencegah penyebaran
COVID-19.

Menekankan
pentingnya akses ke
kontrol gejala dan
pengentasannya.

Membuat daftar peluang
kebijakan yang muncul
akibat pandemi, seperti
membuat perubahan

Memanfaatkan kemitraan
teknologi untuk menghubungkan
pasien dengan orang yang mereka
cintai ketika mereka tidak dapat
bersama selama masa perawatan.

Berkolaborasi dengan
organisasi pasien untuk
menyelenggarakan kelom-
pok dukungan virtual secara
terus-menerus untuk pasien
dengan didukung oleh
tenaga terapi dan penyedia
layanan kesehatan yang
terlatih.

kebijakan telemedis yang
bersifat permanen, dan
terus melakukan advokasi
untuk hal tersebut.

Kembali ke bagian Topik paling atas @

Lanjutkan ke Laporan Recap @
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