Artykut 1 Europejska Karta Praw Pacjentow z Rakiem

Artykut 1. Kazdy obywatel Europy ma prawo otrzymywac najdoktadniejsze informacje i by¢ aktywnie
zaangazowanym(g) w swojq opieke.

Obywatele Europy powinni mie¢ zapewnione:

1.1. Oparte na dowodach interwencje w zakresie zdrowia publicznego, ktére mogg zapobiegac
chorobom nowotworowym.

1.2. Woysokiej klasy badania przesiewowe oraz ustugi diagnostyczne, ktére muszg by¢
akredytowane i zharmonizowane w celu zapewnienia ich optymalnego poziomu.

1.3. Prawo dostepu do wszystkich informacji na temat ich zdrowia, a takze aktywnie uczestniczyé w
podejmowaniu decyzji dotyczacych ich leczenia.

1.4. Skoncentrowane na pacjencie strategie informacyjne, w formie i jezyku zrozumiatym dla
pacjenta, stanowigce o ich prawie do optymalnego standardu leczenia na wszystkich etapach
ich drogi przez chorobe nowotworowsa.

1.5. Informacje, ze jednostka lub centrum lecznicze spetnia uzgodnione progi jakoSciowe w
odniesieniu do odpowiedniego stopnia specjalizacji w leczeniu danej choroby nowotworowej.

1.5a. Przejrzystosci w dostepie do wszystkich krajowych, anonimowych danych dotyczacych leczenia
i wynikéw klinicznych z zaktaddw opieki zdrowotnej, a takze rejestréw nowotworowych i
niezaleznych programow kontroli, przed rozpoczeciem leczenia.

1.6. Jasny i przejrzysty plan zindywidualizowanego leczenia ich choroby, przed rozpoczeciem
jakiegokolwiek leczenia, z prawem do drugiej opinii.

1.7. Poszanowania ich prywatnosci, z okreslonym przez pacjenta poziomem poufnosci danych.

1.8. Informacje na temat badan i dziatar innowacyjnych, zwigzanych z ich nowotworem, ktére sg
dostepne lokalnie, w kraju, jak i w catej Europie.

1.9. Informacje na temat przezywalnosci raka oraz ustug wsparcia dotyczgcych zagadnien po
leczeniu choroby onkologiczne;j.

1.10. Reprezentacje i pomoc ze strony organizacji wspierajacych pacjentéw, ktére umozliwiajg
pacjentom bycie réwnorzednym partnerem we wszystkich dziedzinach majgcych wptyw na ich
zdrowie i samopoczucie.

Artykut 2 Europejska Karta Praw Pacjentow z Rakiem

Artykut 2. Prawo kazdego obywatela Unii Europejskiej do optymalnego i terminowego dostepu do
odpowiedniej, specjalistycznej opieki, popartej badaniami naukowymi i innowacjami.

Obywatele Europy powinni mie¢ zapewnione:

2.1. Szybki dostep do sprawdzonych metod diagnostycznych, aby zapewni¢ im doktadne i
najwczesniejsze zdiagnozowanie choroby onkologicznej.

2.1.a. Dokfadny i wspodtczujgcy sposdb przekazania diagnozy przez doswiadczonego lekarza
specjaliste.

2.2. Szybki dostep do optymalnej jakosci, odpowiedniej opieki specjalistycznej, w tym stosowych
badan klinicznych i innowacji w celu zapewnienia jak najlepszych rezultatow.



2.3.

2.4.

2.5.

2.6.

2.7.

2.8.

2.9.

Leczenie i opieke w osrodkach lokalnych w miare mozliwosci i centralnych, zaleconych w
ramach zatwierdzonych narodowych lub miedzynarodowych wytycznych i rekomendacji
ekspertow leczenia.

Dostep do odpowiedniego wsparcia psychologicznego na wszystkich etapach swojej drogi
przez chorobe nowotworowa, aby mogli poradzi¢ sobie ze skutkami badan przesiewowych,
diagnostyki, leczenia i wptywem na jakosc¢ zycia i przezywalnoscia.

Prawo do wyboru miejsca diagnostyki i leczenia, nawet ponad granicami panstw.

Szybki dostep do najnowszych innowacji w zakresie diagnostyki i leczenia indywidualnego
pacjenta z chorobg onkologiczng, po zatwierdzeniu tych innowacji przez odpowiednie organy.
Prawo dostepu do leczenia w oparciu o potrzeby pacjentéw, a nie ich zdolnosé do ptacenia za
leczenie.

Prawo oczekiwania badan prowadzonych w odniesieniu do rodzaju ich choroby nowotworowej
i oferowania dostepu do badan klinicznych, ktdre sg dostepne i stosowne dla stanu pacjenta.
W przypadku dzieci z chorobami nowotworowymi, prawo do leczenia w specjalistycznej
jednostce / centrum onkologii dzieciece;j.

Artykut 3 Europejska Karta Praw Pacjentow z Rakiem

Artykut 3. Prawo kazdego obywatela Unii Europejskiej do otrzymania opieki w systemach ochrony

zdrowia zapewniajacych lepsze wyniki, rehabilitacje pacjenta, najlepszg jakosc¢ zycia i niedrogg opieke

zdrowotna.

Pacjenci powinni otrzymywac opieke w systemach opieki zdrowotnej, ktére:

3.1.

3.2

3.3.

3.4.

3.5.

3.6.

3.7.

3.8.

3.9.

Funkcjonujg wedtug Narodowych Programéw Kontroli Nowotwordw (NPKN), zorganizowanych
zgodnie z wytycznymi krajowymi i regularnie recenzowanych przez ekspertéw zewnetrznych, w
tym przedstawicieli pacjentow.

Jako cze$¢ NPKN, wyniki powinny by¢ zbadane w celu zapewnienia optymalnego postepu i
korzysci dla pacjenta z rakiem.

Zapewniajg efektywng kosztowo opieke na wszystkich etapach leczenia raka, od wczesnego
rozpoznania, przez leczenie i opieke wspomagajaca, ktdra jest zgodna z normami jakosci opieki.
Zwracajg uwage na kluczowe kwestie dtugoterminowego wsparcia pacjenta po leczeniu i
przezywalnosci pacjenta, w celu zapewnienia najwyzsze] jakosci zycia i samorealizacji z aktywna
reintegracja i uczestnictwem w zyciu spotecznym oraz w miejscu pracy.

Zapewniajg na miejscu optymalne strategie zarzgdzania objawami i walki z bdlem dla chorych na
raka.

Zachecajg do ksztatcenia i szkolenia wszystkich pracownikéw stuzby zdrowia i dziedzin
pokrewnych, zaangazowanych w opieke nad pacjentem z rakiem, w celu utrzymania
wystarczajgcej wiedzy i doswiadczenia w leczeniu poszczegdlnych typow nowotworow.

Uznajg organizacje pacjencie jako rdwnych partneréw we wszystkich aspektach leczenia
pacjentéw z chorobami nowotworowymi, opieki nad nimi, badan i innowacji.

Koordynowane sg przez odpowiednio wyspecjalizowane Zespoty Interdyscyplinarne, spetniajgce
wymogi krajowe, okreslone przez uznane wytyczne pan-Europejskie.

Majg aktualng i przejrzystg komunikacje pomiedzy spotecznoscig profesjonalistow opieki
zdrowotnej/ podstawowe] opieki zdrowotnej i jednostkami/ centrami onkologicznymi.



3.10.

3.11.

3.12.

3.13.

3.14.

Szanujg pacjenta, zapewniajac niezbedne leczenie w optymalnym i z géry okreslonym okresie
czasu.

Zapewniaja, ze pacjent jest chroniony przed potencjalnie ztym funkcjonowaniem stuzby
zdrowia i btedami w sztuce lekarskie;.

Uznajg i promujg innowacje w wysokiej jakosci badaniach i uczestnictwo w badaniach
klinicznych.

Angazujg pacjentow, opiekundw i organizacje pacjencie we wszystkich aspektach
projektowania i przeprowadzania badan klinicznych, ktére sg ukierunkowane na pacjenta z
rakiem jako osobe w centrum zainteresowania.

Wdrazajg i utrzymujg wysokiej jakosci strategie opieki paliatywnej.

Podziekowania:

Autorzy dziekujg Stowarzyszeniu Onkologii Translacyjnej (Society for Translacjonal Oncology, STO) za

zarzadzanie i nadzér nad inicjatywa European Cancer Concord. STO ogromnie dziekuje za

nieograniczone wsparcie edukacyjne: Sanofi Oncology; Bayer Sanofi Oncology; Bayer; Bristol-Myers

Squibb Foundation; Irish Cancer Society; Saatchi and Saatchi Science; and Publicis Healthcare

Communications Group. Utworzenie, sktad i ztozenie tego rekopisu jest dzietem wytgcznie jego

autoréw, ktérzy ponoszg wytgczng odpowiedzialnos¢ za jego tresé.

Autorzy dedykujg ten rekopis i Europejskg Karte Praw Pacjenta z Rakiem Profesorowi Donaldowi

Hollywood’owi, ktdéry niestety zmart z powodu choroby nowotworowej w 2013 roku.



