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Amszterdami Beteg Charta a Veserak Globalis Kezeléséhez
(2014. aprilis)

Az eredeti (angol) valtozat forditasa

Az International Kidney Cancer Patient Chartert (Nemzetk6zi veserak beteg chartat) az
International Kidney Cancer Coalition (IKCC - Nemzetkdzi veserak szdvetség) hozta létre
annak érdekében, hogy a vilag legalabb egy millié veserakos betege (csak 2012-ben 338
000 veserakot diagnosztizaltak

http://www.wcrf.org/cancer_statistics/data specific cancers/kidney cancer statistics.php)
a lehet6 legjobb kezeléshez, apolashoz, informacidokhoz és tamogatashoz juthasson hozza.

Célunk, hogy segitsik a nemzeti veserak betegszervezeteket, hogy a paciensek és
csaladjaik az egész vilagon sajat veserakuk kezelésében aktiv szerepet vallalhassanak, és
jobban megismerhessék, hogy kezelésuktél és apolasuktol mit varhatnak.

Az alapszabalyt 2014. aprilisaban Amszterdamban, Hollandiaban dolgoztak ki a veserak
betegek tamogatdinak megbeszélésén - ahol az IKCC kilénbéz6 foldrajzi régidi képviselték
magukat.

Az IKCC 4 évig web alapu keres6ket és személyes haldozatokat hasznalt, hogy elérje a
veserakhoz kapcsolodé betegszervezeteket a vilagban. Néhany orszagban a rakkal és
vesével kapcsolatos szervezeteknek csak egy alapszervezete vagy egy kapcsolattartdja
foglalkozik a veserakkal; mig szamos mas orszag 6nalld, dedikalt szervezetet hozott létre a
veserakosok tamogatasara, ideértve Kanadat, az USA-t, az Egyesilt Kiralysagot, Hollandiat,
Németorszagot és Ghanat. Az IKCC tdbb mint 40 szervezettel vette fel a kapcsolatot, és
hivta meg 0&6ket az éves megbeszélésekre. Az Amszterdami megbeszélésen 34
betegszervezet/csoport vett részt, akik 20 kilénbdzé orszagot, hat kontinenst, a veserak
betegek altal tapasztalt nehézségeket képviselték; ill. ismertették a paciensek gondozassal
kapcsolatos univerzalisan elvart standardjaikat - melynek keretében a paciensek aktivabba
valhatnak, és a kezelés minden fazisaban tajékozottabbak lehetnek és tdbb joggal
rendelkezhetnek. A charta ramutat arra, hogy a jelenlegii helyzet javithatd, ha a betegek
kezelésében és gondozasaban a chartaban kifejtett elveket altalanosan alkalmazzak. A
chartat teljes egészében a betegszervezetek allitottak 6ssze, azzal a céllal, hogy az egyenld
apolashoz és a szaktudashoz valé hozzaférés globalis igényét kihangsulyozzak.

Az ,Amsterdam Patient Charter for Global Kidney Cancer Care” ( ,Amszterdami Beteg Charta a
Veserak Globalis Kezeléséhez”) az Eurdpai Urolégia szervezet EUROPEAN UROLOGY ujsagjanak
2014-es 0302-2838/# szamaban is megjelent.
Kiadé: Elsevier B.V. Kérjlik, a cikkre a sajtoban a kbvetkezbként hivatkozzanak: Giles RH, Maskens D.
Amsterdam  Patient Charter for Global Kidney Cancer Care. Eur Urol (2014),
http.//dx.doi.org/10.1016/j.eururo.2014.08.078
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A globalis veserak k6zdosség kdzosen az
alabbi betegjogokat nyilvanitja ki:

1. Veserak kezelésében jartas gydégyaszati szakérté altali idében és pontosan végzett
diagnozist;

2. Betegkdzpontu tajékoztatast és oktatast minden kezelésrdl, ideértve az életminfséget, a
mellékhatasok és a fajdalom kezelését és a tlineti kezelést;

3. Hozzaférést az optimalis, bizonyitékokkal alatamasztott modern kezeléshez, amelyet
veserak szaktudassal rendelkez8, multidiszciplinaris orvosi szakemberekbdl allé csoport
javasol;

4. Rendszeres utdgondozast a nemzeti és/vagy nemzetkdzi alapelveknek megfeleléen,
ideértve a szlkséges és kulturalisan érzékeny pszicho-szocialis tamogatast;

5. Hozzaférést az orvosi feljegyzésekhez, ideértve a patoldgiai és képi (vizualis) jelentéseket,
ha kérik;

6. Minden elérhet§ tamogatd rendszert ismerteté informaciot, ideértve a betegtamogatd
eszkdzoket és a helyi betegssegitd és -tanacsado szervezeteket;

7. A sajat veserak kezelését érint6 doéntéshozatalban valod aktiv részvételt (pl. a
pacienseknek fel kell ajanlani déntési lehetéséget, ha ez lehetséges, a sajat veserak kezelés
mUtéti és orvosi kezelésénél);

8. A sajat orszagban/régioban végzett elérhetd klinikai kisérletekrél vald tajékoztatast;

9. Annak tudataban, hogy a veserak hosszu tavu hatasokkal jar, ideértve a szivproblémakat
és a veseelégtelenséget, a pacienseket un. tuléléshez sziikséges informacidkkal kell ellatni,
ideértve az orvosi és életvezetési ajanlasokat; és

10. Annak tudataban, hogy minden veserdk a csaladi tinetek alapjan akar 10%-ban
Orokletes természetll, igy a paciensek specialis és koordinalt kezelést igényelnek teljes

élettartamuk soran.

A Chartat az IKCC Amszterdami 4. éves EXPANDING CIRCLES konferenciajanak
résztvevoi hitelesitették alairasukkal.

Kdszdnetnyilvanitas: koészonjuk Julia Black és Markus Wartenberg vezet6i tamogatasat. Az amszterdami

megbeszélés részvevdinek utazasat és szallasat a Bayer, a GlaxoSmithKline, a Pfizer és a Novartis altal
egyenléen tamogatott alapok tamogattak. Az 6sszeférhetetlenség kizarva.



