Amsterdamska Karta Pacjenta

Globalna opieka w zakresie raka nerek (kwiecien 2014)

Oryginalna wersja (angielska)

Miedzynarodowa Karta Pacjenta z Rakiem Nerek (International Kidney Cancer Patient Charter)
zostata powotana przez Miedzynarodowg Koalicje ds. Raka Nerek (International Kidney Cancer
Coalition (IKCC), by zapewni¢ ponad milionowi ludzi z rakiem nerek na swiecie

dostep do najlepszego mozliwego leczenia, opieki, informaciji i wsparcia (tylko w roku 2012
zdiagnozowano 338 000 nowych przypadkoéw,
http://www.wcrf.org/cancer_statistics/data_specific_cancers/kidney cancer_statistics.php)

Naszym celem jest wspieranie narodowych organizacji zrzeszajgcych pacjentéw z rakiem nerek w
pomocy pacjentom i ich rodzinom na catym $wiecie w zdobyciu informacji niezbednych dla ich
czynnego udziatu w walce z rakiem nerek i w uzyskaniu wiekszej Swiadomosci na temat tego, czego
mogg oczekiwac w zakresie leczenia i opieki.

Ta Karta powstata w kwietniu 2014 w Amsterdamie, w Holandii, na zwotanej przez IKCC konferenc;ji
przybytych z réznych regionéw geograficznych rzecznikéw pacjentéw chorych na raka nerek.

Przez 4 lata IKCC wykorzystywata internetowe wyszukiwarki i sieci osobiste do globalnego
kontaktowania sie ze wszystkimi organizacjami zrzeszajgcymi pacjentéow, ktore deklarowaty
zainteresowanie rakiem nerek. W kilku krajach organizacje zajmujgce sie ogdlnie rakiem czy nerkami,
posiadajg tylko dziat bgdz osobe kontaktowg w tym zakresie; jednak w wielu krajach, miedzy innymi w
Kanadzie, USA i Wielkiej Brytanii, Holandii, Niemczech i Ghanie, istniejg niezalezne organizacje
wyspecjalizowane wytgcznie w pomocy pacjentom z rakiem nerek. IKCC skontaktowata sie z ponad
40 organizacjami i zaprosita je do udzialu w corocznych spotkaniach. Obecni na konferencji w
Amsterdamie reprezentanci 34 grup zrzeszajgcych pacjentéw, pochodzacy z 20 krajéw lezagcych na
szesciu kontynentach, przedstawili problemy, z jakimi borykajg sie pacjenci z rakiem nerek na catym
Swiecie , i nakre$lili uniwersalne standardy opieki, jakich powinni oczekiwaé¢ pacjenci. To powinno
spowodowaé, ze pacjenci na kazdym etapie ich leczenia bedg mie¢ silniejszg pozycje, posiadac
wiedze i bra¢ w leczeniu czynny udziat. Karta zaktada, ze jest mozliwa poprawa obecnej sytuaciji, o ile
wszyscy ci, ktdérzy sg zaangazowani w opieke i leczenie pacjentow zastosujg sie do zasad
nakreslonych przez Karte w skali globalnej. Karta ta jest w petni inicjatywg organizacji zrzeszajacych
pacjentow, i jej celem jest zaakcentowanie globalnej potrzeby rownosci w zakresie opieki i dostepu do
specjalistycznej wiedzy.

Amsterdamska Karta Pacjenta dotyczgca Globalnej Opieki w zakresie Raka Nerek (“Amsterdam
Patient Charter for Global Kidney Cancer Care”) zostata takze opublikowana w czasopismie Journal
EUROPEAN UROLOGY 0302-2838/# 2014 Europejskiego Towarzystwa Urologicznego.

Wydawca Elsevier B.V. Prosimy cytowac ten artykut w prasie jako: 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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Swiatowa spolecznosé zwiazana poprzez raka nerek wspdlnie deklaruje, ze pacjentom
przystuguja nastepujace prawa:

1. Terminowe badanie i doktadna diagnoza przez specjalistdw medycznych majgcych doswiadczenie
w leczeniu raka nerek;

2. Przekazana w dostepny sposob informacji na temat choroby i edukacja dotyczaca o leczenia,
jakosci zycia, radzenia sobie z efektami ubocznymi, kontroli bélu i opieki paliatywnej;

3. Dostep do optymalnego, opartego na obecnym stanie wiedzy leczenia, zgodnego z sugestiami
multidyscyplinarnego zespotu specjalistow medycznych, posiadajgcych specjalistyczng wiedze o raku
nerek;

4. Regularna opieka w zakresie badan kontrolnych, zgodna z zaleceniami krajowymi i/lub
miedzynarodowymi, tacznie ze stosowng i wrazliwg pod wzgledem kulturowym pomocag
psychospoteczng;

5. Dostep do akt medycznych, w tym na zyczenie do raportdw w zakresie patologii i obrazowania;

6. Dostarczanie informacji o wszelkich dostepnych systemach wsparcia, w tym o programach
wspierania pacjentéw i o lokalnych organizacjach wspierania pacjentéw i dziatania na ich rzecz;

7. Aktywny udziat pacjentéw w podejmowaniu decyzji dotyczgcych leczenia raka nerek (np. pacjentom
powinien by¢ zaoferowany wybor, jesli to mozliwe, co do operacyjnego i medycznego postepowania
odnosnie do ich raka nerek);

8. Informacja o dostepnosci préb klinicznych w ich kraju/regionie;

9. Uznanie, ze rak nerek moze mie¢ dlugotrwate skutki, jak miedzy innymi choroba serca i
niewydolnos$é nerek. Pacjentom nalezy przekazaé informacje dotyczace przezycia, w tym zalecenia
odnosnie do stylu zycia;

10. Uznanie, ze do 10% wszystkich guzéw rakowych ma charakter wrodzony jako element syndroméw
wystepujgcych w rodzinie, i ze tacy pacjenci wymagajg wyspecjalizowanej i skoordynowanej opieki
przez caty okres ich zycia.

Karta zostafa podpisana przez uczestnikéw
4-tej Dorocznej Konferencji IKCC EXPANDING CIRCLES w Amsterdamie
(4"’ IKCC Annual Conference EXPANDING CIRCLES in Amsterdam).

Podziekowania: Wyrazamy wdziecznos¢ Julii Black i Markusowi Wartenberg za pomoc organizacyjng. Wsparcie
przeznaczone na wydatki zwigzane z podrézg i zakwaterowaniem dla wszystkich uczestnikéw konferencji w
Amsterdamie pochodzito w réwnych udziatach od firm Bayer, GlaxoSmithKline, Pfizer i Novartis. Autorzy
informujg o braku konfliktu intereséw.



