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CHARTA PACIENTOV S LYMFOMOM

Zahezpecenie excelentnosti v starostlivosti

o pacientov s lymfomom

KONTEXT

Diagndza lymfému zasadne meni Zivot a vyZaduje si
vCasnu, Ucinnd a sucitnu starostlivost. Kazdy clovek
postihnuty lymfémom ma pravo na vysokokvalitnu
lieCbu a multidimenzionalnu starostlivost, jasné
informacie, informované rozhodovanie a priebeznu
podporu pocas celej cesty. Charta pacientov s
lymfémom stanovuje globalny Standard excelentnosti
v starostlivosti o pacientov s lymfémom, obhajuje
rovnaky pristup, rozhodovanie zamerané na pacienta
a komplexnd podporu. Pévodne bola vyvinuta v roku
2017 a tato aktualizovana verzia odraza pokrok v
lieCbe, diagnostike a pacientskej advokacii s cielom
zabezpecit Co najlepSie mozné vysledky pre vsetkych.

CIELE CHARTY

DEFINICIA

Charta pacientov s lymfomom definuje globalny
Standard excelentnosti v starostlivosti o pacientov s
lymfomom, ustanovuje jednotné principy starostlivosti
a advokacie s cielom zabezpeCit konzistentnd,
vysokokvalitni a pacientsky orientovanu starostlivost
na celom svete. Sluzi ako ramec pre advokaciu
pacientov a aktivity v tejto oblasti, posiliuje prava
pacientov, postavenie opatrovatelov a zdravotnickych
pracovnikov a vyzyva tvorcov politik, aby podporovali
prava pacientov a zlepSovali starostlivost o pacientov s
lymfomom na globalnej Grovni.

Zivota pocas celej cesty s lymfémom.

celom svete.

s cielom zlepsit poskytovanie starostlivosti.

starostlivosti o pacientov s lymfomom.

o 880

zlepSenie vysledkov pacientov.

Stanovit Standardy zamerané na pacienta, ktoré uprednostiuju individualne potreby, preferencie a kvalitu
Zjednotit ¢lenov Lymphoma Coalition na spolocnych principoch s cielom zvysit efektivnost advokacie na
Podporovat pristupy zamerané na pacienta medzi zdravotnickymi pracovnikmi a zainteresovanymi stranami

Obhajovat, aby spolo¢né rozhodovanie a emocionalna podpora boli uznané ako zakladné piliere

Definovat komplexné Standardy starostlivosti, ktoré integruju klinickt, emocionalnu a prakticki podporu na
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CESTA K ZLEPSENIU STAROSTLIVOSTI O PACIENTOV S LYMFOMOM

1. V€asna a presna diagnostika - Spravna starostlivost od zaiatku

« Pristup k Specializovanym hematologickym timom (vratane hematopatoldgov, molekularnych
e biolégov, radioldgov...) pre presnd identifikaciu podtypu lymfomu.
. "':I « Dostupnost pokrocilych diagnostickych nastrojov (molekularne testy, genomické profilovanie,
f ﬁ? prietokova cytometria, zobrazovacie metddy) na zabezpecenie presného Stadia ochorenia a
J j planovania liecby.
E‘. . Pacienti sl informovani o svojom prave poZiadat o druhy nazor na potvrdenie diagnézy a lie€ebnej
:’ stratégie, ¢im sa posiliiuje ich dovera v starostlivost.
P \‘ 2. Pravo na informacie — Jasna, Giprimna a kulturne inkluzivna komunikacia
-

« Pristup k informaciam v zrozumitelnom jazyku, transparentnym, kultirne citlivym a aktualnym
spdsobom o podtypoch lymfému, dostupnych liecbach a klinickych studiach.

s Prepojenie s pacientskymi organizaciami a podpornymi sietami poskytujticimi emocionalnu a podporu v
praktickych zaleZitostiach.

3. Personalizovana a dokazmi podloZena lieébha - Prisposobena starostlivost pre kaZdého pacienta

. Rovnaky pristup k lie€ebnym moZnostiam zaloZzenym na dokazoch, vratane inovativnych a novych
terapii, ktoré ponukaju najvacsi terapeuticky prinos a zlepsuju kvalitu Zivota, ako aj Gicast v klinickych

Studiach.
. Integracia telemediciny na zlepSenie pristupu k odbornikom na lymfém, najma pre pacientov vo )
vzdialenych pripadne menej pristupnych oblastiach. R }
i {5
4. Spolocné rozhodovanie - Pacient v centre starostlivosti o :.4 ! E
« Pacienti maju pravo aktivne sa ztcastnovat na rozhodovani o lieChe, aby starostlivost ,\"\\?’ i & {,-:-"‘
zodpovedala ich hodnotam, preferenciam, cielom a Zivotnému stylu. o, ,;frJ | i/
« Zdravotnicki pracovnici musia podporovat prostredie spoluprace, podporujlice otvoreny a n,-" | L
nepretrzity dialég medzi pacientmi, opatrovatelmi a lekarskymi timami. P | ». - / &-— !
= Spoloc¢né rozhodovanie by malo byt Standardnou praxou, ktora zabezpedi, Ze pacienti budu plne [ y ,'a'.-”"_, ke
informovani o rizikach, prinosoch a o¢akavanych vysledkoch, aby sa aktivne zapojili do svojej r (=)

starostlivosti.

5. Holisticka a podporna starostlivost - Liecha celého ¢loveka, nielen choroby

« Pristup k psychosocialnej podpore, paliativnej starostlivosti a rehabilitacnym sluzbam na rieSenie
emocionalnej a fyzickej pohody.

= Dostojna starostlivost na konci Zivota, ktora reSpektuje Zelania pacienta a zabezpecuje pohodlie.
— ! | 6. CeloZivotna starostlivost a preZitie - Podpora pacientov po lieche
| ' .': * Pravidelna nasledna starostlivost na sledovanie recidivy a zvladanie dlhodobych vedlajsich tcinkov.

= Multidisciplinarne programy preZitia poskytujlice podporu dusevného zdravia, rehabilitaciu, vyZivové
‘-1 a fyzické poradenstvo a pomoc s navratom do prace a kazdodenného Zivota.
* Pouzivanie dotaznikov na hodnotenie kvality Zivota ako navodu na dalSie stratégie starostlivosti.
* Pre mladsich pacientov pristup k zachovaniu plodnosti pred zacatim liecby.

7. Budovanie silného podporného systému - Nikto by nemal Eelit lymfomu sam

+ Pacienti a opatrovatelia musia byt informovani o pacientskych organizaciach a byt s nimi v kontakte,
aby mali pristup k podpore, odbornym edukaciam a tidajom k advokacii.

+ Opatrovatelia a rodiny potrebuju reSpekt a podporu, pri€om sa uznava ich nevyhnutna Uloha pri
zachovani pohody pacienta.

8. Rovnost a pristup — Zabezpeéenie spravodlivej a véasnej starostlivosti pre vietkych

» Ziadnemu pacientovi by nemala byt odopreta starostlivost z dévodu finanénych obmedzeni,
geografickej polohy alebo systémovych prekazok.

« Tvorcovia politik, zdravotnicki pracovnici a pacientski advokati musia spolupracovat na odstraneni
rozdielov v starostlivosti o pacienta s lymfomom, vratane pristupu k lieche.

9. Pravo na stikromie — Ochrana tidajov a autonémie pacienta

« Pacienti maju pravo na sukromie, déstojnost a reSpektovanie svojich osobnych presvedceni, pricom sa
zabezpecuje bezpecné zaobchadzanie so zdravotnymi tdajmi.

« Zdravotné Udaje musia byt bezpecne uloZené, anonymizované na vyskumné ucely a pouzivané iba na
Stadie, ktoré prinasaju prospech pacientom a zlepsSuju zdravotnu starostlivost.

10. Obhajoba a u€ast - Formovanie budiicnosti starostlivosti o pacientov s lymfémom

« Informécie pochadzajlce z vyjadreni pacientov , teda “hlasov pacientov”, musia smerovat do
vyskumu, rozhodovania o liecbe a politiky s cielom podporovat zmysluplny pokrok v
starostlivosti o pacientov s lymféomom.

+ Pacienti musia byt zahrnuti do politickych diskusii, aby ich skisenosti a priority ovplyviiovali
zdravotnicke systémy a rozhodnutia v SirSom ramci zdravotnej starostlivosti.
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