
CHARTA PACIENTOV S LYMFÓMOM
Zabezpečenie excelentnosti v starostlivosti
o pacientov s lymfómom
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DEFINÍCIA

 

Charta pacientov s lymfómom definuje globálny
štandard excelentnosti v starostlivosti o pacientov s
lymfómom, ustanovuje jednotné princípy starostlivosti
a advokácie s cieľom zabezpečiť konzistentnú,
vysokokvalitnú a pacientsky orientovanú starostlivosť
na celom svete. Slúži ako rámec pre advokáciu
pacientov a aktivity v tejto oblasti, posilňuje práva
pacientov, postavenie opatrovateľov a zdravotníckych
pracovníkov a vyzýva tvorcov politík, aby podporovali
práva pacientov a zlepšovali starostlivosť o pacientov s
lymfómom na globálnej úrovni.

Stanoviť štandardy zamerané na pacienta, ktoré uprednostňujú individuálne potreby, preferencie a kvalitu
života počas celej cesty s lymfómom.

Zjednotiť členov Lymphoma Coalition na spoločných princípoch s cieľom zvýšiť efektívnosť advokácie na
celom svete.

Podporovať prístupy zamerané na pacienta medzi zdravotníckymi pracovníkmi a zainteresovanými stranami
s cieľom zlepšiť poskytovanie starostlivosti.

Obhajovať, aby spoločné rozhodovanie a emocionálna podpora boli uznané ako základné piliere
starostlivosti o pacientov s lymfómom.

Definovať komplexné štandardy starostlivosti, ktoré integrujú klinickú, emocionálnu a praktickú podporu na
zlepšenie výsledkov pacientov.

Diagnóza lymfómu zásadne mení život a vyžaduje si
včasnú, účinnú a súcitnú starostlivosť. Každý človek
postihnutý lymfómom má právo na vysokokvalitnú
liečbu a multidimenzionálnu starostlivosť, jasné
informácie, informované rozhodovanie a priebežnú
podporu počas celej cesty. Charta pacientov s
lymfómom stanovuje globálny štandard excelentnosti
v starostlivosti o pacientov s lymfómom, obhajuje
rovnaký prístup, rozhodovanie zamerané na pacienta
a komplexnú podporu. Pôvodne bola vyvinutá v roku
2017 a táto aktualizovaná verzia odráža pokrok v
liečbe, diagnostike a pacientskej advokácii s cieľom
zabezpečiť čo najlepšie možné výsledky pre všetkých.
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Pacienti majú právo aktívne sa zúčastňovať na rozhodovaní o liečbe, aby starostlivosť
zodpovedala ich hodnotám, preferenciám, cieľom a životnému štýlu. 
Zdravotnícki pracovníci musia podporovať prostredie spolupráce, podporujúce otvorený a
nepretržitý dialóg medzi pacientmi, opatrovateľmi a lekárskymi tímami.
 Spoločné rozhodovanie by malo byť štandardnou praxou, ktorá zabezpečí, že pacienti budú plne
informovaní o rizikách, prínosoch a očakávaných výsledkoch, aby sa aktívne zapojili do svojej
starostlivosti.

Rovnaký prístup k liečebným možnostiam založeným na dôkazoch, vrátane inovatívnych a nových
terapií, ktoré ponúkajú najväčší terapeutický prínos a zlepšujú kvalitu života, ako aj účasť v klinických
štúdiách. 
Integrácia telemedicíny na zlepšenie prístupu k odborníkom na lymfóm, najmä pre pacientov vo
vzdialených prípadne menej prístupných oblastiach.

Pravidelná následná starostlivosť na sledovanie recidívy a zvládanie dlhodobých vedľajších účinkov.
Multidisciplinárne programy prežitia poskytujúce podporu duševného zdravia, rehabilitáciu, výživové 
a fyzické poradenstvo a pomoc s návratom do práce a každodenného života.
Používanie dotazníkov na hodnotenie kvality života ako návodu na ďalšie stratégie starostlivosti. 
Pre mladších pacientov prístup k zachovaniu plodnosti pred začatím liečby.

 
Prístup k špecializovaným hematologickým tímom (vrátane hematopatológov, molekulárnych
biológov, rádiológov...) pre presnú identifikáciu podtypu lymfómu.
Dostupnosť pokročilých diagnostických nástrojov (molekulárne testy, genomické profilovanie,
prietoková cytometria, zobrazovacie metódy) na zabezpečenie presného štádia ochorenia a
plánovania liečby.
Pacienti sú informovaní o svojom práve požiadať o druhý názor na potvrdenie diagnózy a liečebnej
stratégie, čím sa posilňuje ich dôvera v starostlivosť.

Prístup k informáciám v zrozumiteľnom jazyku, transparentným, kultúrne citlivým a aktuálnym
spôsobom o podtypoch lymfómu, dostupných liečbach a klinických štúdiách. 
Prepojenie s pacientskymi organizáciami a podpornými sieťami poskytujúcimi emocionálnu a podporu v
praktických záležitostiach.

4. Spoločné rozhodovanie – Pacient v centre starostlivosti

7. Budovanie silného podporného systému – Nikto by nemal čeliť lymfómu sám

8. Rovnosť a prístup – Zabezpečenie spravodlivej a včasnej starostlivosti pre všetkých
 

9. Právo na súkromie – Ochrana údajov a autonómie pacienta
 

6. Celoživotná starostlivosť a prežitie – Podpora pacientov po liečbe

1. Včasná a presná diagnostika – Správna starostlivosť od začiatku

2. Právo na informácie – Jasná, úprimná a kultúrne inkluzívna komunikácia

5. Holistická a podporná starostlivosť – Liečba celého človeka, nielen choroby
 

10. Obhajoba a účasť – Formovanie budúcnosti starostlivosti o pacientov s lymfómom
 

3. Personalizovaná a dôkazmi podložená liečba – Prispôsobená starostlivosť pre každého pacienta

Pacienti a opatrovatelia musia byť informovaní o pacientskych organizáciách a byť s nimi v kontakte,
aby mali prístup k podpore, odborným edukáciám a údajom k advokácii. 
Opatrovatelia a rodiny potrebujú rešpekt a podporu, pričom sa uznáva ich nevyhnutná úloha pri
zachovaní pohody pacienta.

Žiadnemu pacientovi by nemala byť odopretá starostlivosť z dôvodu finančných obmedzení,
geografickej polohy alebo systémových prekážok. 
Tvorcovia politík, zdravotnícki pracovníci a pacientski advokáti musia spolupracovať na odstránení
rozdielov v starostlivosti o pacienta s lymfómom, vrátane prístupu k liečbe.

Prístup k psychosociálnej podpore, paliatívnej starostlivosti a rehabilitačným službám na riešenie
emocionálnej a fyzickej pohody.
Dôstojná starostlivosť na konci života, ktorá rešpektuje želania pacienta a zabezpečuje pohodlie.

Informácie pochádzajúce z vyjadrení pacientov , teda “hlasov pacientov”, musia smerovať do
výskumu, rozhodovania o liečbe a politiky s cieľom podporovať zmysluplný pokrok v
starostlivosti o pacientov s lymfómom. 
Pacienti musia byť zahrnutí do politických diskusií, aby ich skúsenosti a priority ovplyvňovali
zdravotnícke systémy a rozhodnutia v širšom rámci zdravotnej starostlivosti.

Pacienti majú právo na súkromie, dôstojnosť a rešpektovanie svojich osobných presvedčení, pričom sa
zabezpečuje bezpečné zaobchádzanie so zdravotnými údajmi.
Zdravotné údaje musia byť bezpečne uložené, anonymizované na výskumné účely a používané iba na
štúdie, ktoré prinášajú prospech pacientom a zlepšujú zdravotnú starostlivosť.
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