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CHARTA PRAV PACIENTU S NADOREM MOZKU

UCEL TETO CHARTY

Cilem této charty je dosahnout co nejlepsich vysledku ve zdravi a kvalité Zivota dospélych
a déti Zijicich s nadorem mozku. Predstavuje aspirativni idedl, proti kterému jsou vyvijeny,
monitorovany a poskytovany standardy kvality péce, a postupy klinické praxe.

UVOD

Existuje rada dokumentd, které se zabyvayji pravy pacient, nékteré z nich se tykaji prav
uvedenych zde. Tato charta byla sepsana z pohledu pacienta s nadorem mozku a jeho
pecovatele, s prihlédnutim ke zvlastnim obtizim, které mohou nastat v Zivoté s nadorem
mozku. Tato charta byla vytvorena prostrednictvim vice ucastnického, spolupracujiciho a
iterativniho procesu a je Zivym dokumentem, ktery podléha kazdorocni revizi.

Doufame, Ze tato charta bude mit celosvétovy vyznam. Uvédomujeme si, Ze mnoho zemi
postrada zakladni zdravotnicka, vyzkumna a vyrobni zafizeni a specialisty a IéCebna centra
schopna poskytovat nejmodernéjsi péci zaloZenou na védeckych dikazech pro pacienty s
nadorem mozku. Charta tedy predstavuje aspirativni ideal, o ktery usilujeme, a doufame, Ze
povede k produktivnim diskusim a debatam, které pomohou iniciovat pozitivni zmény.

Predevsim, charta poskytuje podrobny ramec pro dosaZeni politickych cild, které mohou
organizace zastupujici pacienty s nadorem mozku pouZit k podpore svych snah. Mize byt
také pouZita jednotlivymi pacienty a jejich pecovateli k podpore véci, které jsou pro né dilezité
béhem jejich cesty s nadorem mozku. Charta je také zamyslena jako pozitivni nastroj, ktery
mohou vyuZit i jiné sektory mezinarodni komunity zabyvajici se nadory mozku.

Charta muZe poskytnout kaZzdému aspirativni ramec pro zlepseni zdravotnickych systémdu
a komunikace — cile, které doufame, Ze pomohou snizit nerovnosti mezi jednotlivymi zemémi.
Charta nema za cil znevaZzit ani kritizovat skvélou praci, kterou kaZdy den provadéji vyzkumnici,
zdravotnici a dalsi odbornici po celém svéte.

Vzdvihujeme ty, kteri Ziji v rozvojovych zemich — kde mnoho aspektu této charty nebude
snadno dosaZitelnych — aby si vybrali ty ¢asti tohoto dokumentu, které jsou v jejich regionech
dosaZitelné, a zamérili se na né s cilem zajistit lepSi vysledky pro pacienty s nadorem mozku.

Zatimco uplatriujeme tato prava, uznavame, Ze Zadna prava nemohou existovat v lidské

spolecnosti bez odpovédnosti.

POZNAMKY

1. Tato charta prav pacientti s nadorem mozku neni zérukou téchto prav, ani neni pravné zavazna.

2. Toto je aktuaini verze Charty prav pacientt s nadorem mozku, ale jako Zivy dokument podiéha kaZdoroéni revizi a bude stanovena
procedura pro dal$i vyvoj charty.

8. Viz priloZzenou prilohu k tomuto dokumentu, ktera uvadi charitativni organizace a neziskové organizace zabyvajici se nadory
mozku, odborné spolecnosti neuro-onkologie a dalsi organizace, které ratifikovaly Chartu prav pacient( s nadorem mozku a daly
svoleni k pouZiti jejich log na tomto dokumentu.



1. UZNANI A RESPEKT

Mam pravo:

a) na pristup ke zdravotni péci navrzené ke snizeni zatéze zplisobené mym nadorem mozku

Moaes

c) byt povazovan za jednotlivce

d) popsat sam sebe - at uz jsem dospély nebo dité Zijici s nadorem mozku - s jakoukoli
terminologii, ktera mi je pohodina

e) byt slySen a uznan, i kdyz zdravotni profesional nemusi nutné souhlasit s mym nazorem
nebo pohledem

f) byt respektovan jako vyznamny partner ve své vlastni péci a jako odbornik na své vlastni
potreby a zkusenosti

g) nebyt diskriminovan ve své komunité, na pracovisti ani kdekoli jinde kdykoli kvili mému

nadoru mozku

h) udrZzovat nadéji a byt v této nadéji podporovan svym Iékarskym tymem a dalSimi, ktefi jsou

zodpovédni za mou péci, bez ohledu na diagnézu a progndzu

2. PRISLUSNE VYSETRENI PRIZNAKU A SYMPTOMU

Mam pravo:

a) na informace a vzdélani o nadorech mozku

b) aby mé obavy o zdravi byly rychle vySetreny lékafi s odpovidajicim vycvikem a zkuSenostmi
v neuro-onkologii, neurologii, neurochirurgii a psychosocialnim zdravi

¢) na jasné vysvétleni Iékarského zobrazovani mého mozku a nadoru mozku a rdiznych
skenovacich a hodnoticich technik a toho, co nam mohou a nemohou fici



d) na jasné vysvétleni moznosti IéCby mého nadoru mozku, napf. chirurgie, radiace,
chemoterapie, klinickych studii atd., véetné souvisejicich rizik

e) aby mUj vzorek tkané/biopsie byl analyzovan zkusenym neuropatologem pomoci
ovérenych patologickych/diagnostickych testd (véetné biomarkerovych testl) s cilem
poskytnout mi spravnou diagnézu

f) na poskytovani informovaného souhlasu o pouziti mé odstranéné nadorové tkané a, pokud
jsem daroval/ulozil mozkovou/nadorovou tkar nebo jakykoli jiny biologicky vzorek pro vyzkum
nebo jiné ucely, védét, zda mize byt mdj vzorek tkané pristupny pro budouci rozhodovani o
|é¢bé a vyzkumu

3. JASNA, KOMPLEXNI, INTEGROVANA DIAGNOZA

Mam pravo:

a) na véasné doporuceni specialistovi na zdravotni péci podle mého vybéru

b) obdrzet rychlou a presnou diagndzu (na zakladé integrované analyzy mé nadorové tkané
pomoci nejaktualnéjsi klasifikace nadorl mozku Svétové zdravotnické organizace a klinického

obrazu), ktera mi bude sdélena jasné a soucitné

c) klast otazky ohledné mé diagndzy a dostavat odpovidajici odpovédi v terminech, kterym
mohu rozumét

d) byt doprovazen k mé diagnostické schiizce a jakymkoli naslednym schiizkam béhem mé
|é¢by ¢lenem rodiny, blizkym pritelem nebo jinym uréenym pecovatelem

e) na tlumocnika, pokud mi je diagndza sdélena v jazyce, kterym nevladnu plynné

f) byt proaktivné zapojen do vSech rozhodovacich procest tykajicich se mé diagnézy a
nasledné péce

g) délat si poznamky pri Iékarskych schiizkach pro jasnost a jako pomdcku k paméti. Dale
- ale pouze pokud nejdfive ziskdm vSechna nezbytna povoleni k tomu - zaznamenavat své
|ékarské schiizky



h) pozadat a mit pristup k dalSim nazordm v jakékoli fazi mé péce a IéCby a byt informovan
specialistou, pokud Véfi, Ze nejsou schopni nebo ochotni provést operaci nebo podavat
terapii

i) dostat co nejpodrobnéjsi prognézu, pokud o to pozadam, ktera zahrnuje informace o kvalité
Zivota, vedlejsich Ucincich IéCby, potencialnich pozdnich ucincich 1é¢by a pravdépodobnosti
preziti

j) na kompletni kopii vSech poznamek, které byly vzaty v souvislosti s mou diagnézou mymi
|ékarskymi poskytovateli a které jdou do mé Iékarské dokumentace

4. PRISLUSNA PODPORA

Mam pravo:

a) na jasné, nestranné, ¢estné, komplexni a véasné informace, které mi pomohou uginit
obtizna rozhodnuti, kterym budu celit. Mam také pravo zpochybnit tyto informace a hledat

objasnéni ohledné ¢ehokoli, ¢emu nerozumim

b) na pristup k nastrojim pro rozhodovani, které mi umozni ucinit spravna rozhodnuti pro mou
situaci

c¢) na podporu od koordinatora péce nebo priivodce na cesté nadorem mozku (napft.
specialisty sestry, socialniho pracovnika nebo jiné vyskolené osoby)

d) aby mi byly nabidnuty informace o pravnich otazkach, které mohu potfebovat zvazit,
naptiklad plnou moc, opatrovnictvi déti, posledni vili, predbézné smérnice atd.

e) aby mi byly nabidnuty pfislusné informace o navratu do prace nebo skoly a zdkonech v mé

zemi, které upravuiji zaméstnavani nebo vzdélavani lidi s postizenim

f) Ucastnit se podplrné skupiny pro pacienty s nadorem mozku, pokud existuje v mé mistni
oblasti, U¢astnit se ji virtualné nebo mit moznost - pokud si to preji - zalozit ji, pokud dosud

neexistuje

g) byt informovan o mistnich, regionalnich a mezinarodnich organizacich na podporu pacientt
s nadorem mozku, na které se mohu obratit pro rady a dal$i podporu



5. VYNIKAJICI LECBA A KVALITNI NASLEDNA PECE

Mam pravo:

a) byt informovan o v§ech dostupnych relevantnich moznostech 1é¢by v mé zemi bydlisté,
bez ohledu na to, zda naklady na poskytovani takové Iécby jsou hrazeny pojisténim nebo
jinymi tretimi stranami

b) sdilet s mymi oSettujicimi Iékafi rozhodovaci proces pfi vybéru nejlepsi 1é¢by pro mé, s
ohledem na Uroven rizika, kterou jsem ochoten podstoupit

c) na pristup k Ié¢bé na zakladé potfeby - ne na zakladé mé schopnosti za ni zaplatit

d) obdrzet prijaty mezinarodni standard péce o nadory mozku, bez ohledu na mdj vék, rasu,
ekonomické zazemi, postizeni, viru nebo pohlavi

e) obdrzet nouzovou lécbu k stabilizaci mého stavu v jakémkoli bodé mé cesty nadorem
mozku

f) na kontinuitu péce od okamziku diagnézy pres Iécbu, zotaveni, progresi nemoci,
dlouhodobé preziti a konec Zivota. Pokud jsem pediatricky pacient, kontinuita péce zahrnuje
také prechod na naslednou péci pro dospélé

g) byt Ié¢en v zdravém a bezpecném prostredi, kde jsou uplatfiovany, monitorovany a
splfovany standardy kvality

h) mit svou lékarskou lécbu provadénou v souladu s nejvyssimi standardy etické praxe

i) pozadat o a byt poskytnut kopie vSech poznamek a Udajl, které jdou do mé lékarské
dokumentace, véetné zprav z radiologie, zprav z patologie, genetickych analyz atd., jakoz i
digitalni kopie nebo filmové kopie véech mych skend, a byt uznan jako ‘vlastnik’ téchto zaznam

j) na multidisciplinarni péci, ktera mize kromé pomoci mého zakladniho Iékarského tymu
zahrnovat podporu od dalSich specialist, jako jsou fyzioterapeuti, terapeuti feci a jazyka,
psychosocialni terapeuti, socialni pracovnici, ergoterapeuti a dalsi

k) byt informovan, pokud se o¢ekavaiji klinicky relevantni zpozdéni v mé |é¢bé a byt
informovan o alternativnich poskytovatelich sluzeb, ktefi mohou poskytnout Ié¢bu dfive



) prezkoumat s mym Iékafem moznost pouziti jinych IéCeb, experimentalnich nebo jinych,
kromé (nebo misto) standardni péce

m) byt pIné informovan o vSech navrhovanych Ié¢bach, jejich pfinosech a rizicich a, pokud je
to relevantni, nakladech s tim spojenych

n) odmitnout nebo se stahnout z 1éCby, testd, skenl a vySetfovani bez sankci nebo
znevazovani

0) byt informovan o relevantnich, vhodnych klinickych studiich dostupnych v mém
soucasném lécebném zarizeni a dostat nabidku mista, pokud splfuji kritéria zahrnuti/
vylouceni, nebo byt nasmérovan na kontaktni tdaje pro studii probihajici jinde, pro kterou
bych mohl byt zpUsobily

p) byt plné informovan o prinosech a rizicich pro mé a mit dostatek ¢asu, bez tlaku, zvazit
Ucast (nebo neucast) v klinické studii, experimentalnich procedurach nebo vysetfovacich
programech

g) mit mou Ucast ve studii, pokud se do ni zapi$u, uznanu a ocenénu a byt informovan o
kone¢ném vysledku studie

r) na pravidelné planované nasledné schiizky a prislusné skeny a testy, pokud jsem dokoncil
lé¢bu nadoru mozku

s) byt [é¢en odbornym poskytovatelem zdravotni péce pro naslednou péci. Pokud jsem
pediatricky pacient, toto zahrnuje také Ié¢bu odbornym poskytovatelem zdravotni péce, ktery
je obeznamen s pozdnimi Ucinky léCby

6. VZTAH PECE

Mam pravo:

a) na pristup k aktualnimu seznamu neurochirurgd, radiac¢nich onkologUl, neuro-onkologd,
neurologl a dal$ich specialistl v mé oblasti/zemi, podle potieby

b) mit k dispozici jméno a kontaktni Udaje znalého zaméstnance mého Iéc¢ebného zarizeni,
ktery mUZe odpovidat na naléhavé otazky mimo pracovni hodiny a v jinych ¢asech nez
planovanych konzultacich



c) vyjadfit svij nazor nebo si stéZovat bez obav z odvety, pokud dostanu neuspokojivou pédi
v zarizeni. Mam také pravo byt informovan o prostredcich, jak vyjadrit tento nazor/stiznost na
Urovni fizeni a o¢ekavat, Zze mé stiznosti budou vysetreny a zjisténi mi budou sdélena véas a
komplexné

d) zpochybnit nazor mého lékare respektujicim zplsobem a ocekavat stejny respekt na
oplatku

7. PODPURNA/PALIATIVNI PECE

Mam pravo:

a) na obdrzeni vysoce kvalitni, pIné integrované, multidisciplinarni ¢asné paliativni péce, ktera
zahrnuje zvladani priznakd, Ulevu od bolesti, psychosocialni podporu, rehabilitaci a socialni a
duchovni podporu

b) na obdrZeni optimalnich 1€kl k Ulevé od pfiznakl a vedlejSich U¢inkd mého nadoru mozku a
jeho |écby, jako jsou bolest, nevolnost, zachvaty atd.

8. REHABILITACE A BLAHO

Mam pravo:

a) na pristup k rehabilitacnim programdm (vCetné terapie feci a jazyka, ergoterapie, neuro-
psychologické terapie a fyzické terapie) k feSeni kognitivnich, behavioralnich a fyzickych
deficitll vyplyvajicich z mého nadoru mozku, abych mohl maximalizovat svou nezavislost a
znovu ziskat schopnost fungovat co nejnormalnéji

b) na informace o financovani vyhod (pokud jsou dostupné) ke zmirnéni finan¢nich bfemen

¢) na pristup k programtim pro blahobyt specificky pro mou situaci jakoZto prezivsiho, s

prihlédnutim k mym konkrétnim, individualnim potfebam (véetné rodinnych, pracovnich,
financ¢nich a psychosocialnich pozadavku)



9. LEKARSKE INFORMACE A SOUKROMI

Mam pravo:

a) na spravné zarazeni mého nadoru mozku do narodnich (a mezinarodnich) zaznamu o rakoving,
at uz je mdj nador mozku tzv. ‘benigni’, nizkého stupné nebo vysokého stupné

b) na mé osobni fyzické prostory a zachovani dlistojnosti béhem vSech testl, vySetfovani, léCby

a procedur

c¢) na soukromé rozhovory s lékati a dalSimi odborniky o mém zdravi a pohodé, které zlstanou
mezi nami

d) nosit vhodné obleceni béhem 1é¢by a péce k ochrané mého soukromi a minimalizaci rozpakd

e) zabranit zverejnéni Iékarskych informaci o mné jinym stranam bez mého svoleni

f) rozhodnout se, s kym, kdy a kde sdilet informace o mém zdravi

10. VHODNE MOZNOSTI PECE NA KONCI ZIVOTA

Mam pravo:

a) na diskusi o vSech dostupnych moznostech péce na konci zivota, nebo byt odkdzan na jiné
|ékare, ktefi jsou ochotni o nich se mnou diskutovat v jakémkoli bodé mé cesty nadorem mozku

b) na spravné zaznamenani hlavni pfi¢iny mého umrti ve vladnich zaznamech jako nador mozku,
pokud tomu tak je

c¢) na spravnou a vhodnou kvalitu a Uroveri péce, kterou si zvolim, kdyz se blizim ke konci svého
zivota

d) na mou ddstojnost, a soucit a respekt od ostatnich

) na vyjadreni mych prani ohledné preferovaného mista mého umrti, naptiklad v nemocnici,
doma, v hospici atd.

f) na planovani péce predem
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g) na darovani jakékoli ¢asti mého téla, véetné mého mozku a vzorkl nadorové tkané, pro
vyzkum nebo odmitnuti to ucinit

h) na u¢inéni vlastnich rozhodnuti o konci Zivota a respektovani téchto rozhodnuti v ramci
soucasnych zakonl zemé, ve které dostavam Ié¢bu a/nebo péci

Tento preklad Charty prav pacientll s mozkovym nadorem do ¢eského jazyka laskavé
provedla sle¢na Anna Berankova z BrainCzech: http://brain-czech.org

CHARTA PRAV PACIENTU S NADOREM MOZKU - VYBOR PRO NAVRH:

Kathy Oliver, Mezinarodni aliance pro nadory mozku (IBTA); Gordon Oliver, Mezinarodni
aliance pro nadory mozku (IBTA); Barrie Littlefield, (dfive) Cure Brain Cancer (Austrdlie);
Kristina Knight, (dfive) National Brain Tumor Society (USA); David Arons, National Brain Tumor
Society (USA); Danielle Leach, National Brain Tumor Society (USA).

[@0le)

Charta prav pacientl s nadorem mozku je k dispozici pro nekomeréni pouziti pod licenci

Creative Commons CC BY-NC-ND. Viz https://creativecommons.org/licenses/ Toto je verze
V.06/2020 Charty prav pacientdl s nadorem mozku.



ANNEXE
CHARTA PRAV PACIENTU S NADOREM MOZKU

Nisledujici organizace* ratifikovaly Chartu a podporuji jeji cile

a—

A °

[T | . e

i\ S American - ‘i | {].\MI-.R](.A?-.{
AICSO 7 CALCNood
Associagao de Investigagao de ' Association T B
Cuidados de Suporte em Oncologia Providing and pursaing dravween™

»+
5 i},_:rﬁn

| fund

§ a,
f brairl fumour LR
s DO

BRAIN CZECH

\
‘ 8 brain tumour .'
) @
ofPakistan “
BRAIN TUMOUR

IRELAND

Brain Tumour Foundation
«++ of India

i, 7

> Brain Tumor B
D Network m BT&%

Tt By, mpacaess iosy Lasn
pokracuje »

@

*Organizace uvedené v abecednim poradi

11



BrainTumour

e noa
brain

mour
},‘i';ppur NZ
In it together

Child

cancer

FOUNDATION

,EORTC

The future of cancer therapy

A BRAIN

[N/ 275 TUMOUR
VN SOCIETY
-_'

(SINGAPORE)

L

o5 T e, R T Y L
CHAL CHAO0D BRAR TLIWOR
ASSCHIATIONG OF ThINAN

EANO

EUROFEAN ASSDCIATION
wemsware  (OF NEURD-OHCOLOGY

EPIDERM 'ID

BRAIMN TUMOR SOCIETY

BRAIN TUMOUR
UPPORT
W Toaether WE ant Stronger

R

Awareness Foundation

. SO
cernioundaation

Ragearch Network

% Childhood
¥ Cancer
— “International

/?r:n:;o;d.i:‘cia Pueyo

o %

GLIOMA

‘. FUNDACJA

CENTER



-

Head for the Cure
Foundation

HJERNETUMORS

@ ILAM

Thelsraeli Brain Cancer Association

NPO FRBB=R Y ND—27

JAPAN BRAIN TUMOR ALLIANCE

B
Fevis St 7

Children's Brain Tumour Charity

MPNE

MelanomaPatientNetworkEurope

niis con cancer

Federacion Espaioda de Padres

hersentumor
contactgroep

)

hersenletsel.nil

INTERNATIONAL
BRAIN TUMOUR
ALLIANCE

ISNGD

Irsdian Gaciany ol Muure Snceloi

LEy

R&H?
nyi®

MUSELLA

FOUKDATION FOR BRLIN TUMOR
RESEARCH & INFOREMATION. W

B
I! !I!I.:‘..I .I--:..l'.l.Hl_'ill : ‘ : ‘%

an
-

Hjernesvulstforeningen

[rene

KORTNEY ROSE
FOUNDATION

National
\ Brain Tumor
Society

LN GESEE, U e
Vaincre v
les fumeurs ceérébrales

pokracuje »

13



.“
sst. - OLIGO NATION

By UMITING FOR A CURE
L L]

QurBrainBank

Foundation-

/ Pediatric
7 . ‘ Brain Tumor

CRBBOIES
and Smi)es

supporting kidz with cancer

SINC)

The Sochety for NeuroOnoology

SNOSSHE

Stichting
WWW, Hersentumoren.nl

peace
of mind

Benin cancar wppsrt
Bare ond now.

PVW/Y BRAIN TUMOR
" FOUNDATION

8 _ o SanDiego
nﬂrainTumnr
FOUNMDATIOGN

Supparting the Nesds of Panient & familer

-ps‘mwiknf%}

2
iy

students
SUPPORATING
brain tumor
RESEARCH~



THE Gﬁﬁl
G BRAIN METTERS
FRENINGEN, (b TUMOUR it
CHARITY
i
2 N} Wick'Gonzales
W FQUNDATION

THE HOMNG KONG NELIRD-ORNCOLOGY SOCIETY

111 SONTAG

i

ZIMBABWE BRAIN TUMOUR

ASEQCIATION

yorkshire's
brain tumour
charity!

Charta prdv pacientii s
nddorem mozku je zivy dokument.
Pokud by vase organizace chtéla
Chartu podpofit, kontaktujte prosim
kathy@theibta.org

15



CHARTA
PRAV
PACIENTU S
NADOREM MOZKU

\

Pro dal$i informace nebo jakékoliv dotazy ohledné Charty prav pacientd s nadorem

mozku prosim kontaktujte Kathy Oliver, Mezinarodni aliance pro nadory mozku
(kathy@theibta.org). Pro dalsi informace k Charter Toolkit prosim kontaktujte Danielle Leach,
National Brain Tumor Society (dleach@braintumor.org).

Design dokumentu Charty: Edwina Kelly - edwina@edwinakellydesign.co.uk
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