FINNISH TRANSLATION OF THE EUROPEAN CANCER PATIENT'S BILL OF RIGHTS

EUROOPPALAISEN SYOPAPOTILAAN PERUSOIKEUDET
1. artikla

Euroopan jokaisen kansalaisen oikeus saada omasta hoidostaan mahdollisimman
tarkkaa tietoa ja paastd myo6s ennakoivasti osallistumaan siihen

Euroopan kansalaisilla pitaisi olla oikeus:

1.1. tutkimustietoon perustuviin julkisen terveydenhuollon toimenpiteisiin, joilla voidaan
ennakolta ehkaista sydpaa.

1.2. korkeatasoisiin seulonta- ja taudinmaarityspalveluihin, jotka ovat yleisesti hyvaksyttyja ja
yhteensovitettuja parhaan mahdollisen laatutason varmistamiseksi.

1.3. paasta kasiksi kaikkeen omaa terveydentilaa koskevaan tietoon ja saada mahdollisuus
osallistua ennakoivasti omaa hoitoa koskevaan paatoksentekoon.

1.4. potilaan omat tarpeet huomioon ottavaan tiedottamiseen, jossa selvasti ja potilaan
ymmartamalla kielella selostetaan hanen oikeutensa saada parasta mahdollista hoitoa hanen
sydpasairautensa kaikissa vaiheissa.

1.5. saada tieto siita, tayttaako potilaan oma sytpahoitoyksikké parhaan mahdollisen laadun
varmistamiseksi  sovitut  kriteerit, mitd tulee syopahoidolta kulloinkin  vaadittuun
erityisosaamiseen.

1.5a. saada ennen hoitonsa aloittamista lapindkyvasti tietoa kaikista hoitoja ja hoitotuloksia
koskevista valtakunnallisista tiedostoista, joista tunnistetiedot on poistettu, niin
terveydenhuoltolaitosten, sydparekisterien kuin itsenaisten auditointiohjelmien osalta.

1.6. saada jo ennen hoidon alkamista selva ja lapinakyva seka potilaan tarpeisiin raataloity
omaa sairautta koskeva hoitosuunnitelma, johon liittyy oikeus “toiseen mielipiteeseen” el

toisenkin 1&akarin nakemykseen.

1.7. saada suojaa yksityisyydelleen, niin ettd kukin potilas saa itse paattdd, minka tasoista
luottamuksellisuutta hanen omien potilastietojensa kohdalla noudatetaan.

1.8. saada tietoa sellaisista joko paikallisista, valtakunnallisista tai koko Eurooppaa koskevista
tutkimus- tai innovaatiohankkeista, joilla voi olla merkitystéa potilaan oman sydvan kannalta.

1.9. saada tietoa oman syOpasairautensa eloonjaamistilastoista sekd syodpapotilaille hoidon



jalkeen tarjolla olevista tukipalveluista.

1.10. saada edunvalvonta- ja tukipalveluja potilasjarjestoiltda, joiden tavoitteena on
voimaannuttaa potilaat tasavertaiseen kumppanuuteen kaikessa, mikd koskee heidan omaa
terveyttaan ja hyvinvointiaan.

2. artikla

Euroopan jokaisen kansalaisen oikeus pdaasta optimaalisesti ja oikea-aikaisesti
asianmukaiseen erikoissairaanhoitoon, joka perustuu tieteelliseen tutkimustietoon.

Eurooppalaisilla potilailla pitéisi olla oikeus

2.1. paasta osalliseksi oikea-aikaisesta ja luotettavasta taudinmaarityksesta, jolla syévan tarkka
diagnoosi voidaan varmistaa niin varhain kuin mahdollista.

2.1a. vastaanottaa tieto omasta diagnoosistaan spesialistin tai kokeneen hoitoammattilaisen
valittamana seka tasmalliselld mutta myo6tatuntoisella tavalla selostettuna.

2.2. paasta oikea-aikaisesti parhaaseen mahdolliseen hoitoon, johon kuuluu asian vaatima
erityisosaaminen ja johon voi tarvittaessa liittya myods Kliinistd tutkimusta ja innovaatiota
parhaiden mahdollisten hoitotulosten varmistamiseksi.

2.3. saada hoitoa omalla paikkakunnalla, milloin vain mahdollista, ja keskitetysti muualla, sikali
kuin kansallisesti tai kansainvélisesti vahvistetut ohjeet ja asiantuntijasuositukset sita
edellyttavat.

2.4. saada sytpasairauden kaikissa vaiheissa asianmukaista psykologista tukea seulonnan,
diagnoosin ja hoidon seka elaménlaadun ja eloonjaamisnakymien vaikutusten kasittelemisessa.

2.5. valita se paikkakunta, jossa diagnoosi ja hoito tapahtuvat, mydés oman maan rajojen
ulkopuolella.

2.6. paasta nopeasti osalliseksi yksittaiselle syopapotilaalle kehitetyistd uusimmista diagnoosi-
ja hoitomenetelmista heti kun ne on virallisesti hyvaksytty kaytt6on otettaviksi.

2.7. saada hoitoa tarpeensa eika maksukykynsd mukaan.
2.8. odottaa, ettd myo6s potilaan oman syopatyypin kohdalla suoritetaan tieteellista tutkimusta ja
ettd héanelle tarjotaan mahdollisuus osallistua tarjolla oleviin ja hanen oman tilansa kannalta

merkityksellisiin kliinisiin tutkimuksiin.

2.9. sy0paa sairastavien lasten tapauksessa tulla hoidetuiksi lasten sydpasairauksiin
erikoistuneissa hoitokeskuksissa tai -yksikoissa.



3. artikla

Euroopan jokaisen kansalaisen oikeus saada hoitoa sellaisissa
terveydenhuoltojarjestelmissd, jotka kohtuullisin kustannuksin takaavat paremmat
hoitotulokset, potilaiden kuntoutumisen seké& parhaan elaménlaadun.

Potilaiden pitéisi saada hoitoa sellaisissa terveydenhuoltojarjestelmissa,

3.1. joita tuetaan  kansallisten  ohjeiden mukaan  jarjestettyjen kansallisten
sydvantorjuntaohjelmien (NCCPs) avulla, joita ulkopuoliset asiantuntijat ja potilaiden edustajat
sadanndllisesti valvovat.

3.2. joissa hoitotuloksia arvioidaan kansallisen sytvantorjuntaohjelman osana syOpapotilaan
edun ja parhaan mahdollisen edistymisen turvaamiseksi.

3.3. jotka antavat kustannustehokkaan ja laatuvaatimukset tayttavan hoidon sy®dpasairauden
kaikissa vaiheissa, aina varhaisesta diagnoosista hoitoihin ja toipumista tukevaan hoivaan.

3.4. jotka kohdistavat huomiota my0s pitk&n tahtdimen seurannan ja eloonjddmisnakymien
avainkysymyksiin parhaan elamanlaadun ja henkilékohtaisen tyytyvaisyyden seka aktiivisen
yhteiskuntaan ja tydelamaan palautumisen ja osallistumisen turvaamiseksi.

3.5. jotka takaavat sybpapoatilaille parhaat mahdolliset keinot kipujen ja oireiden hallintaan.

3.6. jotka kannustavat ja vyllapitavat riittdvaa asiantuntemusta ja kokemusta erityisten
syOpatyyppien hoidossa kiinnittden huomiota myds koko terveydenhuoltohenkildston ja
potilaiden hoitoon osallistuvien muiden ammattilaisten koulutukseen ja harjoitteluun.

3.7. jotka tunnustavat potilasjarjestdt tasavertaisiksi kumppaneiksi kaikessa mitd tulee
syOpasairauksien hoitoon, tutkimukseen ja innovointiin.

3.8. joita koordinoidaan kansalliset vaatimukset tayttdvien ja yhteiseurooppalaisten ohjeet
huomioon ottavien seka asianmukaisesti erikoistuneiden moniammatillisten tiimien ( MDTS)
avulla.

3.9. jotka noudattavat oikea-aikaisia ldhete- ja seurantakaytantéja kunnallisen
perusterveydenhuollon ammattilaisten seké syopayksikdiden tai -keskusten valilla.

3.10. jotka kunnioittavat potilasta seka takaavat hanelle valttAmattdman hoidon optimaalisen ja
ennalta maaratyn ajan kuluessa.

3.11. jotka takaavat potilaalle suojaa huonosti toimivien terveyspalvelujen taikka laakinnallisten
hoitovirheiden tai -erehdysten aiheuttamia haittoja vastaan.



3.12. jotka tunnustavat laadukkaiden kliinisten tutkimusten ja innovaatioiden merkityksen seké
edistavat potilaiden mahdollisuutta osallistua kliinisiin kokeisiin.

3.13. jotka mahdollistavat potilaiden, hoitajien ja potilasjarjestéjen osallistumisen
potilaskeskeisen kliinisen tutkimuksen kaikkeen suunnitteluun ja toteutukseen.

3.14. jotka toteuttavat ja yllapitavat korkeatasoista kokonaisvaltaista kivunhoitostrategiaa.



