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CARTA DE DIREITOS DOS DOENTES COM TUMOR CEREBRAL

PROPOSITO DA CARTA
Alcancar os melhores resultados possiveis de salde e qualidade de vida para adultos e criangas que vivem com um
tumor cerebral.

Representar um ideal aspiracional pelo qual padrbes de qualidade, politicas e préticas sdo desenvolvidos,

monitorizados e distribuidos.

INTRODUCAO

Ha& uma série de documentos que tratam dos direitos dos doentes, alguns dos quais se relacionam com os direitos
aqui listados. Esta Carta foi redigida a partir do ponto de vista do doente com tumor cerebral e cuidador, tendo

em particular consideracdo as dificuldades que podem surgir no quotidiano de quem vive com um tumor cerebral.
Esta Carta foi criada através de um processo de mdltiplas partes interessadas, colaborativo e iterativo, e é um
documento vivo, sujeito a revisdo anual.

Espera-se que esta Carta tenha relevdncia mundial. Estamos conscientes que muitos paises tém falta de recursos
de saude basicos, de investigacdo e producdo, e dos especialistas e centros de tratamento com a capacidade de
prestar os cuidados mais atualizados, baseados na evidéncia cientifica, a doentes com tumores cerebrais. Portanto,
esta Carta representa um ideal ambicionado, no qual devemos trabalhar, desejando e esperando que possa
desencadear uma discussdo produtiva e um debate que ajude a iniciar uma mudanca positiva.

Numa nota importante, a Carta fornece um enquadramento detalhado para o planeamento de politicas por
parte das organizagdes de defesa dos doentes com tumores cerebrais, podendo nela apoiar 0s seus esforgos. Pode
também ser usado por doentes e cuidadores individuais para sustentaras suas necessidades na sua jornada com
tumor cerebral. A Carta destina-se também a ser uma ferramenta positiva que pode ser utilizada por outros setores
da comunidade internacional de tumores cerebrais.

A Carta pode proporcionar a todos um enquadramento aspiracional para melhorar os sistemas de cuidados e
comunicagdes — objetivos que esperamos irdo ajudar a reduzir as desigualdades de pafs para pais. A Carta ndo
se destina a diminuir ou criticar o excelente trabalho realizado diariamente por todo o mundo por investigadores,
profissionais de saude e outros.

Convidamos os que vivem em paises em vias de desenvolvimento — onde muitos dos aspetos desta Carta ndo séo
facilmente atingiveis — para selecionar os aspetos deste documento que sdo alcancdveis nas suas préprias regides e
para se focarem naqueles que ajudam a assegurar melhores resultados para doentes com tumores cerebrais.

Enguanto afirmamos estes direitos reconhecemos que ndo podem existir direitos na sociedade humana sem

responsabilidades.

NOTAS
1. Esta Carta de Direitos dos Doentes com Tumor Cerebral ndo é uma garantia destes direitos, nem tem vinculo legal.
2. Esta é a verséo atual da Carta de Direitos dos Doentes com Tumor Cerebral, mas como um documento vivo, estd sujeita a
revisdo anual, e um procedimento para a futura evolugdo da Carta serd estabelecido.
3. Por favor consulte o apéndice deste documento que lista as instituicées de beneficéncia e sem fins lucrativos, sociedades
profissionais de neuro-oncologia e outras organizagdes que ratificaram a Carta de Direitos dos Doentes com Tumores Cerebrais e
deram permissdo para que os seus logotipos constassem deste documento.



1. RECONHECIMENTO E RESPEITO

Eu terei o direito a:
a) aceder a cuidados de salde destinados a reduzir a carga do meu tumor cerebral
b) ser reconhecido como uma pessoa a viver com tumor cerebral
¢) ser tratado como um individuo

d) descrever-me a mim préprio (a) — seja eu um adulto ou uma crianca que vive com
um tumor cerebral — seja qual for a terminologia com a qual me sinto confortavel

e) ser ouvido e respeitado, mesmo se o profissional de sallde ndo concordar necessari
amente com a minha posicao ou perspetiva

) ser respeitado como um parceiro significativo nos meus préprios cuidados e um
perito nas minhas préprias necessidades e experiéncia

g) nao ser discriminado na minha comunidade ou no meu trabalho ou, na verdade,
em qualquer lugar e em qualquer momento por ter um tumor cerebral

h) manter a esperanca e ser apoiado nessa esperanca pela minha equipa médica e
outros responsaveis pelos meus cuidados, independentemente do diagnéstico e progndstico

2. INVESTIGACAO APROPRIADA DE SINAIS E SINTOMAS

Eu terei o direito a:
a) informacao e educacao sobre tumores cerebrais
b) que as minhas preocupacdes acerca da minha salde sejam prontamente
investigadas por médicos com formacao e experiéncia apropriadas em neuro-
oncologia, neurologia, neurocirurgia e salde psicossocial.
¢) uma explicacao clara das imagens médicas realizadas ao meu cérebro e tumor

cerebral; das técnicas de digitalizacao e avaliacdo utilizadas e do que elas podem ou
nao dizer-nos.



d) uma clara explicacao das opc¢des de tratamento para o meu tumor cerebral, como
cirurgia, radioterapia, quimioterapia, ensaios clinicos, etc. incluindo os riscos associados.

e) que a minha amostra de tecido/bi6psia seja analisada por um neuropatologista
experiente utilizando testes patolégicos/diagnésticos (incluindo analises de biomarca
dores) de modo a disponibilizar um diagnéstico correto.

f) dar consentimento informado sobre a utilizagdo do meu tecido tumoral ressecado,
se tiver doado/arquivado tecido cerebral/tumoral ou qualquer outro espécime
biolégico para investigacao ou outros objetivos, para saber se a minha amostra de t
ecido pode ser avaliada para futuras decisdes de tratamento e investigacao.

3. UM DIAGNOSTICO CLARO, EXAUSTIVO, INTEGRADO
Eu terei o direito a:

a) uma referenciacao atempada a profissional de cuidados de salde especializados
da minha escolha

b) receber um diagndstico rapido e preciso (baseado numa analise integrada do
meu tecido tumoral utilizando a classificacao mais atualizada da Organizacao
Mundial de Saude para os tumores cerebrais, e a apresentacao clinica) que me deve
ser transmitido de uma forma clara e compassiva

¢) colocar questdes acerca do meu diagnéstico e receber respostas em termos que eu
consiga compreender

d) estar acompanhado por um membro da familia, um amigo chegado ou outro
cuidador designhado, na minha consulta de diagndstico ou em qualquer marcacgao
subsequente, no decorrer do meu tratamento

e) um intérprete, se o diagndstico me for transmitido numa lingua na qual nao seja fluente
f) estar proactivamente envolvido em todos os processos de tomada de decisao
relativos ao meu diagnéstico e cuidados subsequentes

g) tirar notas nas minhas consultas médicas por uma questao de clareza e como
um auxiliar de memoria. Além disso — mas apenas se primeiro conseguir todas as
permissdes para o fazer — gravar as minhas consultas médicas.



h) Requisitar e aceder a outras opinides em qualquer fase dos meus cuidados
e tratamento e a ser informado por um especialista se ele(a) acreditar que nao
conseguira ou ndo quiser realizar uma cirurgia ou administrar uma terapéutica

i) A ser-me concedido um progndéstico tdo detalhado quanto possivel, se requisitado,
o que inclui informacao relativa a qualidade de vida, efeitos laterais do tratamento,
potenciais efeitos tardios e probabilidade de sobrevivéncia

j) uma cépia completa de todas as notas tiradas relativamente ao meu diagnéstico
pelos cuidadores médicos que avaliam os meus registos clinicos

4. APOIO APROPRIADO

Eu terei o direito a:

a) uma informacdo clara, imparcial, honesta, exaustiva e atempada que me ajude a tomar
as decisdes dificeis com as quais me irei deparar. Também tenho o direito de questionar esta
informacao e procurar clarificacao acerca de alguma coisa que nao compreenda

b) aceder a ferramentas de tomada de decisédo que me permitam tomar as decisdes
certas para a minha situacéo

¢) apoio de um coordenador de cuidados ou um navegador da jornada de tumor cerebral
(como um(a) enfermeiro(a) especialista, assistente social ou outra pessoa treinada)

d) receber informacao sobre assuntos legais que eu possa ter necessidade de considerar,
por exemplo procuracao, tutela de criancas, testamentos em vida, diretivas antecipadas, etc

e) receber informacao apropriada relativamente ao regresso ao trabalho ou escola e
legislacdo que no meu pais rege a contratacdo ou educacdo de pessoas com deficiéncia

f) participar em grupos de suporte de tumores cerebrais, caso existam na minha area
local, assistir a reunides destes grupos de forma virtual, ou ter a oportunidade — se o

desejar — de iniciar um se ainda nao existir

g) ser informado(a) acerca de organizacdes de defesa de doentes com tumores
cerebrais locais, regionais e internacionais com as quais posso contactar para
conselhos e apoio adicional



5. TRATAMENTO DE EXCELENCIA E CUIDADOS DE ACOMPANHAMENTO DE ALTA
QUALIDADE

Eu terei o direito a:

a) ser informado (a) acerca de todas as opc¢des de tratamento relevantes disponiveis,
no meu pais de residéncia, quer os custos de disponibilizar tais tratamentos sejam
(ou nao) reembolsados pelo seguro ou por terceiros

b) partilhar com os meus médicos assistentes o processo de tomada de decisao sele
cionando o (s) melhor (es) tratamento(s) para mim, tendo em conta o nivel de risco
que estou preparado (a) para assumir

¢) aceder aos tratamentos com base na necessidade — ndao na minha capacidade de
0s pagar

d) receber os cuidados para tumores cerebrais aceites por padrdes internacionais,
independentemente da minha idade, raga, contexto econémico, deficiéncia, credo ou género

e) receber tratamento de emergéncia para estabilizar a minha condicdo em qualquer
etapa da minha jornada com tumor cerebral

f) continuidade do cuidado desde o0 momento do diagnéstico ao tratamento, recu
peracao, progressado da doenca, sobrevivéncia de longo termo e fim de vida. Se eu for
um doente pediatrico, a continuidade dos cuidados também inclui a transicdo para os
cuidados de seguimento de adultos.

g) ser tratado num ambiente saudavel e seguro onde as normas de qualidade sao
implementadas, monitorizadas e cumpridas

h) ter o meu tratamento médico realizado em concordancia com os mais altos pa
drbes de praticas éticas

i) pedir e receber cépias de todas as notas e dados que sdo incluidos no meu proces

so clinico, incluindo relatérios de radiologia, relatérios de anatomia patolégica, analis
es genéticas, etc., assim como a cépias digitais ou videos de todos os meus exames,

e de ser reconhecido como o “proprietario” desses registos



j) cuidados multidisciplinares, que podem incluir — além da ajuda da minha equipa
médica principal — apoio de outros especialistas tais como fisioterapeutas, terapeutas
da fala e linguagem, terapeutas psicossociais, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais e outros

k) ser informado (a) se atrasos clinicamente relevantes ao meu tratamento forem
expectaveis e a ser informado (a) de prestadores de servicos alternativos que possam
disponibilizar tais tratamentos de forma mais célere

I) rever com o meu médico a possibilidade de recorrer a outros tratamentos,
experimentais ou outros, adicionalmente (ou em vez) dos cuidados padronizados

m) ser totalmente informado de todos os tratamentos propostos, os seus beneficios e
riscos e, quando relevante, os custos associados

n) recusar ou desistir de tratamentos, testes, exames e investigacdes sem sancgdes
ou difamacao

0) ser informado sobre ensaios clinicos adequados, relevantes disponiveis ho meu
centro de tratamento atual e a ser proposto se eu reunir os critérios de incluséo/ ex
clusao, ou a ser encaminhado (a) para os detalhes de contacto de um ensaio que
esteja a decorrer noutro local qualquer e para o qual eu possa ser elegivel

p) ser totalmente informado sobre os beneficios e riscos associados para mim e ter
tempo suficiente, sem ser pressionado, para considerar a participacao (ou ndo) num

ensaio clinico, em procedimentos experimentais ou programas de investigagcao

q) ter a minha participacédo no ensaio, caso eu decida fazer parte de tal estudo, recon
hecida e analisada e a ser informado do resultado final do ensaio

r) consultas de acompanhamento agendadas regularmente e exames e testes adequa

dos se eu tiver terminado o tratamento para o meu tumor cerebral

s) ser tratado por um profissional de salde especializado para as consultas de
seguimento. Se eu for um doente pediéatrico, isto iré incluir ser tratado por um profis
sional de saude familiarizado com os efeitos tardios do tratamento



6. A RELACAO DE CUIDADO
Eu terei o direito a:

a) aceder a uma lista de contactos atualizada de neurocirurgides, radioncologistas,
neuro-oncologistas, neurologistas e outros especialistas da minha area de residéncia/
pafs, quando necessério

b) ser-me facultado o nome e detalhes de contacto de um membro experiente da equi
pa do meu centro de tratamento que seja capaz de responder a questbes urgentes fora
do horéario e em situacdes diferentes das consultas agendadas

C) expressar a minha opinido ou reclamacgao sem medo de represéalias caso eu receba
um atendimento insatisfatério numa instituicdo. Eu também terei o direito a receber
informacdo acerca dos meios para expressar esta opiniao/ reclamacao a adminis
tracao e esperar que as minhas queixas sejam investigadas e que o resultado dessa
investigacao me sejam transmitidos em tempo Util e de forma compreensivel

d) refutar a opiniao do (a) meu (minha) médico (a) de forma respeitosa e esperar que
esse respeito seja reciproco

7. CUIDADOS DE SUPORTE/ PALIATIVOS

Eu terei o direito a:
a) receber cuidados paliativos precoces de exceléncia, totalmente integrados e multi
disciplinares, os quais abranjam a gestao de sintomas, alivio da dor, apoio

psicossocial, reabilitacao e apoio espiritual e social

b) receber medicagao otimizada para alivio de sintomas e efeitos laterais do meu
tumor cerebral e dos seus tratamentos tais como dores, naduseas, convulsdes, etc.

8. REABILITACAO E BEM ESTAR
Eu terei o direito a:

a) aceder a programas de reabilitacdo (incluindo terapia da fala e linguagem, terapia
ocupacional, terapia neuropsicolégica, e fisioterapia) para tratar défices cognitivos,



comportamentais e fisicos causados pelo meu tumor cerebral, de modo a que eu possa
maximizar a minha independéncia e recuperar a minha capacidade para funcionar téo
normalmente quanto possivel
b) informacéao sobre apoios (quando disponiveis) para aliviar encargos financeiros
c) aceder a programas de promocao de bem-estar especificos para a minha situacao
enquanto sobrevivente, tendo em conta as minhas necessidades especificas individuais
(incluindo familia, emprego, requisitos financeiros e psicossociais)

9. INFORMACAO MEDICA E PRIVACIDADE

Eu terei o direito a:

a) ter o meu tumor cerebral devidamente registado no registo oncolégico do meu pafs (e a
nivel internacional) quer o meu tumor seja designado “benigno”, baixo grau ou alto grau

b) ter o meu espaco fisico pessoal e a manter a minha dignidade no decorrer de todos os
testes, investigacdes, tratamentos e procedimentos

c¢) ter conversas com médicos e outros profissionais sobre a minha saldde e bem-estar e
estas a serem mantidas confidenciais entre nés

d) usar roupas adequadas durante o tratamento e zelar por proteger a minha privacidade e
minimizar constrangimentos

e) evitar que informacgdes médicas sobre mim sejam divulgadas a terceiros sem a
minha permissao

) decidir com quem, quando e onde partilhar informacao sobre a minha saldde
10. OPCOES E CUIDADOS DE FIM DE VIDA ADEQUADOS
Eu terei o direito a:
a) discutir todas as opc¢des de fim de vida disponiveis, ou ser referenciado para outros

médicos que estejam disponiveis para discutir estas op¢des comigo em qualquer
momento da minha jornada com tumor cerebral
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b) ter a minha principal causa de morte devidamente refletida nos registos
governamentais como tendo sido um tumor cerebral se for esse o caso

¢) qualidade e nivel de cuidados adequado e apropriado que eu decida ser o acertado
para mim a medida que se aproxima o fim da minha vida

d) a minha dignidade, e a compaixao e respeito dos outros

e) exprimir/expressar 0s meus desejos quanto ao local de minha preferéncia para
morrer, por exemplo no hospital, em casa, huma unidade de cuidados paliativos, etc.

f) planear antecipadamente os meus cuidados/diretivas antecipadas de vontade

g) doar qualquer parte do meu corpo, incluindo o meu cérebro e amostras de tecido
tumoral, para pesquisa ou recusar fazé-lo

h) tomar as minhas decisdes de fim de vida e a que as mesmas sejam respeitadas
desde que elas estejam em concordéancia com as leis atuais do pais onde estou a
receber tratamento e/ou cuidados

O COMITE DE REDACAO DA CARTA DE DIREITOS DOS DOENTES COM

TUMOR CEREBRAL:

Kathy Oliver, International Brain Tumour Alliance (IBTA); Gordon Oliver, International
Brain Tumour Alliance (IBTA); Barrie Littlefield, (previamente) Cure Brain Cancer
(Australia); Kristina Knight, (previamente) National Brain Tumor Society (USA); David
Arons, National Brain Tumor Society (USA); Danielle Leach, National Brain Tumor
Society (USA)

(@)

The Brain Tumour Patients’ Charter of Rights esta disponivel para usos ndo comerciais sob
a licenca da Creative Commons CC BY-NC-ND. Ver https://creativecommons.org/licens-
es/ Esta é a Versao V.06/2020 of The Brain Tumour Patients’ Charter of Rights.



Apéndice

CARTA DE DIREITOS DOS DOENTES COM TUMOR CEREBRAL

As organizagOes* seguintes ratificaram a Carta e apoiam os seus objetivos
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Para mais informacdes ou esclarecer alguma questdo sobre a Carta de Direitos dos Doentes

com Tumor Cerebral, por favor contacte Kathy Oliver, International Brain Tumour Alliance

(kathy@theibta.org). Para mais informacdes sobre o documento “Charter Toolkit”,

por favor contacte Danielle Leach, National Brain Tumor Society (dleach@braintumor.org)
Design do documento Carta: Edwina Kelly - edwina@edwinakellydesign.co.uk




