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Déclaration des droits des patients atteints de la Leucémie Myelogene Chronique (LMC)       
Reconnaissant que la Loi canadienne sur la santé garantit aux Canadiens le droit de recevoir en temps opportun des soins médicaux universels de grande qualité, nous, les Canadiens, devons-nous assurer que toutes les personnes atteintes de la LMC ont accès à : 
1. De recevoir rapidement une confirmation du diagnostic de LMC, particulièrement lorsqu’on lui fait part d’une numération cellulaire anormale à la suite d’une analyse sanguine.  

2. Au respect de son autonomie ainsi qu’à la création et au maintien d’un environnement de soin qui favorise sa participation à la prise de décision éclairée relativement à sa propre situation, et ce, en bénéficiant de l’encadrement de son médecin.

3. D’être informée à propos du ou des médicaments (s) approuvé (s) utilisé (s) pour le traitement de la LMC.
4. D’être informée des essais cliniques portants sur des médicaments de recherche en cours ainsi que des possibilités de participer à ces essais, lorsque requis.


5. D’être informée des plus récentes directives en matière de traitement de la LMC au Canada et d’y avoir accès, premièrement par l’intermédiaire de discussions avec son médecin puis grâce à l’accès à des mises à jour rendues disponibles par la SLMC.


6. De recevoir leurs résultats de la PCR et de l’hybridation in situ en fluorescence, et des rapports de laboratoire afin d’effectuer une tenue personnelle de dossier.


7. D’avoir accès de façon ininterrompue à des fonds octroyés par le privé ou par le gouvernement pour la surveillance continue de l’hybridation in situ en fluorescence et de la PCR (tests moléculaires) pendant toute la durée du programme de thérapie/traitement.
8. D’avoir accès à des analyses des essais mutationnels offertes par le gouvernement si la surveillance continue du schéma posologie montre une croissance marquée de la maladie résiduelle.

9. D’être continuellement informé des données lui étant propres qui sont amassées et fournies à toutes banques de données ou à tous projets de recherche de quelque sorte que ce soit, y compris ceux commandités par l’industrie, ainsi que de comprendre ce pourquoi les données seront utilisées et pourquoi elles ont été transmises.

10. D’être informé et mise au courant des percées effectuées en recherche et dans la quête d’une cure pour la leucémie myéloïde chronique.


11. D’être éduqué en détail, et à l’aide d’un vocabulaire non spécialisé, sur les éléments suivants : 

a) Les options de traitement (celles actuellement offertes là où la personne atteinte se situe ainsi que les autres options et occasions, y compris celles qui sont offertes ailleurs au Canada et à l’étranger). 

b)  La disponibilité du financement partout au Canada pour la couverture des médicaments et le paiement rétroactif à partir de la date de réception du diagnostic si nécessaire.

c) Les facteurs physiologiques, psychosociaux et financières clés, en prenant en considération le fait que la personne atteinte ne connaît pas les problèmes auxquels elle devra faire face dans son combat contre la LMC.   
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