Patientenkompetenz ist mit der Forde-
rung nach einer starkeren Mitwirkung und
Gestaltung im Gesundheitswesen verbun-
den. Die gleichberechtigte Bericksich-
tigung der Patientenperspektive ist ein
wichtiger Ansatzpunkt, um Mitverantwor-
tung in Entscheidungsprozessen der me-
dizinischen Versorgung zur Prdvention,
Friherkennung, Diagnose, Behandlung
und Rehabilitation von Erkrankungen auf
den verschiedenen Ebenen im Gesund-
heitswesen zu tragen.

Explizit und unter aktiver Beteiligung
von der ersten Stunde an, haben sich Ver-
treterinnen der Selbsthilfegruppen und
Frauengesundheitsorganisationen aktiv
an der Entwicklung bis zur Fertigstellung
der ,Aktualisierten  Stufe-3-Leitlinien
Brustkrebs-Friherkennung in Deutsch-
land und Diagnostik, Therapie und Nach-
sorge des Mammakarzinoms der Frau" im
Februar diesen Jahres beteiligt.

Wie ldsst sich nun, am Beispiel der
Leitlinien, die individuelle Patientenkom-
petenz wirksam im Alltag starken?

Ein Weg ist es, durch allgemeinver-
standliche, sachkompetente Informa-
tionen und Aufklarungen, die Beteili-
gungs- und Mitsprachemdglichkeiten von

Liebe Leserinnen und Leser,

in den letzten fiinf Jahren hat sich die Wahrnehmung
der Patientenrolle vom ,informierten, miindigen und autonomen”
zum kompetenten” Patienten gewandelt.

betroffenen Frauen und Patientinnen zu er-
hohen. Die Vorbereitungen zur Erstellung
einer Frauen- und Patientinnen-Leitlinie
sind angelaufen, und die Arbeitsfassung
wird zur Diskussion und Kommentierung
offentlich (u.a. hier in den Patienteninfos)
vorgestellt. Erhdhte Transparenz und Zu-
gangserleichterung zu diesen Informati-
onen schafft Raum, um Kompetenzen zu
entwickeln.

In dieser Ausgabe mdchten wir einen
weiteren Weg zu mehr Patientenkompe-
tenz aufzeigen und mit Ihnen diskutieren:
Patientenrechte — Wer seine Rechte kennt,
kann sich aktiv beteiligen.

Wie steht es um die Patientenrechte?
Wie sieht die Ausgestaltung und die Um-
setzung individueller Rechte sowie der kol-
lektiven Rechte aus?

Wie steht es um die Zusammenhange
von Lebensqualitat, Recht und Ethik?

lhre

PD'Dr. Ute-Susann Albert
Leiterin des Brustzentrum Regio, Marburg, und Mit-
glied im wissenschaftlichen Beirat der Deutschen
Gesellschaft fiir Senologie
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Rechte von Krebspatienten auf einen Blick

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs e. V.

Die Europdische Charta fiir Rechte von Krebspatienten wurde im Juni 2002 im Rahmen der
Generalversammlung der Europdischen Krebsgesellschaften in Oslo erarbeitet und von der Deutschen
Krebsgesellschaft und ihren Landergesellschaften unterzeichnet.

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs infor-
miert und unterstitzt die Betroffenen vor
Ort, so dass sie ihre Rechte wahrnehmen
und diese einfordern kénnen.

Patientenrechte als Menschenrechte
Sie haben das Recht auf kérperliche und
psychische Unversehrtheit, auf Wirde, auf
Respekt Ihrer Privatsphdre, auf Respektie-
rung Ihrer moralischen, kulturellen, philo-
sophischen, ideologischen und religiésen
Wertvorstellungen sowie darauf, nicht dis-
kriminiert zu werden.

Ihr Recht auf medizinische Versorgung

Sie haben das Recht

= auf eine qualitativ angemessene und
kontinuierliche Versorgung.

= auf freie Arztwahl.

= jederzeit die Meinung eines anderen
Arztes einzuholen (Zweitmeinung).

= auf Praventions- und Friherkennungs-
mapnahmen.

= auf Linderung lhrer Leiden.

= auf eine menschenwirdige Versorgung
am Lebensende (palliativmedizinische
Versorgung).

= auf ein wirdevolles Sterben.

Ihr Recht auf Information

Sie haben das Recht

= auf vollstandige, verstandliche und an-
gemessene Aufklarung und Beratung.

= Uber lhre Erkrankung, die vorgeschla-
genen Therapien, mdogliche Risiken
und potenziellen Nutzen informiert zu
werden.

= (Uber die Identitat und den beruflichen
Status lhrer Arzte informiert zu wer-
den.

= jemand anderen in lhrem Namen in-
formieren zu lassen und/oder bei Ge-
sprachen mit den Arzten hinzuzuzie-
hen.

= auf ausdricklichen Wunsch hin nicht
informiert zu werden.

Ihr Recht auf Selbstbestimmung

Sie haben das Recht

= auf Selbstbestimmung bezlglich aller
medizinischen Mapnahmen, d.h. mit
lhnen kann und darf nichts geschehen,
dem Sie nicht zugestimmt haben.

= auf Vorausverfiigung, z.B. durch Pa-
tientenverfiigung oder Vorsorgevoll-
macht.

Ihr Recht auf Vertraulichkeit

und Schutz der Privatsphare

Sie haben das Recht

= auf eine Ausfertigung lhrer medizi-
nischen Akten, d.h. aller Berichte und
Befunde, die Ihre Person betreffen.

= auf vertrauliche Behandlung aller In-
formationen bezliglich Diagnose, Pro-
gnose und Behandlung.

= auf Datenschutz.

= auf Korrektur, Vervollstandigung, L&-
schung, Klarstellung, Aktualisierung
lhrer Daten.

Ihr Recht auf Beschwerden

Sie haben das Recht

= auf Zugang zu Informationen und Be-
ratungsangeboten, um Ihre Rechte gel-
tend machen zu kénnen.

= eine Beschwerde einzureichen.

Weitere Informationen zu Patientenschutz
und Patientenrechten erhalten Sie beim
Bundesministerium fir Gesundheit und
Soziale Sicherung (www.bmgs.bund.de).
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www.brustkrebs-studien.de

Klinische Forschung
Brustkrebs

Neue Mapstabe bezliglich Transparenz
und Zugdanglichkeit zu Brustkrebs-Stu-
dien setzt die Deutsche Gesellschaft fir
Senologie mit dem Online-Studienregi-
ster unter www.brustkrebs-studien.de.

Die Behandlung von Brustkrebs wird
standig erforscht, um die Therapien und
die Uberlebenschancen bei Brustkrebs
weiter zu verbessern. Ziel ist es, das Be-
wusstsein fur die Teilnahme an klinischen
Studien in Deutschland zu starken, dem
Informationsbedirfnis von Frauen ge-
recht zu werden und Beratungsaktivi-
taten von Arzten zu unterstiitzen.

Die Studienlandschaft in Deutschland
ist noch nicht ausreichend zuganglich
und transparent. Viele Patientinnen be-
gegnen dem Anliegen ihrer Arzte, sie in
klinische Studien aufzunehmen, noch
immer mit grofen Vorbehalten. Dabei
konnten die Ergebnisse klinischer Stu-
dien das Wissen Uber bestimmte Erkran-
kungen und damit die Heilungschancen
der Betroffenen verbessern.

Das Studienregister unter www.brust-
krebs-studien.de enthdlt ein Verzeichnis
von laufenden klinischen Studien. Zu
den einzelnen aufgelisteten Studien sind
die kompletten Studienprotokolle darge-
stellt. Erstmals wird somit eine deutsch-
landweite Ubersicht auf der Grundlage
internationaler Standards mdoglich, die
sowohl Patientinnen wie auch Arzten das
Tor zur Studienlandschaft 6ffnen soll.
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Patienteninfos

Mit den Patienteninfos der Deutschen
Gesellschaft flir Senologie mdchten wir
Patientinnen, Interessierte und Arzte
Uber aktuelle Themen und Aktivitdten

der Gesellschaft informieren.

Wenn Sie unsere kostenfreien Patienten-
infos regelmdfig erhalten méchten, sen-
den Sie bitte eine formlose E-Mail mit
Ihren Kontaktdaten an:
mail@senologie.org.



