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1 Vorwort

Die Beteiligung der organisierten, unabhangigen Krebs-Selbsthilfe — entitatsspezifisch
und -Ubergreifend — an Projekten und Studien in Forschung und Versorgung hat in den
letzten Jahren zugenommen.

Das liegt an einem gewandelten Verstandnis, nach dem nachhaltige und zielgruppenge-
maBe Erkenntnisse und Ergebnisse nur dann erreicht werden, wenn die Erfahrungskom-
petenz der Betroffenen einbezogen wird. Weiter hat die Nationale Dekade gegen Krebs
die ,Allianz fir Patientenbeteiligung in der Krebsforschung” 2021 ausgerufen, die eben-
falls einen Kulturwandel eingeleitet hat. Staatliche oder institutionelle Fordertrager beno-
tigen zudem in der Regel einen Nachweis von Projektantragstellenden, dass sie die mal3-
geblichen Stakeholder, darunter auch die Vertreter:innen der Selbsthilfe, mit einbeziehen
(s. auch Patientenbeteiligungsverordnung).

Patient:innenorientierung gilt fur alle Phasen des Forschungsprozesses von der Themen-
findung bis zur Ergebnisdarstellung. Patient:innenbeteiligung (Partizipation) kann auf ver-
schiedenen Intensitatsstufen erfolgen (s. Punkt 2). Damit sie transparent und ohne Wis-
sensverlust erfolgt, mussen Zielsetzung, Aufgaben, Rollen, zeitlicher Aufwand, finanzielle
Kompensationen (wie z. B. Aufwandsentschadigungen) und Reisekostenerstattung ein-
deutig vor Projektbeginn geklart sein. So werden enttauschte Erwartungen und Ressour-
cenverlust bei allen Beteiligten vermieden.

Mit dem vorliegenden Dokument hat das HKSH-BV eine Hilfestellung fur sich und seine
Mitgliedsverbande erarbeitet, um Uber die Beteiligung an einem Forschungsprojekt krite-
riengeleitet entscheiden zu kénnen. Zugleich dient der Kriterienkatalog Projekt- bzw. Stu-
dien-Antragstellern, die mit der Krebs-Selbsthilfe zusammenarbeiten wollen, als Orientie-
rung, welche Punkte ihrerseits berlicksichtigt werden sollten.’

" Empfehlung fiir Forschende: Publikation von Schiitt et al. (2023). Aktive Beteiligung von Patientinnen und
Patienten in der Gesundheitsforschung. Eine Heranflihrung. Aus der Perspektive der Forschenden wird dar-
legt, was Patient:innenbeteiligung meint und wie sie umgesetzt werden kann.
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2 Partizipative Gesundheitsforschung

Das HKSH-BV unterstiitzt den Ansatz der partizipativen Gesundheitsforschung. ,Pati-
entiinnenbeteiligung bedeutet, Forschung aktiv ,mit” oder ,von"” Betroffenen durchzufih-
ren und nicht ,an”, ,iber” oder ,flr sie”. Patientiinnen und ihre Organisationen k&nnen

auch Forschung selbst initiieren und durchfiihren.

Antragstellung

Uber Projekt-
antrag /-planung

Durchsicht und
Kommentierung

Unterlagen mit (ggf.
nur an einzelnen

lerlnnen planen
die Forschung

Art der Beteiligung | Keine Beratung Mitwirkung Zusammen- Steuerung
Beteiligung {rmehr als nur be- arbeit {Initiative durch
ratend, aber noch {gleichberechtigt) die Betroffenen)
Forschungsprozess nicht gleichberech-
tigt)
Bestimmung von Forschungs- Betroffene neh- Betroffene nehmen Forschungsbedarf | Betroffene
Forschungsbedarf bedarf wird men beratend an | als Expertinnen an wird gleichbe- schreiben ein
formuliert, ohne | einerm Fachge- Fachgesprachen teil | rechtigt zwischen | Forschungspro-
Betroffene ein- | spréch teil Betraffenen und grarmm aus
zubeziehen Forschern / Férde-
rern abgestimmt
Projektplanung, Betroffene Betroffene Betroffene wirken Betroffene und Betroffene pla-
werden nicht werden um an der Erstellung der | Wissenschaft- nen das Projekt;

Wissenschaftle-
rlnnen arbeiten

Umsetzung

kénnen Publika-
tionen zu den
Forschungs-
ergebnissen
lesen, nachdem
sie verdffentlicht
wurden

ten einen Entwurf
der Publikation
von den Wissen-
schaftlerinnen

zur Durchsicht
und werden um
Kommentierung
gebeten

an der Erstellung
(von Teilen) der
Publikation mit.

nen und Betrof-
fene publizieren
gemeinsam die
Forschungsergeb-
nisse

informiert gebeten Bestandteilen) gemeinsam zu
Begutachtung Farderer flihrt Betroffene neh- Betroffene nehmen | Gutachterkreis Betroffene ent-
und Eérderent- Begutachtung men beratend an | Stellung zum Antrag | sind paritatisch mit | scheiden Uber
; und Férderent- Gutachtersitzung | oder Betroffene Betroffenen und die Forderung
scheidung scheidung durch, | tell nehrmen mit Stimm- | Wissenschaftlerln- | {(ggf beziehen
chne Betroffene recht an Forderent- | nen besetzt sie Wissenschaft-
einzubeziehen scheidung teil lerlnnen ein
Projektdurch- Betroffene sind Betroffene wirken | Betroffene wirken Betroffene haben Yon Betroffenen
fihrung nicht Teil des in einem Projekt- | bel bestimmten eine gleichberech- | beauftragte
Forschungs- beirat beratend Projektaufgaben tigte oder auch Personen (selbst
teams mit mit (z. B. bei der eigenstandige betroffene
Interpretation von Rolle bei einzelnen | Wissenschaftle-
Aussagen von Be- Projektaufgaben rinnen, externe
troffenen) (z. B. Durchfihrung | Wissenschaftle-
von Interviews, rinnen, Betrof-
Interpretation von fene) fihren das
Aussagen) Projekt durch
Publikation und Betroffene Betroffene erhal- | Betroffene wirken Wissenschaftlerin- | Betroffene ent-

scheiden tber
Inhalt, Zeitpunkt
und Ort (Ver-
affentlichungs-
organ und
-medium) der
Publikation ihrer
Ergebnisse

Tabelle 1. Diese Matrix zeigt verschiedene Arten der Beteiligung in den sinzelnen Phasen eines Forschungsprozesses und Beispiele fir Beteiligungs-
aktivitaten (Farin-Glattacker et al, 2014, 5. 6).

Quelle: Schitt (2023), S. 13
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Patient:innenbeteiligung bietet sich fir alle Studiendesigns und Forschungsbereiche an,
beginnend bei der Grundlagenforschung hin zur Implementierungsforschung.? Patient:in-
nenbeteiligung ist in jeder Phase des Forschungsprozesses sinnvoll. Sie ist auch bei der
Entwicklung eines Forschungsprojektes oder eines Teilprojektes moglich.

Wichtig ist zu klaren, wo in einem Projekt die Patient:innenbeteiligung leistbar sowie for-
derlich fir die avisierte Zielsetzung und Umsetzung der Patient:innenorientierung ist.

Patientenbeteiligung fordert eine Demokratisierung des gesamten Forschungsprozesses

und umfasst insbesondere folgende Aspekte:

e Einordnen und Gewichtung der Fragestellung aus Patient:innensicht

e Gemeinsames Formulieren der Forschungs- und Evaluationsfragen

e Realitatsnahe Gestaltung von Erhebungsinstrumenten

e Gewinnen und Informieren von Proband:innen

e Unterstltzung der Proband:innen bei einer informierten und selbstbestimmten Ent-
scheidungsfindung

e Fdrderung einer vielseitigen Forschungsperspektive

e Vielfaltigere Projektplanung

e Gemeinsame Auswahl patientiinnenbezogener Endpunkte

e Ergebnisse bekommen mehr Praxisbezug und kdnnen besser in die Versorgung tber-
fuhrt werden.

Indem die Forschungsergebnisse aus Patient:innensicht eingeordnet werden, erfahren sie
eine bessere Qualitat, Akzeptanz und Glaubwiurdigkeit. AuBerdem steigert die Patient:in-
nenbeteiligung die Legitimation und Transparenz der Forschung gegentiber der Bevdlke-
rung, die sie mit ihren Steuerzahlungen finanziert.

Damit Patientiinnenbeteiligung gelingt, missen geeignete Rahmenbedingungen ge-
schaffen und Prinzipien eingehalten werden. Die jeweilige Perspektive wird respektiert
und die Zusammenarbeit erfolgt auf Augenhdhe. Dazu zahlt eine allgemeinverstandliche,
zielgruppengerechte Kommunikation.

Die Antragstellenden informieren Uber den Stand der Antragstellung, die Bewilligung
oder Ablehnung sowie den Projektverlauf. Auf Antworten, Vorschlage und Nachfragen
von Patientiinnenseite wird eingegangen. Wenn Forschungsergebnisse nicht veroffent-
licht werden, wird dies den beteiligten Patientenvertreter:innen mitgeteilt.

% s. auch Schiitt (2023), S. 27f. zu Beteiligungsmethoden und -formaten
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3

Checkliste

Folgende Punkte kénnen Orientierung geben, ob eine Patient:innenbeteiligung fir das
HKSH-BV oder seine Mitgliedsverbande sinnvoll ist. Dabei missen nicht alle Kriterien er-
fullt sein. Der Projektverlauf kann auBBerdem ergeben, dass eine Beendigung der Koope-
ration angezeigt ist.

3.1 Inhaltliche Kriterien

[]

[

[ I R N e

Relevanz der Fragestellung bzw. des Projektziels aus Patient:innensicht (Welcher Nut-
zen besteht fur die Betroffenen?)

Der Bundesverband und die Mitgliedsverbande priifen, ob es sich um ein entitatsiber-
greifendes oder -spezifisches Thema handelt oder ob mehrere Entitaten betroffen sind
(Stichwort biologische Tumoreigenschaften), um eine tbergreifende oder gezielte Pa-
tientiinnenbeteiligung zu ermdglichen.

SchlieBung einer Licke in Forschung und Versorgung
Innovativer Forschungsansatz
Unterstltzung von Projekttrager und/-oder Projektantragsteller

Personelle Ressourcen und Kompetenzen seitens der Patientenvertret:erinnen fiir den
Projektzeitraum vorhanden

3.2 Formale Kriterien

[]
[]

0 N B B I

[]

Frihzeitige Einbeziehung der Patientenvertreter:iinnen

Klare Benennung von Auftraggeber(n), Projektantragsteller(n) und aller Projektbetei-
ligten

Adressaten des Antrags
Verstandliche Projektbeschreibung in deutscher Sprache
Abklaren der Erwartungen

Festlegen von Formen, Rahmenbedingungen (z. B. geschatzter Zeitaufwand fir die
Patient:innenvertretung, Prasenz- oder Online-Sitzungen) und Inhalten der Zusam-
menarbeit

Eindeutige Arbeitsauftrage

Finanzielle Aufwandsentschadigung und ggf. Stellenanteile und/oder andere Kom-
pensationen, die im Projektplan abgebildet sind.

Erstattung von Reisekosten

Darstellen des Zeitplans
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Zusenden des Originalantrags
RegelmaBige Information Uber den Projektstand

Benennen von festen Ansprechpartner:innen fir die Krebs-Selbsthilfe beim Projekttra-
ger

Ggf. Schulung fiir Patientenvertreter:innen

Darstellen der gemeinsamen Arbeit in Projektberichten und wissenschaftlichen Arti-
keln (Reporting)3

Daten- und Diskriminierungsschutz
Allgemeinverstandliche Zusammenfassung des Projektergebnisses
Gemeinsame Verbreitung der Projektergebnisse fir die (Fach-)Offentlichkeit

Bei Nichterreichen der Projektziele weiteren Forschungsbedarf benennen
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3 Literaturhinweis: Checklisten fiir wissenschaftliche Studiendesigns: EQUATOR Network | Enhancing the
QUAIity and Transparency Of Health Research (equator-network.org)
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