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1 Vorwort 

Die Beteiligung der organisierten, unabhängigen Krebs-Selbsthilfe – entitätsspezifisch 

und -übergreifend – an Projekten und Studien in Forschung und Versorgung hat in den 

letzten Jahren zugenommen.  

Das liegt an einem gewandelten Verständnis, nach dem nachhaltige und zielgruppenge-

mäße Erkenntnisse und Ergebnisse nur dann erreicht werden, wenn die Erfahrungskom-

petenz der Betroffenen einbezogen wird. Weiter hat die Nationale Dekade gegen Krebs 

die „Allianz für Patientenbeteiligung in der Krebsforschung“ 2021 ausgerufen, die eben-

falls einen Kulturwandel eingeleitet hat. Staatliche oder institutionelle Förderträger benö-

tigen zudem in der Regel einen Nachweis von Projektantragstellenden, dass sie die maß-

geblichen Stakeholder, darunter auch die Vertreter:innen der Selbsthilfe, mit einbeziehen 

(s. auch Patientenbeteiligungsverordnung). 

Patient:innenorientierung gilt für alle Phasen des Forschungsprozesses von der Themen-

findung bis zur Ergebnisdarstellung. Patient:innenbeteiligung (Partizipation) kann auf ver-

schiedenen Intensitätsstufen erfolgen (s. Punkt 2). Damit sie transparent und ohne Wis-

sensverlust erfolgt, müssen Zielsetzung, Aufgaben, Rollen, zeitlicher Aufwand, finanzielle 

Kompensationen (wie z. B. Aufwandsentschädigungen) und Reisekostenerstattung ein-

deutig vor Projektbeginn geklärt sein. So werden enttäuschte Erwartungen und Ressour-

cenverlust bei allen Beteiligten vermieden. 

Mit dem vorliegenden Dokument hat das HKSH-BV eine Hilfestellung für sich und seine 

Mitgliedsverbände erarbeitet, um über die Beteiligung an einem Forschungsprojekt krite-

riengeleitet entscheiden zu können. Zugleich dient der Kriterienkatalog Projekt- bzw. Stu-

dien-Antragstellern, die mit der Krebs-Selbsthilfe zusammenarbeiten wollen, als Orientie-

rung, welche Punkte ihrerseits berücksichtigt werden sollten.1 

 

  

 
1 Empfehlung für Forschende: Publikation von Schütt et al. (2023). Aktive Beteiligung von Patientinnen und 

Patienten in der Gesundheitsforschung. Eine Heranführung. 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 unterstützt den Ansatz der partizipativen Gesundheitsforschung. „Pati-

ent:innenbeteiligung bedeutet, Forschung aktiv „mit“ oder „von“ Betroffenen durchzufüh-

ren und nicht „an“, „über“ oder „für sie“. Patient:innen und ihre Organisationen können 

auch Forschung selbst initiieren und durchführen.  
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Patient:innenbeteiligung bietet sich für alle Studiendesigns und Forschungsbereiche an, 

beginnend bei der Grundlagenforschung hin zur Implementierungsforschung.2 Patient:in-

nenbeteiligung ist in jeder Phase des Forschungsprozesses sinnvoll. Sie ist auch bei der 

Entwicklung eines Forschungsprojektes oder eines Teilprojektes möglich.  

Wichtig ist zu klären, wo in einem Projekt die Patient:innenbeteiligung leistbar sowie för-

derlich für die avisierte Zielsetzung und Umsetzung der Patient:innenorientierung ist. 

Patientenbeteiligung fördert eine Demokratisierung des gesamten Forschungsprozesses 

und umfasst insbesondere folgende Aspekte: 

• Einordnen und Gewichtung der Fragestellung aus Patient:innensicht 

• Gemeinsames Formulieren der Forschungs- und Evaluationsfragen  

• Realitätsnahe Gestaltung von Erhebungsinstrumenten  

• Gewinnen und Informieren von Proband:innen  

• Unterstützung der Proband:innen bei einer informierten und selbstbestimmten Ent-

scheidungsfindung 

• Förderung einer vielseitigen Forschungsperspektive  

• Vielfältigere Projektplanung  

• Gemeinsame Auswahl patient:innenbezogener Endpunkte 

• Ergebnisse bekommen mehr Praxisbezug und können besser in die Versorgung über-

führt werden. 

Indem die Forschungsergebnisse aus Patient:innensicht eingeordnet werden, erfahren sie 

eine bessere Qualität, Akzeptanz und Glaubwürdigkeit. Außerdem steigert die Patient:in-

nenbeteiligung die Legitimation und Transparenz der Forschung gegenüber der Bevölke-

rung, die sie mit ihren Steuerzahlungen finanziert. 

Damit Patient:innenbeteiligung gelingt, müssen geeignete Rahmenbedingungen ge-

schaffen und Prinzipien eingehalten werden. Die jeweilige Perspektive wird respektiert 

und die Zusammenarbeit erfolgt auf Augenhöhe. Dazu zählt eine allgemeinverständliche, 

zielgruppengerechte Kommunikation. 

Die Antragstellenden informieren über den Stand der Antragstellung, die Bewilligung 

oder Ablehnung sowie den Projektverlauf. Auf Antworten, Vorschläge und Nachfragen 

von Patient:innenseite wird eingegangen. Wenn Forschungsergebnisse nicht veröffent-

licht werden, wird dies den beteiligten Patientenvertreter:innen mitgeteilt. 

 

 
2 s. auch Schütt (2023), S. 27f. zu Beteiligungsmethoden und -formaten 
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3 Checkliste 

Folgende Punkte können Orientierung geben, ob eine Patient:innenbeteiligung für das 

HKSH-BV oder seine Mitgliedsverbände sinnvoll ist. Dabei müssen nicht alle Kriterien er-

füllt sein. Der Projektverlauf kann außerdem ergeben, dass eine Beendigung der Koope-

ration angezeigt ist. 

 

3.1 Inhaltliche Kriterien  

 Relevanz der Fragestellung bzw. des Projektziels aus Patient:innensicht (Welcher Nut-

zen besteht für die Betroffenen?) 

 Der Bundesverband und die Mitgliedsverbände prüfen, ob es sich um ein entitätsüber-

greifendes oder -spezifisches Thema handelt oder ob mehrere Entitäten betroffen sind 

(Stichwort biologische Tumoreigenschaften), um eine übergreifende oder gezielte Pa-

tient:innenbeteiligung zu ermöglichen.  

 Schließung einer Lücke in Forschung und Versorgung 

 Innovativer Forschungsansatz 

 Unterstützung von Projektträger und/-oder Projektantragsteller 

 Personelle Ressourcen und Kompetenzen seitens der Patientenvertret:erinnen für den 

Projektzeitraum vorhanden 

 

3.2  Formale Kriterien 

 Frühzeitige Einbeziehung der Patientenvertreter:innen 

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

ligten 

 Adressaten des Antrags 

 Verständliche Projektbeschreibung in deutscher Sprache 

 Abklären der Erwartungen  

 Festlegen von Formen, Rahmenbedingungen (z. B. geschätzter Zeitaufwand für die 

Patient:innenvertretung, Präsenz- oder Online-Sitzungen) und Inhalten der Zusam-

menarbeit 

 Eindeutige Arbeitsaufträge 

 Finanzielle Aufwandsentschädigung 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 

 Regelmäßige Information über den Projektstand 

 Benennen von festen Ansprechpartner:innen für die Krebs-Selbsthilfe beim Projektträ-

ger 

 Ggf. Schulung für Patientenvertreter:innen  

 Darstellen der gemeinsamen Arbeit in Projektberichten und wissenschaftlichen Arti-

keln (Reporting)3 

 Daten- und Diskriminierungsschutz 

 Allgemeinverständliche Zusammenfassung des Projektergebnisses 

 Gemeinsame Verbreitung der Projektergebnisse für die (Fach-)Öffentlichkeit 

 Bei Nichterreichen der Projektziele weiteren Forschungsbedarf benennen 
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3 Literaturhinweis: Checklisten für wissenschaftliche Studiendesigns: EQUATOR Network | Enhancing the 

QUAlity and Transparency Of Health Research (equator-network.org) 

https://www.equator-network.org/
https://www.equator-network.org/

