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Allianz fiir Patientenbeteiligung in der
Krebsforschung in Deutschland

In Europa erkranken jihrlich mehr als 2,7 Millionen Menschen an Krebs, darunter rund 500.000 in Deutschland. Krebs-
erkrankungen zihlen zu den grofRten Herausforderungen fiir die moderne Medizin. Ein elementares Ziel der Krebs-
forschung ist es, das Leben der an Krebs Erkrankten und ihrer Angehérigen zu verbessern. Dieses Ziel konnen wir
erreichen, wenn wir Patientinnen und Patienten und ihre Angehorigen viel stirker als bisher in die Krebsforschung
involvieren und ihnen die Méglichkeit geben, sich aktiv in die Forschung einzubringen. Denn sie alle leben mit dieser
Krankheit und erleben sie in ihrem personlichen Alltag. Sie bringen unterschiedlichste, fiir die Forschung oft unge-
wohnliche oder neue Perspektiven, Fragen und Losungsansitze ein. Nur wenn wir ihre Erfahrungen, Bewertungen
und Fragen bertiicksichtigen, konnen wir die Krebsforschung und das Leben der Betroffenen entscheidend verbessern.

Die starkere Beteiligung der Betroffenen ist dringend notwendig, aber dies wird keine einfache Aufgabe sein.

Denn alle Beteiligten miissen den Nutzen einer verstirkten Partizipation erkennen, anerkennen und unterstiitzen.
Partizipation erfordert echtes Interesse, Offenheit und die Bereitschaft, dazuzulernen und Dinge anders zu machen
als bisher. Sie verlangt von uns allen, umfassend nachzudenken, auch tiber bestehende Hierarchien und vielleicht
sogar Uber eine Verdnderung der derzeitigen Forschungskultur - hin zu einer Partnerschaft von Forschenden und
Patientinnen und Patienten.

Initiiert von der Nationalen Dekade gegen Krebs wurden im September 2021 die ,,Prinzipien fiir eine erfolgreiche
Patientenpartizipation in der Krebsforschung” verdffentlicht, die eine wichtige Hilfestellung fiir die Praxis bieten.
Sie wurden in einem europaweiten Dialogprozess von Patientenschaft und Forschung erarbeitet — und richten sich
selbst an Patientenschaft und Forschung.

Diese Prinzipien formulieren, worauf es ankommt, damit echte Beteiligung gelingt. Sie miissen jetzt und in den kom-
menden Jahren in die Praxis umgesetzt und Tag fiir Tag gelebt werden. Dafiir braucht es eine starke und breite Betei-
ligung nationaler Akteure. Nur wenn alle zusammenarbeiten, konnen wir einen Kulturwandel und ein neues
Miteinander von Patientinnen und Patienten und der Wissenschaft erreichen.

Damit dies gelingt, hat die Nationale Dekade gegen Krebs die ,Allianz fiir Patientenbeteiligung in der Krebsforschung”
ausgerufen. Als Teil der Allianz setzen sich alle aktuellen und zukiinftigen Unterzeichnenden dafiir ein, dass Patienten-
beteiligung in der Krebsforschung in Deutschland langfristig zu einem neuen Standard wird. Auch tiber die Krebsfor-
schung hinaus laden wir dazu ein, in der Gesundheitsforschung generell die Patientenpartizipation zu starken.

Gemeinsam mit klaren Prinzipien fiir eine stiarkere Patientenbeteiligung in der Krebsforschung!
Wir - die Unterzeichnenden - werden in unserem jeweiligen Umfeld die “Prinzipien fiir eine erfolgreiche
Patientenpartizipation in der Krebsforschung” umsetzen.

Wir freuen uns liber jeden weiteren Akteur, der sich unserer Allianz anschlief3t und bessere Perspektiven fiir
Patientinnen und Patienten schaffen will.
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