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Methode: Die Umsetzung einer Beteiligung von Patienten(vertreter*innen) wird am Beispiel des isPO-
Projekts unter Berücksichtigung der Kurzversion der Guidance for Reporting Involvement of Patients and
the Public (GRIPP2) gezeigt. Dies erfolgt anhand der Beteiligung der Patienten(vertreter*innen) in der
Versorgungsforschung, der Versorgungspraxis und der Versorgungsevaluation sowie in der
Qualitätsentwicklung (1) durch das Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband e. V. (HKSH-BV) als
Konsortial- und Vertragspartner bei konzeptionellen Projektarbeiten, (2) durch die Berücksichtigung
ehemaliger Krebspatient*innen in der Rolle als isPO-Onkolots*innen sowie (3) durch die Einbindung
von akut erkrankten Krebspatient*innen in die Evaluation der nVF-isPO.
Ergebnisse: Durch die stetige Einbindung des HKSH-BV als Konsortialpartner wurde die Perspektive der
Patient*innen frühzeitig in die Entwicklung und Implementierung der nVF-isPO eingebracht. Das in
Zusammenarbeit mit dem HKSH-BV erarbeitete isPO-Onkolots*innenkonzept der nVF-isPO ermöglichte
es, ehemalige onkologische Patient*innen als isPO-Onkolots*innen in die Versorgungspraxis einzubinden.
Zudem wurden akut erkrankte onkologische Patient*innen als Leistungsempfänger*innen in der
Versorgungsevaluation berücksichtigt und darüber an der Weiterentwicklung der Versorgungsqualität
der nVF-isPO beteiligt.
Schlussfolgerung: Die Einbindung und die Berücksichtigung der Expertise von Patienten
(vertreter*innen) in allen Phasen der Entwicklung, Implementierung und Evaluation konnten im isPO-
Projekt umgesetzt werden. Dem isPO-Projekt wird durch den HKSH-BV ein hohes Maß an
Patient*innenbeteiligung zugesprochen, und der nVF-isPO sowie dem darin integrierten isPO-
Onkolots*innenkonzept werden Relevanz, Akzeptanz und Qualität aus Sicht der ehemaligen und akut
erkrankten Patient*innen zuerkannt.

Hintergrund: Im deutschen Gesundheitswesen werden die Beteiligung von Patienten(vertr 
und die Berücksichtigung ihrer Perspektiven in allen Phasen der Forschung und Versorgung z 
gefordert. Wie eine angemessene Beteiligung gestaltet werden kann, wird anhand des Beispi 
Innovationsfonds beim Gemeinsamen Bundesausschuss geförderten Projekts zur neuen Versor 
integrierte, sektorenübergreifende Psychoonkologie (nVF-isPO) dargestellt. 
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Die systematische Beteiligung aller Akteure im Gesundheitswe-
sen, einschließlich von Patient*innen und Patientenvertreter*in-
nen, in allen Phasen der Forschung und Versorgung, gewinnt 
zunehmend an Bedeutung [1–6]. 

Die kollektive Patient*innenbeteiligung hat das Ziel, Forschung 
nicht über den Kopf von Patienten(-vertreter*innen) hinweg 
durchzuführen, sondern diese aktiv ‚mit‘ oder ‚von‘ Patienten(-ver-
treter*innen) gestalten und durchführen zu lassen [7–9]. Die 
systemische Einbindung von Patient*innen in Forschung und Ver-
sorgung bildet ein grundlegendes Element patientenorientierter 
Gesundheitsversorgung und hat eine zunehmende Relevanz für 
das Gesundheitssystem [10,11]. Im Sinne der translationalen For-
schung ist die Patient*innenbeteiligung auch unter Gesichtspunk-
ten der anwendungsorientierten Versorgungsforschung und 
Implementierung innovativer Versorgungsformen ein wichtiges 
Kernelement [12,13]. 

Nutzen, Funktionen und Status Quo der Patient*innenbeteiligung 

Von einer frühzeitigen Berücksichtigung der Patientenperspek-
tive und -erfahrung profitieren sowohl Patient*innen als auch For-
schende und Verantwortliche im Gesundheitswesen. Wichtige 
Aspekte der Lebensqualität sowie alters-, geschlechts- und lebens-
lagenspezifische Belange von Patient*innen finden Berücksichti-
gung [4], die Demokratisierung des Forschungsprozesses wird 
gestärkt und die Rechenschaftspflicht und Transparenz der For-
schung gegenüber der Bevölkerung verbessert [14,15]. Die Beteili-
gung von Patient*innen hat zudem das Potential, die Qualität und 
Angemessenheit der Versorgung zu verbessern, und die Relevanz, 
Akzeptanz und Glaubwürdigkeit der Forschung zu erhöhen. Darü-
ber hinaus kann durch den Einbezug von Patient*innen sowohl die 
Interpretation als auch Kommunikation von Forschungsergebnis-
sen optimiert werden [10,14,16,17]. 

Die Funktionen, welche beteiligte Patient*innen in der 
Forschung und Versorgung einnehmen können, sind höchst unter-
schiedlich. Neben der Rolle als Expert*innen in Bezug auf die eige-
nen Krankheitserfahrungen und ihrer Erfahrungen mit Gesund-
heitsdiensten [18] können Patient*innen als Ideengeber*innen für 
patientenrelevante Forschungsthemen als Beratende bei der 
Erstellung und Bewertung von Versorgungsmaterialien, in der 
Rekrutierung potentieller Studienteilnehmer*innen, als Evalua-
tor*innen von Versorgungsleistungen und als Repräsentant*innen 
von Forschungsergebnissen in verständlicher Sprache agieren 
[8,19,20]. Diese Variation des Nutzens einer Patient*innenbeteili-
gung verdeutlicht, dass Patient*innen in allen Phasen der For-
schung, von der Vision über die Entwicklung und Implementierung 
des Forschungsvorhabens bis hin zur Evaluation und Dissemina-
tion der Ergebnisse und in der Versorgung beteiligt werden können 
und sollten. 

Trotz der bestehenden Gesetzesbeschlüsse (z.B. 
Patientenbeteiligungsverordnung § 140f Absatz 2 Sozialgesetzbuch 
V) sowie klar definierter Forderungen und Ziele befindet sich die 
Patient*innenbeteiligung in Deutschland noch in ihren Anfängen 
[4]. Partizipative Ansätze bei der Entwicklung, Implementierung 
und Evaluation von Forschungsvorhaben wurden bisher nur in 
geringem Maße verfolgt [21,22], werden jedoch als notwendig 
erachtet. In der Forschung werden Patient*innen oftmals noch 
vorwiegend als Forschungsgegenstand betrachtet bzw. als Pro-
band*innen einbezogen [5]. Eine systematische Einbindung von 
Patienten(-vertreter*innen) bzw. (Selbsthilfe-) Organisationen in 
den Forschungsprozess erfolgt bislang zumeist nur partiell [4,18]. 

Neue Versorgungsform isPO 

Im Rahmen des durch den Innovationsfonds beim Gemeinsa-
men Bundesauschuss (G-BA) geförderten Projektes integrierte, sek-
torenübergreifende Psychoonkologie (isPO) ist die neue Versorgungs-
form isPO (nVF-isPO) [23] im Zeitraum von 2017 bis 2022 entwi-
ckelt, implementiert und umfassend (prospektiv, formativ und 
summativ) evaluiert worden [24]. 

Ziele der nVF-isPO sind die Reduktion von Angst und Depres-
sion von Krebspatient*innen im stationären und ambulanten Sek-
tor, die Verbesserung der psychosozialen Situation dieser und die 
Förderung der Selbsthilfe [23,25]. 

In Abhängigkeit der Belastungsintensität der Patient*innen 
erfolgt im strukturierten Versorgungsprogramm der nVF-isPO 
eine gestufte Versorgung, entweder (a) eine psychosoziale, (b) 
eine psychoonkologisch-psychotherapeutische oder (c) eine Komplex-
versorgung. Alle Patient*innen sollen eine begleitende Unterstüt-
zung durch das isPO-Casemanagement und das Angebot der 
isPO-Onkolots*innenversorgung erhalten [23]. 

Mit dem Ziel, eine innovative psychoonkologische Versorgungs-
form bereitzustellen, wurden Patient*innen und Patientienvertre-
ter*innen an allen Aspekten des isPO-Projektes beteiligt, von der 
Antragsstellung bis zur Qualitätsentwicklung. Der Innovations-
fonds beim G-BA förderte das isPO-Projekt mit der Zielsetzung, 
bei Erfolg der nVF-isPO diese in die Regelversorgung zu übertragen 
[25].
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Das isPO-Projekt kam der Forderung des Nationalen Krebsplans 
der Bundesregierung nach, die onkologischen Versorgungsstruktu-
ren und die Qualitätssicherung weiterzuentwickeln [3]. 

Die rechtliche Grundlage der Umsetzung und Versorgung bil-
dete ein Vertrag zur Besonderen Versorgung nach § 140a SGB V zwi-
schen acht gesetzlichen Krankenkassen und vier Krankenhäusern/ 
Netzwerken im Rheinland (Kliniken Maria Hilf GmbH Mönchen-
gladbach, GFO Kliniken Troisdorf, Johanna-Etienne Krankenhaus 
Neuss, Universitätsklinikum Köln). 

Für die Gewährleistung einer sektorenübergreifenden Versor-
gung konnten niedergelassene Arztpraxen der Kassenärztlichen 
Vereinigung Nordrhein vertraglich beitreten. Damit verbunden 
bestand die Möglichkeit, deren ambulante Patient*innen zu 
überweisen und eine Versorgung in der nVF-isPO anzubieten. Ins-
gesamt waren zehn Konsortialpartner an der Entwicklung und 
Umsetzung (z.B. Versorgungsvertrag, Versorgungsmanual, IT-
System, Qualitätsmanagement etc.) des Projektes beteiligt. Die 
Konsortialführung oblag der Klinik I für Innere Medizin des Univer-
sitätsklinikums Köln [23]. 

Im Vertrag zur Besonderen Versorgung nach § 140a SGB V, der als 
Rechtsrahmen zur Implementierung der nVF-isPO diente, ist das 
Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband e.V. (HKSH-BV) 
berücksichtigt und somit fester Bestandteil der nVF-isPO. 

Die interne Evaluation erfolgte durch alle projektbeteiligten 
Konsortialpartner, als auch der leistungserbringenden Kliniken 
und diente der kontinuierlichen Qualitätsentwicklung [26–28]. 

Die externe Evaluation bestand aus der prospektiven Evaluation 
im Jahr 2018, der formativen Evaluation in den Jahren 2019 und 
2020 und der summativen Evaluation im Jahr 2021 und 
abschließend im Jahr 2022. Diese erfolgte durch das externe Eva-
luationsinstitut Institut für Medizinsoziologie, Versorgungsforschung 
und Rehabilitationswissenschaft der Universität zu Köln (IMVR) 
[26–28]. 

Ziel 

Die Umsetzung und Reflexion der Implementierung und Opera-
tionalisierung von Patient*innenbeteiligung am Beispiel des isPO-
Projektes erfolgt im vorliegenden Artikel unter Berücksichtigung 
der Kurzversion der Guidance for Reporting Involvement of Patients 
and the Public (GRIPP2, siehe auch Anhang A, Tabelle A [29]). Die 
Kurzversion der GRIPP2 kann für die Berichtserstattung über 
Patient*innen- und Öffentlichkeitsbeteiligung in Studien verwen-
det werden, um die Qualität der Berichtserstattung zu fördern 
und eine wirksame Beteiligung zu ermöglichen [29]. 

Wie Patient*innen an der Versorgungsforschung und der Ver-
sorgungpraxis, der Versorgungsevaluation und der Qualitätsent-
wicklung im Rahmen des isPO-Projekts beteiligt wurden, soll in 
der vorliegenden Arbeit anhand der nVF-isPO dargestellt werden 
[30,31]. 

Verfolgt wurde das Ziel Patienten(vertreter*innen) in der 
Antragstellung zum isPO-Projekt und in der Entwicklung des 
isPO-Versorgungskonzeptes zu beteiligen [23]. Dies sollte durch 
die strukturierte Einbindung der Selbsthilfe durch das HKSH-BV 
erfolgen. Das HKSH-BV repräsentiert insgesamt zehn Mitglieds-
verbände mit rund 1500 onkologischen Selbsthilfegruppen. Als 
Vertreter*innen der Patientenperspektive im isPO-Projekt war vor-
gesehen, das HKSH-BV bei konzeptionellen Projektarbeiten und als 
Konsortialpartner partizipativ zu beteiligen. 

Die Patient*innenbeteiligung an der Versorgungspraxis beinhal-
tete den Ansatz der Einbindung von ehemals an Krebs erkrankten 
Personen („survivors‘‘) als Leistungserbringer*innen (isPO-Onko-
lots*innen) [30,32]. 

Die Beteiligung von Patienten(vertreter*innen) in die Versor-
gungsevaluation und Qualitätsentwicklung zielte darauf ab, das 
HKSH-BV, die isPO-Onkolots*innen und akut erkrankte Patient*in-
nen als Leistungsempfänger*innen an der internen und externen 
Evaluation der Versorgung zu beteiligen. Dabei sollten die Pati-
ent*innen nicht ausschließlich als Forschungsgegenstand 
betrachtet, sondern die Erkenntnisse der Evaluation zur 
Weiterentwicklung der Versorgungsqualität genutzt werden. Der 
multi-methodale Ansatz der externen Evaluation des isPO-
Projektes wurde von Jenniches und Mitarbeiter*innen dargelegt 
[26]. 
Methoden 

Methoden bei der Beteiligung der Patientenvertreter*innen/Selbsthilfe 

Beteiligung der Patientenvertreter*innen in der Versor-gungsforschung 
Bereits zu Beginn des isPO-Projektes wurde das HKSH-BV als 

Vertreter der Patienten*innenperspektive an der Vision des isPO-
Projektes beteiligt. Als Ideengeber für patient*innenrelevante For-
schungsthemen formulierte das HKSH-BV gemeinsam mit der Kon-
sortialführung des isPO-Projektes insbesondere die Grundlage für 
das isPO-Onkolots*innenkonzept und seiner praktischen 
Umsetzung. 

In der Phase der Entwicklung der nVF-isPO (2017 bis 2018) 
gestaltete das HKSH-BV in seiner Rolle als Experte und Erfahrener 
im Umgang mit onkologischen Erkrankungen in Zusammenarbeit 
mit den Konsortialpartnern des isPO-Projektes das isPO-Onko-
lots*innenkonzept. Dieses Konzept umfasste Kriterien der Eignung 
und Schulung ehemaliger Patient*innen zu isPO-Onkolots*innen 
als auch die Entwicklung der isPO-Onkolots*inneninformations 
mappe, den isPO-Onkolots*inngesprächsleitfaden für die Versor-
gungspraxis sowie das Konzept zur internen Evaluation des isPO-
Onkolots*innengesprächs [33]. 

Beteiligung der Patientenvertreter*innen in Versorgungspraxis 
Innerhalb der sich anschließenden Implementierungsphase der 

nVF-isPO (2019-2022) wurde das HKSH-BV maßgeblich an der 
Rekrutierung ehemals an Krebs erkrankter Personen und deren 
Qualifizierung zum/zur isPO-Onkolotsen/-in beteiligt. Die Rekru-
tierung interessierter Personen erfolgte durch öffentliche Aufrufe 
des HKSH-BV. Gemäß des nach § 140a SGB V geschlossenen Selek-
tivvertrages wurden diese durch das HKSH-BV als isPO-Onko-
lots*innen ausgebildet und zertifiziert [34]. 

Beteiligung der Patientenvertreter*innen in der Versor-gungsevaluation 
und Qualitätsentwicklung 

Im Rahmen der internen Evaluation nahm das HKSH-BV als 
Konsortialpartner an den quartalsweise stattfindenden und 
einrichtungsübergreifenden Qualitätsworkshops aller Konsortial-
und Versorgungspartner teil. Die Qualitätsworkshops dienten der 
Weiterentwicklung der Prozess- und Ergebnisqualität der nVF-
isPO. Die Workshops basierten zum einen auf den Ergebnissen 
der einrichtungsinternen Qualitätszirkel, welche quartalsweise an 
den Standorten der Versorgungspartner unter Beteiligung des 
lokalen Qualitätsmanagements und entsprechender Leistungser-
bringer durchgeführt wurden. Zum anderen nahm das HKSH-BV 
an halbjährlich stattfindenden Lenkungsausschusssitzungen zur 
strategischen Ausrichtung und Steuerung des isPO-Projektes teil. 

Zudem gingen die jährlichen Stellungnahmen des HKSK-BV, in 
denen der Fortgang des isPO-Projektes sowie die nVF-isPO kom-
mentiert und in seiner Relevanz für Krebspatient*innen bewertet 
wurden, in die externe Evaluation und damit in die kontinuierliche 
Optimierung der nVF-isPO ein. 

Außerdem wurde das HKSK-BV auch an der Optimierung der 
isPO-Patient*inneninformationsmaterialien beteiligt [35].
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Methoden bei der Beteiligung ehemaliger Krebspatient*innen 

Beteiligung der isPO-Onkolots*innen an der Versorgungspraxis 
Die Beteiligung der ehemaligen Krebspatient*innen an der Ver-

sorgungspraxis umfasste in der Phase der Implementierung die 
Einbindung in das Versorgungsgeschehen in der Rolle als isPO-
Onkolots*innen. 

Durch die Bewältigung der eigenen Krebserkrankung sowie der 
über den Behandlungsverlauf gesammelten Erfahrungen, ist der/ 
die isPO-Onkolotse/in in der besonderen Lage, sich in Patient*innen 
hineinzuversetzen und Informationen, Zuversicht und Mut zu ver-
mitteln sowie den Zugang zur Selbsthilfe zu ermöglichen. Im Rah-
men eines isPO-Onkolots*innengesprächs innerhalb der ersten drei 
Monate nach Beginn der psychoonkologischen Versorgung standen 
die isPO-Onkolots*innen auf Augenhöhe für Fragen aus der Betrof-
fenenperspektive zur Verfügung („peer-to-peer‘‘), unterstützten die 
Patient*innen bei den ersten Schritten im Neuland Krebs und berie-
ten zugewandt anhand einer isPO-Onkolots*inneninformations 
mappe [30,33]. 

Die isPO-Onkolots*innen übernahmen diese Aufgabe unentgelt-
lich als ehrenamtlich tätige Leistungserbringer*innen1 . Organisiert 
wurden die Onkolots*innengespräche durch das isPO-Casemanage-
ment, welches in den an der Projektumsetzung beteiligten Kranken-
häusern die gestufte Versorgung begleitete. Vor sowie nach dem 
Patient*innenkontakt war ein Gespräch zwischen den Onkolots*in-
nen und dem isPO-Casemanagement vorgesehen. Im Bedarfsfall 
wurde eine Intervision durch die klinisch-psychoonkologische Lei-
tung angeboten. 

Beteiligung der isPO-Onkolots*innen in die Versorgungsevaluation 
und Qualitätsentwicklung 

Nach jedem Onkolots*innengespräch wurden durch die isPO-
Onkolots*innen ein Gesprächsprotokoll erstellt und ein Evaluati-
onsbogen bearbeitet, der zu Zwecken der Qualitätsentwicklung 
der nVF-isPO genutzt wurde. Dadurch erhielten die isPO-Onkolot-
s*innen die Möglichkeit, sich an der internen Evaluation der nVF-
isPO in Form einer quantitativen Befragung zu beteiligen [36]. 

Im Rahmen gemeinsamer Treffen zwischen isPO-Onkolots*in-
nen und den Mitarbeitenden des isPO-Casemanagements erfolgte 
ein Austausch, in dem auf das Feedback und weitere Anregungen 
seitens der isPO-Onkolots*innen eingegangen wurde. Beispielhaft 
zu nennen sind hier Verbesserungsvorschläge, die die Organisation 
der Gespräche betreffen oder Anregungen zu inhaltlichen Ergän-
zungen der isPO-Onkolots*inneninformationsmappe. 

Die Partizipation der isPO-Onkolots*innen erfolgte in der exter-
nen, formativen und summativen Evaluation des IMVR und darü-
ber die kontinuierliche Qualitätsverbesserung. Die isPO-Onkolot-
s*innen wurden vier sowie 18 Monate nach Implementierung der 
nVF-isPO schriftlich zu ihrer persönlichen Meinung und Einschät-
zung zum isPO-Onkolots*innenkonzept sowie dessen Implemen-
tierung in den lokalen Versorgungsnetzwerken befragt. Zudem 
nahmen sie an Einzelinterviews und Fokusgruppen teil. Diese 
Interviews ermöglichten es, vertiefte Einblicke in die Versorgungs-
praxis der isPO-Onkolots*innenversorgung und das individuelle 
Erleben der einzelnen isPO-Onkolots*innen zu gewinnen [27]. 

Methoden bei der Beteiligung der Patient*innen an der 
Versorgungsevaluation und Qualitätsentwicklung 

Auch die Krebspatient*innen, die die nVF-isPO in Anspruch nah-
men, wurden sowohl an der internen als auch der externen Evalua-
tion der nVF-isPO beteiligt, um deren Erfahrungen in Bezug auf die 
Versorgungsqualität und die Angemessenheit der Versorgungspra-
1 Im Rahmen des Projektes konnte keine Aufwandsentschädigung für die Tätigkeit der 
xis zu berücksichtigen. Im Rahmen der internen Evaluation 
erfolgte eine schriftliche Befragung drei Monate nach Durchfüh-
rung des isPO-Onkolots*innengespräches. Die Erkenntnisse dien-
ten der Prüfung der Angemessenheit im konkreten Einzelfall als 
auch der Qualitätsverbesserung der Onkolots*innenversorgung 
[36]. 

Die Beteiligung der Patient*innen an der externen Evaluation 
erfolgte in Bezug auf die Bewertung des gesamten gestuften Ver-
sorgungsprogrammes der nVF-isPO. Die Patient*innen wurden 
drei und 12 Monate nach Studieneinschreibung durch den exter-
nen Evaluator schriftlich befragt. Inhalt der Befragung waren die 
nutzerseitigen Erfahrungen und Einschätzungen zu spezifischen 
Aspekten der nVF-isPO [28,39]. Der externe Evaluator führte 
zudem Einzelinterviews mit den Patient*innen durch, um vertiefte 
Einblicke in die Versorgungspraxis und das individuelle Erleben 
des Versorgungsgeschehens seitens der Patient*innen zu gewinnen 
[28]. 

Die qualitativen Daten der Interviews und Fokusgruppen sowie 
die quantitativen Daten Patient*innenbefragung gingen in die for-
mative und summative Evaluation der nVF-isPO des IMVR ein 
[27,28]. 
Ergebnisse 

Ergebnisse der Beteiligung der Patientenvertreter*innen /Selbsthilfe 

Als Patientenvertretung wurde das HKSH-BV als isPO-Konsor-
tialpartner an der Antragsvorbereitung und an der Antragsstellung 
zum isPO-Projekt beteiligt. Im isPO-Projektantrag wurde die bera-
tende Funktion des isPO-Konsortialpartners HKSH-BV hinsichtlich 
der Patienten*innenperspektive bei der Entwicklung der nVF-isPO 
sowie der Integration von Ansätzen der Krebs-Selbsthilfe (isPO-
Onkolots*innenkonzept) explizit geregelt. In der Folge wurde die 
Patient*innenperspektive in allen Elementen des isPO-Projektes 
berücksichtigt. 

Als Vertragspartner am Vertrag zur Besonderen Versorgung 
nach § 140a SGB V führte das HKSH-BV mit Unterstützung weiterer 
Konsortialpartner die Rekrutierung, Schulung und Zertifizierung 
der isPO-Onkolots*innen durch. Dabei konnten in acht eintägigen 
Schulungen insgesamt 47 isPO-Onkolots*innen geschult werden 
[27]. Wie viele der geschulten und zertifizierten isPO-Onkolots*in-
nen tatsächlich als Leistungserbringer*innen an den vier Versor-
gungsstandorten tätig wurden, ist nicht dokumentiert. 

In der abschließenden Stellungnahme des HKSH-BV im summa-
tiven Evaluationsbericht bescheinigt das HKSH-BV dem isPO-Pro-
jekt einen hohen Partizipationsgrad und eine proaktive Einbindung 
der Expertise der Patienten(-vertreter*innen) in allen Forschung-
sphasen des isPO-Projekts [27]. Innerhalb der Stellungnahme 
wurde zudem die Bedeutung der psychoonkologischen Versorgung 
als Komplement der somatisch-medizinischen Versorgung heraus-
gestellt. Die Aufgaben des HKSH-BV und die Bedeutung des isPO-
Projekts aus Patient*innenperspektive wurde wie folgt kommen-
tiert [27]. 

„Das HKSH-BV [ ] betont, dass zunehmend hohe Partizipations-
grade erreicht wurden (Stufen 4 bis 6 – Kooperation – gegenseitiges 
Lernen – kollektive Umsetzung) und damit die Expertise der Pati-
ent*innenvertretung zu mehreren Momenten während des 
gesamten Projektverlaufs gewinnbringend für das Projekt eingeholt 
und eingebracht werden konnte.‘‘ [28, S. 308]. 

Ergänzend wirkte das HKSH-BV an verschiedenen wissenschaft-
lichen Publikationen zur Veröffentlichung der Ergebnisse mit.
isPO-Onkolots*innen gezahlt werden. Parkkosten wurden übernommen. 
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Im Laufe des isPO-Projektes wurden neu aufkommende Aufga-
ben identifiziert, die über die im Projektantrag vorgesehene Rolle 
des HKSH-BV hinausgingen (bspw. Schulung, Zertifizierung und 
Optimierung der isPO-Patient*inneninformationsmaterialien) 
[27]. Diese sind vom HKSH-BV dankenswerter Weise zusätzlich 
übernommen worden. Hierzu ist festzuhalten: 

Laut dem HKSH-BV ist eine Zusammenarbeit auf Augenhöhe über 
den gesamten Projektverlauf hinweg nur mit entsprechenden per-
sonellen Ressourcen möglich. Hierbei ist zu bedenken, dass Pa-
tient:innenorganisationen überwiegend ehrenamtlich tätig sind 
[ ]. [27], S. 308]. 
Ergebnisse der Beteiligung der isPO-Onkolots*innen 

Insgesamt 17 von 47 isPO-Onkolots*innen nahmen an der 
externen Evaluation teil. Das Alter der isPO-Onkolots*innen lag 
zwischen 37 und 72 Jahre. (M = 56,35 Jahre). Die Mehrheit (70%) 
der Onkolots*innen war weiblichen Geschlechts [27]. 

Im Rahmen der Fokusgruppeninterviews und der Onkolots* 
innenbefragung der externen Evaluation wurden sowohl die 
Akzeptanz, Umsetzbarkeit und Zufriedenheit mit dem isPO-
Onkolots*innenansatz bewertet als auch potentielle Determinan-
ten (Barrieren und Förderfaktoren) der Implementation ermittelt. 
Aspekte der organisationsbezogenen und persönlichen 
Veränderungsbereitschaft, des Arbeitsklimas und soziodemogra-
phischer Variablen wurden quantitativ erhoben. Die Ergebnisse 
sind im Ergebnis- und Evaluationsbericht zum isPO-Projekt im 
Detail aufgeführt [24,29]. Die identifizierten Hemm- und Förder-
faktoren für die Implikationen in die Regelversorgung können 
Anhang A, Tabelle B entnommen werden. 

Die Quintessenz der externen Evaluation zur Patient*innenbe-
teiligung in der isPO-Onkolots*innenversorgung lautet: 

„Die interviewten isPO-Onkolots*innen weisen eine hohe Iden-
tifikation mit ihrer Tätigkeit auf, erleben diese als sinnstiftend 
und erkennen in dieser einen großen Patient*innennutzen. Mit 
ihrer Expertise als ehemals Selbstbetroffene können sie auf 
Augenhöhe mit den Patient*innen kommunizieren und Mut 
machen. Klare Abläufe, Vorbereitungen und Rahmenbedingun-
gen wirken sich förderlich auf die Ausübung der Tätigkeit als 
isPO-Onkolots*innen aus. Optimierungswünsche beziehen sich 
etwa auf die Flexibilität in der Durchführung des isPO-Onko-
lots*innengesprächs hinsichtlich Dauer, Frequenz und Zeit-
punkt. Dies wird vor allem im Sinne einer bedarfsorientierten 
Patient*innenversorgung gewünscht. Der Ressourcenaufwand 
für die Koordination der isPO-Onkolots*innen durch das isPO-
Case Management sollte effektiver gestaltet bzw. aufgefangen 
werden. [ ]. [27, S.402] 

Weitergehende Ergebnisse zur Evaluation des isPO-Onko-
lots*innenkonzeptes aus Sicht der Patient*innen, den isPO-Onko-
lots*innen und weiterer Leistungserbringer*innen werden an 
anderer Stelle berichtet [32]. Die Ergebnisse verdeutlichen, dass 
gemeinsam mit den Patientenvertreter*innen (HKSH-BV) und den 
ehemals von Krebs betroffenen Patient*innen (isPO-Onkolots*in-
nen) ein angemessenes, niedrigschwelliges Angebot der isPO-
Onkolots*innenversorgung entwickelt und umgesetzt werden 
konnte, es jedoch Ressourcen-, Prozess- und Nutzungsunter-
schiede gibt, die in der Dissemination dieses Ansatzes verstärkt 
zu berücksichtigen sind [32]. 

Als Forschungsbeitrag veröffentlichte eine als isPO-Onkolotsin 
tätige ehemalige Krebspatientin einen Erfahrungsbericht zum 
2 Berichtet werden die Ergebnisse eines der teilnehmenden Netzwerke. 
3 0 = stimme überhaupt nicht zu bis 5 „stimme vollkommen zu‘‘, Skalenwerten 4 und 5
Weg hin zur isPO-Onkolotsin sowie zum Rollenverständnis als 
isPO-Onkolotsin [37]. 
Ergebnisse der Beteiligung der Patient*innen an der isPO-Onko-
lots*innenversorgung 

Über den Zeitraum des isPO-Projektes nahmen 69,3% der 1.162 
teilnehmenden Patient*innen das Versorgungsangebot eines isPO-
Onkolots*innengespräches in Anspruch. Innerhalb der vier Netz-
werke variierte der Anteil der Inanspruchnahme zwischen 58,8% 
und 96,6% [27]. 

Als Ergebnisse der internen Evaluation werden im Folgenden 
beispielhaft Ergebnisse2 zur Bewertung des isPO-Onkolots*innen 
gespräches dargestellt. Die Beurteilung der durchgeführten isPO-O 
nkolots*innengespräche erfolgte anhand eines Likert-skalierten Eva-
luationsbogen, welcher patient*innenseitig innerhalb von 1-3 Mona-
ten und von den isPO-Onkolots*innen unmittelbar nach dem 
Gespräch ausgefüllt wurde. Beurteilt wurden die Qualitätsmerkmale 
(1) Nützlichkeit zur Orientierung in Bezug auf Krebs, (2) durch den Kon-
takt vermittelte Zuversicht, (3) wahrgenommene Unterstützung bei der 
Bewältigung und (4) Angemessenheit des Zeitpunktes des Kontaktes3 . 
Patient*innen bewerteten die Gespräche mit isPO-Onkolots*innen 
als nutzbringend. Die Gespräche halfen ihnen, sich bezüglich der 
Krebserkrankung besser zu orientieren (Zustimmung: Patient*innen 
61,0% (N = 100/164); isPO-Onkolots*innen 70,5% (N = 148/210)), 
gaben Zuversicht (Patient*innen 70,1% (N = 115/162); isPO-Onkolot-
s*innen 87,1% (N = 183/208)) und verbesserten den Umgang mit 
Krebs (Zustimmung: Patient*innen 46,3% (N = 76/162); isPO-Onko-
lots*innen 77,1% (N = 162/208)). Im Vergleich zu den Patient*innen 
bewerten die isPO-Onkolots*innen die Effekte der isPO-Onkolots*in 
nengespräche als ausgeprägter [36]. 

In der externen Evaluation wurden die Versorgungserfahrungen 
der Patient*innen über eine Vielzahl an Themen (z.B. Zugang, Pro-
grammerfahrung, Patient*innenzufriedenheit, Corona, Behand-
lungsprozess, Patient*innen-Leistungserbringende-Beziehung 
u.v.m.) untersucht. Die Ergebnisse sind im Ergebnis- und Evalua-
tionsbericht zum isPO-Projekt im Detail aufgeführt [24,29] und 
zudem in einer gesonderten Ergebnisanalyse veröffentlicht [38]. 

Diskussion und Reflexion 

Diskussion und Reflexion zur Beteiligung der Patienten-vertreter*innen / 
Selbsthilfe 

Mit Bezug zum Nutzen und zur Funktion von Patient*innenbe-
teiligung an der Forschung und Versorgung zeigt sich, dass die 
bereits vor isPO-Projektstart bestehende Zusammenarbeit mit 
dem HKSH-BV ein besseres Verständnis der Zielpopulation 
ermöglichte. In der Antragstellung des isPO-Projektes haben die 
Patientenvertreter*innen dazu beigetragen, Antragsinhalte und 
deren Umsetzungsplanung zu präzisieren (hier insb. das isPO-
Onkolots*innenkonzept). In der Umsetzung des isPO-Projektes 
konnten Patienten(vertreter*innen) an allen Projektphasen und 
der Versorgungsforschung beteiligt werden [39], insbesondere an 
der Konzeptentwicklung (Erarbeitung des isPO-Onkolots*innen-
konzeptes), an der Begleitforschung (prospektive und formative 
Evaluation) sowie an der Outcomeforschung (summative Evalua-
tion) [29]. 

Die Beteiligung des HKSH-BV erfolgte in der Rolle als Konsor-
tialpartner, Vertragspartner sowie als teilnehmende Institution 
an der Versorgungsevaluation und Qualitätsentwicklung.
 wurden als Zustimmung gewertet. 
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Die Beachtung der Patient*innenperspektive und die Partizipa-
tion der Patientienvertreter*innen an Projekten der Versorgungs-
forschung ist in umfassender Weise möglich. Sie muss dabei jedoch 
angemessen finanziell ausgestattet werden. Dies erfolgte während 
der Antragsphase des isPO-Projektes nur bedingt, da sich die über 
die reine Konsortialpartnerschaft des HKSH-BV hinausgehende 
Aufgaben erst im Projektverlauf abzeichneten. 
Diskussion und Reflexion zur Beteiligung der isPO-Onkolots*innen 

Das isPO-Projekt zeigt auf, dass die Beteiligung von (ehemali-
gen) Patient*innen an der Versorgungspraxis möglich ist. Institu-
tionen der Selbsthilfe können Aufgaben des Versorgungsmanage-
ments übernehmen, etwa die Onkolots*innenrekrutierung, -schu-
lung – und zertifizierung [33] und ehemalige Patient*innen können 
Aufgaben der Leistungserbringung übernehmen, was im isPO-Pro-
jekt in Funktion der isPO-Onkolots*innen umgesetzt und evaluiert 
wurde. 

Im Rahmen der internen und externen Evaluation weisen die 
Ergebnisse darauf hin, dass ehemalige Patient*innen wichtige 
Anregungen geben, durch welche sie die Weiterentwicklung des 
Versorgungsangebots aktiv mitgestalten und die Verbesserung 
der Qualität und Angemessenheit der Versorgung langfristig 
ermöglicht wird. 

Die identifizierten Hemmfaktoren und Implikationen für die 
Regelversorgung (siehe Anhang A, Tabelle B) zeigen Verbesse-
rungsbedarfe z.B. für Schulungen und Rahmenbedingungen auf. 
Diskussion und Reflexion zur Beteiligung der Patient*innen 

Patient*innen können als Leistungsempfänger*innen an der 
Versorgungsevaluation und Qualitätsentwicklung beteiligt 
werden. 

Mit Bezug zur isPO-Onkolots*innenversorgung zeigte sich, dass 
eine Bewertung der isPO-Onkolots*innengespräche durch Leis-
tungserbringer*innen (isPO-Onkolots*innen) und Leistungsemp-
fänger*innen (isPO-Patient*innen) zu validen Ergebnissen beitra-
gen kann. So haben beide Gruppen die isPO-Onkolots*innenversor-
gung als nutzbringend bewertet. Sie helfe den Patient*innen, sich 
bezüglich der Krebserkrankung besser zu orientieren, gebe Zuver-
sicht und verbessere den Umgang mit Krebs. Eine so gestaltete 
interne Evaluation der Onkolotsengespräche ist dabei ein wichtiger 
Bestandteil der Qualitätssicherung und –verbesserung der nVF-
isPO, welche auch dem Versorgungsmonitoring dienen kann. 

Eine Partizipation von Patient*innen als Leistungsempfän-
ger*innen auf höheren Stufen der Partizipation, bspw. deren 
Mitwirkung bei der Interpretation von Projektergebnissen und an 
Publikationen wurde im isPO-Projekt nicht realisiert [40]. 
Schlussfolgerung 

Durch die Kooperation mit dem HKSH-BV als Patientenvertre-
tung, dem Einsatz von ehemaligen onkologischen Patient*innen 
als versorgende isPO-Onkolots*innen und der Einbindung von 
Patient*innen als Leistungsempfänger*innen im isPO-Projekt 
wurde gewährleistet, dass die Perspektive von Patienten(-vertre-
ter*innen) in allen Phasen der Forschung und Versorgung sowie 
in die Versorgungsevaluation und Qualitätsentwicklung in das 
isPO-Projekt und die nVF-isPO eingebracht und berücksichtigt 
wurde. 

Zusammenfassend kann die Beteiligung von Patient*innen und 
die Berücksichtigung deren Perspektiven, Belangen und Anregun-
gen bei der Entwicklung, Implementierung und Evaluation neuer 
Versorgungsformen als realisierbar gewertet werden. 
Anmerkung: Mit dem Projekt isPO wird eine zukünftige Umset-
zung der nVF-isPO in der Regelversorgung angestrebt [25]. Die 
isPO-Onkolots*innenversorgung ist neben der psychosozialen und 
psychotherapeutischen Versorgung ein zentraler Teil der gestuften 
Versorgung der nVF-isPO [23]. Um eine Verstetigung der isPO-
Onkolots*innenversorgung gegebenenfalls auch unabhängig von 
dem isPO-Gesamtkonzept als isPO-Einzelmodul zu ermöglichen, 
wurde im Projektverlauf in einem Teilprojekt die isPO-Onko-
lots*innenversorgung zu einem eigenständigen Modul weiterent-
wickelt. Auch hierbei erfolgte die Beteiligung der Selbsthilfe 
(HKSH-BV) sowie der ehemaligen Patient*innen (isPO-Onko-
lots*innen) [27]. 

Ethik 

Die Studie wurde mit Zustimmung der zuständigen Ethikkom-
mission der Medizinischen Fakultät der Universität Köln 
(Nr.18–092) im Einklang mit nationalem Recht sowie gemäß der 
Deklaration von Helsinki von 1975 (in der aktuellen, überarbeite-
ten Fassung) durchgeführt. 

Eine Registrierung im Deutschen Register für Klinische Studien 
ist erfolgt (DRKS00015326). 

Patient*innenrechte 

Die isPO-Onkolots*innen unterzeichneten eine Selbstverpflich-
tung zu Gesprächsinhalten, Gesprächsführung sowie Sicherheit 
und Schutz der Patient*innen. 

Alle Teilnehmer*innen wurden mündlich und schriftlich über 
das Ziel der Studie und über die Freiwilligkeit der Teilnahme 
informiert und hatten das Recht, ihre Teilnahme jederzeit zu been-
den. Von allen Teilnehmer*innen wurde eine schriftliche 
Einverständniserklärung eingeholt. Wie im Ethikantrag für das 
isPO-Projekt vorgesehen, unterzeichneten die Patient*innen vor 
ihrer Teilnahme am isPO-Projekt sowohl eine Erklärung zur 
Teilnahme am isPO-Versorgungsprogramm als auch eine 
Einverständniserklärung zur Datenverarbeitung. 
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Anhang A. Zusätzliche Daten 

Zusätzliche Daten verbunden mit diesem Artikel finden sich in 
der Online-Version unter https://doi.org/10.1016/j.zefq.2024.11. 
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