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Als Dachverband der unabhangigen Krebs-Selbsthilfe hat sich das HKSH-
BV auch 2022 fiir Menschen eingesetzt, die von einer Krebserkrankung
betroffen sind oder eine erbliche Veranlagung fir eine Erkrankung haben.
Im Fokus stehen dabei die origindren Aufgaben der Selbsthilfe — das ge-
genseitige Unterstlitzen unter Betroffenen sowie die Interessenvertre-
tung in den Gremien von Gesundheitspolitik, Versorgung und Forschung.
Wichtige Themen sind hier Lebensqualitat, Krebs und Armut, an Krebs
Erkrankte mit Migrationshintergrund. Der Dachverband ist zentraler An-
sprechpartner fur die gesundheitsbezogenen Stakeholder und Mittler zu
den Mitgliedsverbanden. Er positioniert sich 6ffentlichkeitswirksam mit

Stellungnahmen und Pressemitteilungen.

Drei Veranstaltungen sind 2022 besonders hervorzuheben. Der HKSH-BV
und die zehn Mitgliedsverbdnde haben sich auf dem Deutschen
Krebskongress im November in Berlin aktiv mit eigenen Programmange-
boten eingebracht. Sie waren mit einem Informationsstand wahrend der
gesamten Kongressdauer prasent und konnten sich so direkt mit den
Kongress-Teilnehmenden aus Forschung und Versorgung austauschen.
Corona-bedingt fand der Krebsaktionstag online und nicht im Rahmen
des Deutschen Krebskongresses teil. Erstmalig gab es spezielle Work-
shops fir turkischsprachigen Mitbirgerinnen und Mitburger. Alle Sessi-
ons wurden simultan Ubersetzt. Das Schwerpunktthema ,Krebs und Ar-
mut” wurde in einer Podiumsveranstaltung diskutiert und auf der Offenen
Krebskonferenz am 21.10.2023 in Stuttgart weiter vertieft. Im Herbst 2022
wurde auBerdem die Erste Nationale Konferenz Patienten als Partner der
Krebsforschung in Heidelberg erfolgreich durchgefiihrt. Der Nationale
NCT Patientenforschungsrat und das Deutsche Krebsforschungszentrum
(DKFZ) waren Organisatoren. Die Veranstaltung soll regelmaBig jahrlich
wiederholt werden. Das HKSH-BV bringt sich als Partner inhaltlich ein. Pa-
tientenbeteiligung — auch in der Forschung — etabliert sich vermehrt. Uber
diese Entwicklung sind wir froh. Entspricht sie doch unserer Uberzeugung,
dass eine angemessene Interessenvertretung nur durch diejenigen ge-
leistet werden kann, die Uber Erfahrungskompetenz als Betroffene verfu-

gen. Zugleich sehen wir mit den wachsenden Kooperationsanfragen in
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Forschungsvorhaben unsere Grenzen aufgezeigt — personell, aber auch
inhaltlich. Darum ist es unser Anliegen, mehr Menschen fiir onkologische
Patientenvertretung zu gewinnen und zu qualifizieren. Hier sind wir ver-
bandsintern sowie in der Kooperation mit dem Nationalen NCT-Patien-
tenforschungsrat und der Patienten-Experten-Akademie (PEAK) und dem
Zentrum fir Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe am Lehrstuhl
fur Selbsthilfeforschung in Freiburg aktiv. Aber es bedarf auch besserer
Rahmenbedingungen, z. B. durch finanzielle Kompensation und organi-

satorischer Koordination.

Das gemeinsame Wirken von Bundesverband und den zehn Mitglieds-
verbanden ist der Kern des HKSH-BV. Um diese Zusammenarbeit zu ver-
bessern, wurde 2021 ein Organisationsentwicklungsprozess (OE-Prozess)
initilert. Das in diesem Rahmen erarbeitete Leitbild verabschiedete die
Mitgliederversammlung 2022 offiziell. Danach wurde an einer Vereins-
ordnung, einem Konfliktmanagementsystem sowie am Konzept fir eine
Monitoring-Gruppe, mit deren Hilfe die Organisationsentwicklung fort-
gefihrt werden soll, gearbeitet. Mit einer Befragung und Abschlussver-
anstaltung wird der moderierte OE-Prozess 2023 beendet. Die Themen
.effiziente Strukturierung und Arbeit im Vorstand”, ,Nachfolge”, ,Mitglie-
dergewinnung” stehen als strategische Aufgaben aber weiter auf der

Agenda des Bundesvorstands, der 2023 turnusgemal’ neu gewahlt wurde.

Wir bedanken uns bei allen Unterstitzer:innen, insbesondere bei unserer
Forderin, der Stiftung Deutschen Krebshilfe, und freuen uns auf weitere
Zusammenarbeit im Sinne unseres Auftrags!

Dieser Bericht fasst die Aktivitaten und Entwicklungen des HKSH-BV fir

den Zeitraum 1. Januar bis 31. Dezember 2022 zusammen.
Der Vorstand Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V.

Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende

Karin Annette Dick, Stellvertretende Vorsitzende
Sonja Graeser, Schatzmeisterin

Doris Lenz, Schriftfihrerin

Bonn, im November 2023
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Das Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V. (HKSH-BV) ist die

Dachorganisation von zehn Bundesverbanden der Krebs-Selbsthilfe.

Derzeit leben etwa 4,5 Millionen an Krebs erkrankte Menschen in
Deutschland, jahrlich gibt es Gber eine halbe Million onkologische Neu-

erkrankungen.

Die Mitgliedsverbande des HKSH-BV decken das Krankheitsspektrum von
rund 8o Prozent der an Krebs erkrankten Menschen ab. Ziel und Aufgabe
des Hauses der Krebs-Selbsthilfe und seiner Mitgliedsverbande sind es,
die Anliegen von Menschen mit Krebserkrankungen und ihrer Angehori-
gen zu vertreten. Dazu gehoren auch diejenigen, die aufgrund von gene-
tischen Dispositionen ein héheres Risiko haben an Krebs zu erkranken.
Der Dachverband nimmt bei Themen von gemeinsamer Bedeutung die
Interessensvertretung national und international gegentber Entscheidern
in der Gesundheitspolitik wahr. Es versteht sich als Sprachrohr fiir Be-
troffene, hinein in die Schaltzentralen der Gesundheitspolitik. Zugleich

unterstitzt er die Arbeit seiner Mitgliedsverbande.

Krebs-Selbsthilfe ist fester Bestandteil der Gesellschaft und des Gesund-
heitssystems. Dazu gibt das HKSH-BV Impulse und engagiert sich fir Vor-
sorge, Friherkennung, Therapie, Rehabilitation, Forschung und soziale Si-

cherung sowie fir die Verbesserung von Lebensqualitat.

Das HKSH-BV tritt ein fur:
Starkung der Patient:innenkompetenz
Patient:innenbeteiligung in Forschung und in Versorgung
Bessere Wahrnehmung der Betroffenen in der Offentlichkeit
Ausbau von Teilhabe und Mitwirkung im Gesundheitswesen
Mitwirkung der Betroffenen in allen relevanten Entscheidungsgremien
der Selbstverwaltung, der Politik und der Forschung
Erhalt und Verbesserung der Qualitat der medizinischen und psycho-
sozialen Versorgung
Verbesserte Pravention

Regelhafter Zugang zur Psychoonkologie
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Proaktive Gesetzesinitiativen zur Verbesserung der Situation krebser-
krankter Menschen und ihrer Angehdrigen

Eine starke Partnerschaft zwischen Patient:innen und Arztinnen als
Voraussetzung flr die partizipative Entscheidungsfindung
Unabhangige und qualitatsgesicherte Informationen zu Krankheit und
Versorgung sowie ein kundiges Lotsen der an Krebs erkrankten Men-
schen durch eine ihnen fremde Welt

Eine angemessene Entlohnung fir die zuhérende und sprechende
Medizin, sodass Diagnosegesprach und Therapieberatung genliigend

Raum erhalten

Das HKSH-BV wurde 2015 als Dachverband von neun entitatsspezifi-
schen, bundesweiten Selbsthilfeorganisationen gegriindet. 2017 kam mit
dem Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e. V. die zehnte
Selbsthilfeorganisation hinzu. Die Mitgliedsverbande des HKSH-BV sind
bundesweit agierende, unabhangige Vereine. Sie haben jeweils eine ei-

gene Geschaftsstelle.

Das HKSH-BV ist wie seine Mitgliedsverbande unabhangig von Interessen
und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsun-
ternehmen des Gesundheitswesens. Es ist gemeinnitzig und wird, wie die
Mitgliedsverbande, umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe ge-

fordert, unter deren Schirmherrschaft es steht.

Die Krebs-Selbsthilfe bietet Betroffenen und ihren Angehdrigen innerhalb
der einzelnen Mitgliedsverbande einen Austausch jenseits des Arztge-
sprachs. Sie vermittelt umfassende, unabhangige und kostenlose Infor-
mationen zu den verschiedenen Krebserkrankungen und zu einem guten
Umgang mit der Erkrankung. AuBerdem bietet sie den Betroffenen eine
Anlaufstelle in den rund 1.500 Gruppen vor Ort, mit Besuchsdiensten im

Krankenhaus, am Patienten-Telefon oder in moderierten Foren.
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Bundesweit tdtige, gemeinnitzige Krebs-Selbsthilfeorganisationen, die
die aktuellen Anforderungen' an die Krebs-Selbsthilfeorganisationen er-
fullen, kénnen ordentliche Mitglieder des Vereins werden.

Aktuell gibt es zehn Mitgliedsverbéande im HKSH-BV. Sie decken gemein-
sam die Erkrankungen von ca. 80 % aller vom Krebs betroffenen Men-

schen ab.
& (@)
SN Arbeitskreis der Pankreatektomierten e. V. — C Deutsche ILCOe. V.-
" Bauchspeicheldrusenerkrankte = Selbsthilfe bei Darmkrebs und Stoma
??” oo BRCA-Netzwerk e. V.- L DLH Deutsche Leukdmie- &
FNEIEIETEL Hilfe bei familiaren Krebserkrankungen Lymphom-Hilfe e. V.
Bundesverband Kehlkopf- und Frauenselbsthilfe Krebs —
SL Kopf-Hals-Tumore e. V. Bundesverband e. V.
\BPS Bundesverband Prostatakrebs IC MUND Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e. V.
() Selbsthilfe e. V.
( (S;B) Wy Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e, V.
\ Bundesverband Schilddrisenkrebs —

Ohne Schilddruse leben e. V.

Der Vorstand des HKSH-BV fiihrt die Geschafte des Vereins. Er ist ehren-
amtlich organisiert und arbeitet dezentral. Dem Vorstand gehdren an:

Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende

(Frauenselbsthilfe Krebs — Bundesverband e. V.)

Karin Annette Dick, stellvertretende Vorsitzende

(Bundesverband Kehlkopf-, Kopf- und Hals-Tumore e. V.)

Sonja Graeser, Schatzmeisterin

(Deutsche ILCO e. V)

Doris Lenz, Schriftfihrerin

(Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.)
Gewahlt wurde er von der Mitgliederversammlung im Mai 2021 auf zwei
Jahre.

" HKSH-BV: ,Selbstverstandnis und Prinzipien der Krebs-Selbsthilfe” und DKH: ,Erganzende Bewilligungsbedingungen
fur Krebs-Selbsthilfeorganisationen und deren Untergliederungen zur Zusammenarbeit mit Pharma- und anderen
Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitswesen”
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Die Geschaftsstelle unterstiitzt den ehrenamtlichen Vorstand in seiner
Verantwortung fir die wirtschaftlichen, administrativen, vereins- und
datenschutzrechtlichen sowie personellen Belange des HKSH-BV. So wer-
den die Vorstandsmitglieder entlastet, die in ihren Mitgliedsverbanden
ebenfalls in Funktionen eingebunden sind.

Die Geschaftsstelle ist zentrale Ansprechpartnerin nach innen und auBen.
Sie Ubernimmt fur die Mitgliedsverbande Service- und Dienstleistungen
im Bereich Infrastruktur, IT und Telefonie, Datenschutz, Arbeitssicherheit.
Sie koordiniert die Tatigkeit der Arbeitsgruppen, die die Mitgliederver-
sammlung eingesetzt hat, und bildet eine Schnittstelle zwischen den Mit-
gliedsverbanden und Projektpartnern sowie Kongressveranstaltern. An-
fragen zur Patientiinnenbeteiligung in Gremien, Forschungsprojekten
und auf Veranstaltungen werden nach Prifung weitergeleitet. Sie beo-
bachtet entitatsibergreifend Entwicklungen in Medizin und Versorgung
sowie in der Gesundheits- und Sozialpolitik. Die Erkenntnisse gehen in
den internen Informations- und Diskussionsprozess ein. Sie werden fir
gemeinsame Positionen, z. B. in Form von Stellungnahmen und Presse-
mitteilungen, genutzt. Sie vertritt die Interessen der Krebs-Selbsthilfe in
gesundheits- und sozialpolitischen Gremien sowie in der Fach- und all-
gemeinen Offentlichkeit.

Der Geschaftsstelle gehorten 2022 fiinf hauptamtliche Mitarbeiter:innen
an:

Bernd Crusius, Bundesgeschaftsfiihrer (Vollzeit)

Heike Bruland-Saal, Referentin (Vollzeit)

Hiltrud Hulstrunk (Teilzeit) bis 30.05.2022/ Stefanie Lotz (Teilzeit) ab
01.10.2022 (Teilzeit)

Dagmar Waberzeck, Empfang (Teilzeit)

Jirgen Staniol, Technik-Versand (Vollzeit)
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Eine studentische Hilfskraft, Thomas Berg, unterstiitzte den Bereich Emp-
fang und Technik-Versand stundenweise.

Als Dachverband der unabhangigen Krebs-Selbsthilfe hat sich das HKSH-
BV auch 2022 fiir Menschen eingesetzt, die von einer Krebserkrankung
betroffen sind. Im Zentrum stehen dabei die originaren Aufgaben der
Selbsthilfe — das gegenseitige Unterstlitzen unter Betroffenen sowie die
Interessenvertretung in den Gremien der Gesundheitspolitik, Versorgung
und Forschung. Der Dachverband ist zentraler Ansprechpartner fir die
Stakeholder in diesen Bereichen und Mittler zu den Mitgliedsverbanden.
Er positioniert sich 6ffentlichkeitswirksam mit Beitragen, Stellungnahmen
und Pressemitteilungen (s. 4.2).

Dem Patientenbeirat der Stiftung Deutsche Krebshilfe berichtet das
HKSH-BV Uber die Geschaftsstelle regelmaBig zu seinen Aktivitaten.

Durch die Aktivitaten im Nationalen Krebsplan und in der Nationalen De-
kade gegen Krebs wirkt es bei der Gestaltung von Gesundheitspolitik mit:
So ist die Vorsitzende des HKSH-BV seit Mai 2021 Mitglied im Strategie-
kreis der Nationalen Dekade gegen Krebs. Vertreter:innen des HKSH-BV
und seiner Mitgliedsverbande arbeiten in der AG Pravention und der Pro-
jektgruppe Kommunikation mit.

Der Vorstand steht in Austausch mit Vertreter:innen des Nationalen NCT?
Patientenforschungsrats, um auch im Bereich der translationalen For-
schung die Patientenpartizipation mitzugestalten.

Die Mitgliederversammlung der BAG SELBSTHILFE bestatigte am
30.04.2022 den Aufnahmeantrag des HKSH-BV. Das Haus der Krebs-
Selbsthilfe steht in engem Kontakt und kooperiert so auf Ebene der Dach-
verbande.

Rund 260 Patientenvertretende arbeiten in Gremien auf nationaler und
europaischer Ebene.

2 NCT = Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen
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Auf dem Deutschen Krebskongress (DKK) vom 13. bis 16.11.2022 in Berlin
war das HKSH-BV mit einem Stand vertreten. Es hat drei Schnittstellen-
Sitzungen mitmoderiert: ,Selbsthilfe als etablierter Versorgungspartner
zwischen Realitdat und Ressourcen” und ,Partizipative Gesundheitsfor-
schung — gemeinsam fiir eine optimale innovative Versorgung” sowie ,In-
novationen in der Krebstherapie und das AMNOG als lernendes System”.
Die Vorsitzende des HKSH-BV hielt einen Impuls-Beitrag zu ,Professiona-
lisierung der Selbsthilfe: Ressourcen und Qualifikation — wie kdnnen wir
Patientenbeteiligung gewahrleisten?”. Der Krebsaktionstag (KAT) am
19.11.2022 wurde erstmalig online mit einem Schwerpunkt fur tirkisch-
stammige Betroffene und mit einer Simultantbersetzung veranstaltet.
Das HKSH-BV beteiligte sich maBgeblich an Organisation und Programm-
gestaltung.

Gemeinsam mit dem vorlaufigen Nationalen NCT-Patientenforschungs-
rat hat das HKSH-BV zwei online-Seminare zur Beteiligung der Krebs-
Selbsthilfe in der Patientenvertretung, insbesondere im Bereich der For-
schung, durchgefihrt. Die Erste Nationale Konferenz ,Patienten als Part-
ner der Krebsforschung” von DKFZ und NCT-Patientenbeirat, der vom
30.09. bis 02.10.2022 in Heidelberg stattfand, hat das HKSH-BV unter-
stutzt und sich aktiv in die Programmgestaltung eingebracht. Die Zusam-
menarbeit wird weiter vertieft werden.

Das HKSH-BV hat auBerdem auf Symposien die Patient:innenperspektive
eingebracht. So bei der AOK-Veranstaltung ,Qualitat der Krebsbehand-
lung — Ergebnisse zur Wirksamkeit onkologischer Zentren” (26.04.2022)
und auf der Veranstaltung des Selbsthilfe-Lehrstuhls an der Uniklinik Frei-
burg zu ,Selbsthilfeforschung und Patientenpartizipation (09.-
10.09.2022).

Auf der Sitzung des DKH-Patientenbeirats (10.03.2022) konnte das HKSH-
BV seine Aufgaben und Leistungen vorstellen. Fir die Mitgliedsverbande
hat der Bundesverband den Kompaktworkshop ,Partizipative Gesund-
heitsforschung” (17.09.2022) organisiert und durchgefihrt.

Bis Dezember 2022 hat das HKSH-BV Uber 30 Meldungen veroffentlicht
(s. Stellungnahmen und Pressemitteilungen und Aktuelles). Dabei werden

vermehrt die Aktivitaten in den Mitgliedsverbanden kommuniziert.


https://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/infothek/pressemitteilungen/
https://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/infothek/aktuelles/
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Das HKSH-BV unterstitzt die DKFZ-Kampagne fir ein tabakfreies
Deutschland.

Auf Twitter wird regelmaBig gepostet. Als Beleg seiner Transparenz hat
sich das HKSH-BV freiwillig fiir einen Eintrag ins Lobbyregister des Deut-
schen Bundestags entschieden.

Das HKSH-BV bringt die Erfahrungskompetenz der Betroffenen in meh-
reren Projekten ein.

ANKER - Angehorige krebskranker Menschen: Erhebung der psy-

chosozialen Belastungen und Bedarfsanalyse fiir selbsthilfe-ba-

sierte Unterstiitzungsangebote
Die organisierte Krebs-Selbsthilfe bietet bisher wenige punktuelle Unter-
stitzungsangebote speziell fir die Angehdrigen krebskranker Menschen.
Ein Forschungsprojekt des Lehrstuhls fur Selbsthilfeforschung am CCC
Freiburg (Prof. Dr. Weis), gefordert durch die Stiftung Deutsche Krebs-
hilfe, will die differenzierte Erfassung der psychosozialen Belastung von
erwachsenen Angehdorigen krebskranker Menschen sowie eine systema-
tische Analyse des Unterstitzungsbedarfs dieser Angehdrigengruppe
unter Berticksichtigung der Besonderheiten des jeweiligen erkrankten Fa-
milienangehdrigen erreichen. Projektlaufzeit ist 2021 bis 2024. Das
HKSH-BV und alle Mitgliedsverbande sind als Kooperationspartner be-
teiligt. Im Oktober 2022 wurden die Auswertungen der Interviews mit An-
gehdrigen vom Projektteam den Beteiligten in den Verbanden vorge-
stellt. Gemeinsam wurde erarbeitet, worauf bei der quantitativen Erhe-
bung, die 2023 mit Hilfe von Online-Fragebdgen erfolgt, der Fokus gelegt
werden soll.

AUDIO - Machbarkeitsstudie , Patientenorientierte Krebsversor-
gung durch Bereitstellung von Audioaufnahmen von Arzt-Pati-
enten-Gesprachen fiir Patient:innen”
Die Studie wird vom Institut und der Poliklinik fir Medizinische Psycho-
logie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf durchgefiihrt. Die Be-
reitstellung einer Audioaufnahme des eigenen Arzt:innen-Patient:innen-
Gespraches fir Patientiinnen verbessert die Erinnerung und das Verste-
hen der Informationen aus dem Gesprach und tragt somit zur Férderung
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von Patient:innenorientierung bei. Wahrend diese Intervention internati-
onal bereits untersucht wurde, gibt es in Deutschland hierzu, bis auf eine
eigene qualitative Vorarbeit, keine Studien. Das HKSH-BV beteiligt sich
als Kooperationspartner an der Studie und unterstiitzt bei der Gewin-
nung Betroffenen fiir die Befragungen. Es nimmt an einem Experten-
workshop teil und ist im Expert:innen-Beirat vertreten. Das Projekt wird
von Robert Bosch Stiftung gefordert.

genomDE: Pilotprojekt zum Aufbau einer bundesweiten Platt-

form zur medizinischen Genomsequenzierung
Das Pilotprojekt zum Aufbau einer bundesweiten Plattform zur medizini-
schen Genomsequenzierung — genomDE" wird vom Bundesgesundheits-
ministerium gefdrdert. Projekttrager ist die TMF Technologie- und Me-
thodenplattform fur die vernetzte medizinische Forschung e. V., Berlin.
Das HKSH-BV ist einer von 15 Projektpartnern. Die Laufzeit geht vom
01.10.2021 bis zum 31.12.2024. Aufgabe des HKSH-BV ist das Einbringen
der Patienten:innen-Perspektive in das Steuerungsgremium sowie in
sechs thematische Arbeitsgruppen. Besonders in der AG Outreach (Of-
fentlichkeitsarbeit) ist die Mitarbeit des HKSH-BV umfanglich gefordert.
Hier geht es um eine Informationskampagne fur Fachoffentlichkeit, Pati-
entiinnen und Bevolkerung allgemein. Dazu sollen verschiedene MaB-
nahmen und Instrumente genutzt werden

Deutscher Olympischer Sportbund (DOSB) und DKH: Dialogfo-

rum , Bewegung gegen Krebs"
Neben der Durchfihrung von konkreten MaBnahmen wie beispielsweise
dem Vereinswettbewerb, bei dem Vereine Aktionstage unter dem Motto
.Bewegung gegen Krebs” organisieren, der Weiterentwicklung der Aus-
und Fortbildung im onkologischen Rehasport sowie der Presse- und Of-
fentlichkeitsarbeit soll ein Dialogforum initiiert werden, um aktuelle Akti-
vitaten und Bedirfnisse der unterschiedlichen Stakeholder im Bereich
Sport und Krebs zu erfahren. Vom Austausch werden Impulse erwartet,
die das Projekt agil und bedarfsorientiert sowohl im Bereich der Pri-
marpravention als auch in der Krebsnach-sorge weiterbringt. Zusatzlich
soll das Dialogforum den Wissenstransfer der unterschiedlichen Fachex-
pertisen und Erfahrungen untereinander (lernende Netzwerkarbeit) sowie
Partizipation fordern.
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gesa-K: Gesundheitskompetenz, Selbsthilfeaktivititen und Ver-

sorgungserfahrung von Menschen mit Krebs
Das gesa-K-Projekt untersucht die Gesundheitskompetenz und Versor-
gungserfahrungen von Krebserkrankten und ihren Angehorigen. Die
DKH-geforderte Studie startete im Dezember 2018. Daten wurden bis
September 2021 erhoben. Das Projekt soll zeigen, wie Selbsthilfeaktivita-
ten und andere Unterstlitzungsmoglichkeiten die Gesundheitskompe-
tenz und Krankheitsbewaltigung von Betroffenen starken. 2023 werden
die Ergebnisse Studie einer breiten Offentlichkeit vorgestellt und Hand-
lungsoptionen diskutiert.

Neue Versorgungsform integrierte, sektoreniibergreifende

Psychoonkologie (nVF isPO)
Vom 01.10.2017 bis 31.03.2022 wurde die neue Versorgungsform inte-
grierte, sektorenlibergreifenden Psychoonkologie (nVF-isPO) im Rahmen
eines Innfondsprojekts des Gemeinsamen Bundesausschusses entwickelt,
implementiert und umfassend evaluiert. Corona-bedingt musste die ur-
springliche Projektlaufzeit von 48 Monaten auf 54 Monate verlangert
werden. 2023 erfolgt die Bewertung des Projekts durch den Gemeinsa-
men Bundesausschuss.
Die nVF-isPO zielt darauf ab, die emotionale und psychosoziale Belastun-
gen von Krebspatientiinnen durch eine sektoreniibergreifende Versor-
gung zu verringern. Sie tragt dazu bei, Patient:innen starker in ihre eigene
Krebstherapie und -nachsorge einzubringen. Die praktische Umsetzung
der nVF-isPO erfolgte im Rahmen des Vertrages zur ,Besonderen Versor-
gung” nach § 140a SGB V.
Das HKSH-BV war von Anfang an im Projekt beteiligt, um die Patient:in-
nen-Perspektive einzubringen und das isPO-Onkolotsen-Konzept mitzu-
entwickeln und umzusetzen. Zuletzt arbeitete es in einem Teilprojekt an
der Entwicklung des stand-alone-Moduls ,isPO-Onkolotse” mit.
Das isPO-Projekt zeichnet sich aus Patient:innenperspektive durch sehr
hohe Grade der Partizipation aus. Als Krebs-Selbsthilfe und damit als In-
teressensvertreterin der an Krebs erkrankten Menschen und ihrer Ange-
hérigen unterstitzt das HKSH-BV das isPO-Projekt inhaltlich aus voller
Uberzeugung. Es erhofft sich direkte Auswirkungen auf die psychoonko-
logische Versorgungssituation in ganz Deutschland.
Siehe auch Présentation: Patientenbeteiligung in der Versorgungsfor-
schung. Am Beispiel des isPO-Onkolotsen der neuen Versorgungsform


file:///C:/Users/brulandsaal.HKSHBV.000/Downloads/patientenbeteiligung-ispo-cio-1.pdf
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ISPO. Uniklinikum Kéin, A. Klein, V. Schiewer, H. Labouvie H. Kerek-Bod-
den, M. Kusch

OPTILATER: Langzeitiiberlebende nach Krebs

In diesem Projekt des Bundesgesundheitsministeriums sollen Wissenslu-
cken zur Versorgungssituation von Krebsuberlebenden identifiziert und
Empfehlungen zur bedarfsgerechten Versorgung fir primare und sekun-
dare Krebslberlebende gegeben werden. Es startet zum 01.12.2022 mit
einer Laufzeit von drei Jahren und analysiert modellhaft die Situation in
NRW. Die Projektleitung liegt beim Westdeutschen Tumorzentrum Essen.
Das OPTILATER-Konsortium besteht aus methodisch und klinisch erfah-
renen Expertinnen und Experten, Patientenvertretenden aus NRW und
nationalen Dachverbanden wie dem HKSH-BV, Gibergeordneten Struktu-
ren, wie der Krebsgesellschaft NRW und dem Krebsinformationsdienst,
Kassenvertretungen und einem internationalen Advisory Board. Mit der
konkreten Projektarbeit wird 2023 begonnen.

PANDORA - Patientenorientierte Digitalisierung: Eine ethische
Analyse der Rolle von Patientenorganisationen als Akteure im
Zusammenhang mit der Digitalisierung in der gesundheitsbezo-
genen Forschung und Versorgung
Die Forschungsgruppen im PANDORA-Verbund analysieren die Digitali-
sierungs- und E-Health-Projekte von Patientenorganisationen unter ethi-
schen und sozialen Gesichtspunkten. Aufgrund der Analyse sollen die
ethischen Implikationen in Bezug auf Datensouveranitat und Vertrauen
festgestellt und Auswirkungen auf die Arbeit innerhalb von Patientenor-
ganisationen, etwa bei der Beteiligung ihrer Mitglieder, herausarbeitet
werden. Im Anschluss will der PANDORA-Verbund gemeinsam mit den
Akteuren ein Evaluationstool fur Patientenorganisationen entwickeln, mit
dem diese ihre Digitalisierungsprojekte zu zentralen ethischen Fragen
analysieren und bewerten kdnnen. Im Patientenvertreterbeirat des Pro-
jekts arbeitet die FSH fur das HKSH-BV mit. Das Projekt wird vom Bun-
desministerium fir Bildung und Wissenschaft gefordert und hat eine
Laufzeit von 2021 bis 2024.

PartEngO: Forderung der partizipativen Entscheidungsfindung in
der geriatrischen Onkologie - ethisch verantwortungsvoll ge-
meinsam entscheiden
Das Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Medizinischen
Fakultat, Uni Halle-Wittenberg, hat einen Vollantrag auf ,Forderung der
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partizipativen Entscheidungsfindung in der geriatrischen Onkologie -
ethisch verantwortungsvoll gemeinsam entscheiden” bei der DKH ge-
stellt. Das HKSH-BV beteiligt sich als wissenschaftlicher Kooperations-
partner an allen Phasen des Projektes.

PLATO 2 Konzept zur Schaffung einer Plattform zur bundeswei-

ten Auswertung von klinischen Krebsregisterdaten fiir For-

schungsfragen und registerbasierten Studien
Das Bundesgesundheitsministerium hat den Forderantrag fir ein ,Kon-
zept zur bundesweiten Zusammenfiihrung von Krebsregisterdaten mit
anderen Daten zu Forschungszwecken” bewilligt. Es geht darum, die Da-
tenzusammenfihrung bundesweit und anlassbezogen zu ermdglichen
und eine Verknipfung mit anderen Datenquellen zuzulassen. Vorgese-
hen sind auBerdem die fachliche Begleitung sowie die Bereitstellung von
Expertise fur eine klinisch-wissenschaftliche Auswertung der zusammen-
gefihrten Daten. Am Projekt beteiligt sind die Arbeitsgemeinschaft Deut-
scher Tumorzentren, die Deutsche Krebsgesellschaft, die Deutsche Krebs-
hilfe, die Landeskrebsregister gemaB § 65c SGB V, das Zentrum fir Krebs-
registerdaten am Robert Koch-Institut, das Haus der Krebs-Selbsthilfe —
Bundesverband e.V. sowie klinisch-wissenschaftliche Akteure aus Versor-
gung und Forschung. Das Vorhaben wird bis Ende 2024 gefordert.

SEC-Trial zu sozio6konomischen Folgen einer Krebsdiagnose
Forschungsprojekt des DKFZ Heidelberg in Zusammenarbeit mit dem
Niederlandischen Krebsforschungszentrum. SEC steht fiir Social-econo-
mic — sozialwirtschaftlich. Finanziert wird die Studie durch das OECI (Or-
ganisation of European Cancer Institutes). Im Steuerungskreis wirken ne-
ben dem HKSH-BV, die Deutsche Krebshilfe und das DKFZ mit. Ergeb-
nisse werden voraussichtlich im Laufe des kommenden Jahres vorgestellt.

Zentrum fiir Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe (ZfK
KSH)
Auch im Projektjahr 2023 wird das HKSH-BV das ZfK weiterhin kritisch-
konstruktiv bei der Entwicklung der noch ausstehenden Schulungsange-
bote begleiten. Dazu gibt es regelmaBige Arbeitssitzungen des ZfK-
Teams mit den Sprecherinnen der AG Schulungen und den Austausch in
der AG Schulungen.
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Kooperation mit dem Landeskrebsregister (LKR) NRW

Das Landeskrebsregister (LKR) NRW ist an das HKSH-BV herantreten mit
der Idee, Patient:innen und Betroffenen die Arbeit des Landeskrebsregis-
ters verstandlich vorzustellen. Dabei sollen LKR die Leistungen und der
Nutzen des Krebsregisters fiir die Forschung und damit auch fiir die Ver-
sorgung von Patient:iinnen bei der Zielgruppe Betroffene bekannter ge-
macht werden. Dazu soll es 2023 mit inhaltlicher Unterstlitzung des
HKSH-BV und der NCT Patienten-Experten-Akademie eine digitale Ver-
anstaltung geben.

Forschungsantrage
Das HKSH-BV unterstitzt Forschungsantrage. (s. auch Anlage 7.8.4). Ak-
tuell sind dies
EMPACT (Empowering Migrants and Refugees for Participation and
Activation in Cancer Care and Treatment) — Antrag beim G-BA-Innno-
vationsfonds
GEHORT: Partizipative Ist- und Bedarfsanalyse der Uberbringung von
schwerwiegenden Nachrichten in der Kinderonkologie” — Antrag bei
der Deutschen Kinderkrebsstiftung
PINTU-N (Patient participation in multidisciplinary tumor conferences
in Germany — nationwide practice and patient experiences) — Antrag
bei der DKH
PM*Onco (,Personalized Medicine for Oncology) — Antrag beim Bun-
desforschungsministerium
Projekt “Strategies of patient involvement in cancer research", Unikli-
nik KéIn — Antrag beim Bundesforschungsministerium
Projekt zur ,Verbesserung des Zugangs zu medizinischen Leitlinien-
wissen fiir Patienten mittels digitaler Anwendung” — Antrag beim G-
BA-Innovationsfonds

Das HKSH-BV ist eine Aktionsgemeinschaft. So arbeiten die Mitgliedsver-
bande innerhalb des HKSH-BV in verbands- und entitatsiibergreifenden
Arbeitsgruppen (s. 4.4.3) an aktuellen Themen und Aufgaben. Wissen wird
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zusammengetragen und geteilt, Arbeitsinstrumente werden und allen Be-
teiligten unter Berlcksichtigung aktueller datenschutzrechtlicher Vorga-
ben zur Verfligung gestellt. Prozesse werden gemeinsam entworfen und
etabliert. Fortlaufendes Ziel ist es, voneinander zu lernen, sich fiireinander
zu 6ffnen, z. B. bei Schulungsangeboten, und komplementare Angebote
zu identifizieren. Neben der Mitgliederversammlung dienen etablierte
Formate dem Informationsaustausch und Wissenstransfer. Offene Vor-
standssitzungen, Hausgesprache fiir die hauptamtlich Angestelltenin den
Geschaftsstellen der Mitgliedsverbande sowie Quartalsberichte sind 2022
wieder genutzt worden, um den kontinuierlichen Austausch iber Themen
der Krebs-Selbsthilfe, innerverbandliche Entwicklungen und Infrastruk-
turentwicklungen zu ermdglichen. Auch diese Arbeitssitzungen fanden
pandemiebedingt in digitaler Form statt.

Erstmalig hat die Geschaftsstelle des HKSH-BV am 17.09.2022 eine ganz-
tagige Schulungsveranstaltung fir ehren- und hauptamtlich Mitarbei-
tende im HKSH-BV in Bonn durchgefiihrt. Thema der Veranstaltung, die
extern moderiert wurde, war Partizipative Gesundheitsforschung. Der An-
stoB zu einer regelmaBigen Schulung kommt aus dem Organisationsent-
wicklungsprozess.

Die Geschaftsstelle hat in Abstimmung mit den Mitgliedsverbanden einen
neuen IT-Dienstleister verpflichtet. Ein gemeinsamer Vertrag fur alle inte-
ressierten Verbande und dem Bundesverband wird ab Anfang 2023 gel-
ten. Der bisherige IT-Dienstleister hatte den Verbanden inklusive des
Bundesverbandes gekiindigt. Die Kosten fiir die IT-Dienstleistung Gber-
nimmt ab 2023 die Geschéftsstelle des HKSH-BV. Sie sorgt mit dieser
Dienstleistung fiir weitere Synergien und eine deutliche Aufwandsredu-
zierung bei den Verbanden.

Die Ordentliche Mitgliederversammlung wurde am 15.06.2022 satzungs-
gemal durchgefihrt.

Der Bundesvorstand fiihrte zu Jahresbeginn eine Strategiesitzung durch
und beriet sich weiter in vier reguldren Sitzungen. Hinzu kamen themen-
bezogene Treffen. Bundesvorstand und Geschaftsstelle haben sich eine
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Geschaftsordnung gegeben. Coaching-Termine trugen zur Strukturie-
rung von Aufgaben und Rollenfindung bei. Ein monatlicher Jour fixe der
Vorstandsmitglieder des HKSH-BV und der Geschaftsstelle wird fir einen
kontinuierlichen Informationsaustausch genutzt.

Der Offene Vorstand, in dem die Vorstande aller Mitgliedsverbande ein-
geladen sind und zusammenkommen, tagte zweimal.

Alle Sitzungen fanden wegen Corona im digitalen Format statt.

Die AG Schulungen arbeitet intensiv mit dem Zentrum fiir Kompetenz-
entwicklung in der Krebs-Selbsthilfe zusammen, um die Entwicklung von
Schulungsformaten und -Inhalten weiter zu begleiten. Dartiber hinaus
wird der Wissensaustausch untereinander gefordert. Themen waren die
Erstellung von Filmen, Website-Relaunch, Schulungen und Seminare in
den Mitgliedsverbanden. Die AG Sozialrecht und Reha hat sich mit Zu-
gang zu und Qualitat der Medizinischen Rehabilitation und AHB sowie
der Versorgungsmedizinischen Verordnung befasst. Ein Ergebnis war das
Schreiben des HKSH-BV an das Bundesarbeitsministerium, um die Ver-
tretung onkologischer Expertise im Sachverstandigenbeirat Versorgungs-
medizin zu verbessern. Als weiterer Themenschwerpunkt werden nun
Qualitatsstandards flr die onkologische Rehabilitation diskutiert. Die AG
Patientenvertretung tagte 2022 wieder regelmaBig. Die Zertifizierung
Onkologischer Zentren und die Kommentierung der Erhebungsbdgen
zum Punkt Patient:iinnenbeteiligung waren ein Arbeitsschwerpunkt. Die
Frage, wie Interessierte flr Patient:innenvertretung gewonnen werden
konnen, wird die AG 2023 vertieft behandeln. Sie begleitet auBerdem das
genomDE-Projekt (s. Kooperationen). Das verbandseigene Patientenver-
tretungsregister wird mindestens einmal jahrlich aktualisiert. Die AG
Krebs-Selbsthilfe im Wandel und AG Synergien und Zusammenarbeit
lassen fur die Dauer des Organisationsentwicklungs-Prozesses ihre Arbeit
ruhen. Uber eine Fortfiihrung der Arbeit wird 2023 entschieden. Im Rah-
men des Pressetreffs tauschen sich die Verantwortlichen fir Presse- und
Offentlichkeitsarbeit regelmaBig aus und koordinieren ihre Arbeit.

.Gemeinsam.stark” unter diesem Motto steht der OE-Prozess, der im April
2021 startete und 2023 beendet werden soll. Eine Plenumsveranstaltung,
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an der ehren- wie hauptamtlich Tatige Ende September 2022 teilnahmen,
bewertete den OE-Prozess positiv: ,Das HKSH-BV steht heute ganz an-
ders als zu Beginn des OE-Prozesses (..), was v.a. einer groBen Arbeits-
leistung und einem intensiven Engagement von Ehren- und Hauptamt zu
verdanken ist.".

Die Mitgliederversammlung 2022 verabschiedete offiziell das Leitbild, das
bereits Ende 2021 vorlaufig frei gegeben worden war. Die Vereinsord-
nung wurde von einer Arbeitsgruppe aus haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeitenden aus den Mitgliedsverbande unter Leitung der Geschafts-
stelle des HKSH-BV erarbeitet und in zwei Runden mit den Mitgliedsver-
banden abgestimmt. Die Vereinsordnung ist dann im Umlaufverfahren
vorlaufig freigegeben worden und soll auf der Mitgliederversammlung
2023 offiziell verabschiedet werden. In ihr werden, die Kompetenzen und
Kommunikationswege aller Beteiligten — den Mitgliedsverbanden und
dem Dachverband, aber auch dem Ehren- und Hauptamt — festlegt.

Im Rahmen des OE-Prozesses wurde die Entwicklung eines Konfliktma-
nagementsystem im HKSH-BV angeregt. Daran arbeitete eine Redakti-
onsgruppe aus haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitenden aus vier Mit-
gliedsverbanden unter der Geschaftsstelle des HKSH-BV.

Ein weiterer Impuls aus dem OE-Prozess ist die Etablierung einer Monito-
ring-Gruppe, die im Sinne eines ,Friihwarnsystems” agiert. Ein Konzept
dazu wurde erstellt. Sie tragt zur Verstetigung des OE-Prozesses bei.

Der moderierte OE-Prozess wird mit einer Mitgliederbefragung und einer
Abschluss-Veranstaltung 2023 beendet. Vorgesehen ist danach, mindes-
tens einmal jahrlich alle Verbande zusammenzubringen, um den Status
quo zu bilanzieren und ggf. Handlungsbedarf zu identifizieren.

Das HKSH-BV ist gemeinnitzig und wird umfassend von der Stiftung
Deutsche Krebshilfe gefordert, unter deren Schirmherrschaft es steht. Es
ist unabhangig von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindust-
rie und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens (s. auch
das Kapitel 2.2 Struktur).

Die Maxime der finanziellen Unterstitzung des HKSH-BV durch Dritte
kommen in den erganzenden Bewilligungsbedingungen der Stiftung
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Deutschen Krebshilfe zur Zusammenarbeit fiir Krebs-Selbsthilfeorganisa-
tionen mit Pharma- und anderen Wirtschaftsunternehmen im Gesund-
heitswesen zum Ausdruck:

,Die Arbeit der Krebs-Selbsthilfeorganisationen ist allein auf die Bedlirf-
nisse der Betroffenen ausgerichtet. Dazu muss bei allen Aktivitdten die
inhaltliche Unabhadngigkeit gewdéhrleistet sein und bleiben. Weder die
persénliche Unterstiitzung einzelner Betroffener durch Informationen
(Schriften, Filme Internet, Veranstaltungen) noch die Interessenvertre-
tung fdr alle Betroffenen dirfen mitbestimmt sein durch geschéftliche,
berufliche oder institutionelle Interessen von Personen, Gruppen und Or-
ganisationen, die an der Versorgung von an Krebs erkrankten Menschen
mitwirken.” (Deutsche Krebshilfe, August 2017)

Die ideellen Einnahmen im Jahr 2022 betrugen 498.550 € ,insbesondere
durch Zuwendungen der Stiftung Deutsche Krebshilfe, durch Mitglieds-
beitrage und Projekte, in denen das HKSH-BV als Konsortialpartner agiert:

Fordermittel Deutsche Krebshilfe 333.000 €
Mitgliedsbeitrage 26.762 €
Drittmittelférderungen 138.788€
Summe 498.550 €

Die Arbeit des HKSH-BV ist gepragt von der Dienstleistung fir seine Mit-
gliedsverbande und der Interessenvertretung in der (Fach-)Offentlichkeit.
Diese Arbeit leistet vor allem hauptamtliches Personal:

Personalkosten Geschaftsstelle 194.128,86
Sachkosten Geschaftsstelle 92.212,55
Offentlichkeitsarbeit/Veranstaltungen 9.957,40
Personal- und Sachkosten der Haus- 92.409,32
gemeinschaft Thomas-Mann-Str. 40

Forderprojekte der Selbsthilfe 68.583,16

Summe 457.291,29
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Nicht verwendete Mittel werden im Folgejahr verwendet und mindern
gegebenenfalls die Folge-Forderung durch die Stiftung Deutsche Krebs-
hilfe.
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