International steht der diesjahrige Weltkrebstag unter dem Motto
~Gemeinsam fordern wir die Verantwortlichen heraus” (Together, we chal-
lenge those in power). Ziel ist eine Welt frei von Krebs. Dazu sollen die
Entscheidungstragerinnen und -trager im Gesundheitswesen und in der
Politik, innovative Strategien entwickeln und einen gerechten Zugang zu
qualitativ guten Gesundheitsangeboten schaffen. Anlass fiir den Bundes-
verband ,Haus der Krebs-Selbsthilfe e. V.” (HKSH-BV) zu bilanzieren, wie
die Situation in Deutschland fiir Menschen mit einer Krebserkrankung
oder mit einer erblichen Veranlagung dazu sowie deren Angehdrige ist.

Mit dem Nationalen Krebsplan und der Nationalen
Dekade (NDK) gegen Krebs, wurden in Deutschland wesentliche Schritte
getan. Die NDK, die 2024 auf finf Jahre Wirken zurtickblickt, hat beispiels-
weise die ,Allianz fir Patientenbeteiligung in der Krebsforschung” ins Le-
ben gerufen. AuBerdem wurden Standorte der Nationalen Centren fir Tu-
morerkrankungen von zwei auf sechs erweitert. Diese tragen dazu bei, For-
schung und Versorgung zum Wohle der von Krebs betroffenen Menschen
zu verbessern. Krankheitsiibergreifend sind Patientenrechte seit zehn Jah-
ren gesetzlich verankert und die Patientenbeteiligung ist sogar seit zwei
Jahrzehnten durch eine Verordnung gemaB § 140 f SGB V geregelt. Gerade
wurde im Digital-Gesetz u. a. festgehalten, dass die Partizipation von Pati-
entinnen und Patienten die Férderwirdigkeit von Projekten im Bereich von
neuen Versorgungsformen steigert. Gibt es somit eine zufriedenstellende
Bilanz?

Die Selbsthilfe hat sich zu einer vierten Saule des Gesundheitswesens ent-
wickelt. Das bestatigt Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende des HKSH-BV. Ne-
ben der originaren Aufgabe der Krebs-Selbsthilfe — der psychosozialen Be-
treuung und Beratung von Betroffenen fiir Betroffene im Sinne ,Krebs-
kranke helfen Krebskranken” — nehme die sozial- und gesundheitspoliti-
sche Interessenvertretung an Bedeutung zu. Denn nur so kénne die pass-
genaue medizinische und psychosoziale Versorgung, soziale Teilhabe und
wirtschaftliche Existenzsicherung fir die betroffenen Menschen erreicht
werden. Durch Mitarbeit in Gremien sowie in Forschung und Versorgung
werde die Betroffenenexpertise — oder mit anderen Worten die Patienten-
evidenz — eingebracht. Kerek-Bodden betont: ,Die gelebten Erfahrungen
der Betroffenen Uber die Wirkung von Therapien, Vertraglichkeit von Me-
dikamenten oder die Umsetzbarkeit von Studiendesigns im Alltag erganzen
die Fachperspektive und sind von unschatzbarem Wert.” Sie verweist auf
den Deutschen Krebskongress 2024, der unter dem Motto ,Fortschritt
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gemeinsam gestalten” stehe und der das Thema Patientenbeteiligung star-
ker in den Fokus riicke.

Damit diese Patientenbeteiligung jedoch gelingen kdnne, brauche es Rah-
menbedingungen. Dazu gehorten:

e geeignete QualifizierungsmaBnahmen

e Strukturen, die das Ehrenamt — auch im Sinne eines Dienstleisters — un-
terstitzen und als Dienstleister zur Verfligung stehen

e eine bundesweite, Kontakt- und Koordinierungsstelle fiir Patientenbe-
teiligung, — unabhangig, qualitatsgesichert, kooperativ und 6ffentlich
gefordert

e eine angemessene Kompensation

e verbesserte steuerliche Rahmenbedingungen und Verglinstigungen fir
das Ehrenamt

Hier seien die Verantwortlichen in Politik und Gesundheitswesen gefordert,
die geeigneten MaBnahmen zu ergreifen. Nur dann kdnne eine gerechte
und patientenorientierte Versorgung von Erkrankten und ihrer Angehori-
gen gelingen, so Kerek-Bodden.

Zum Weltkrebstag

Die Welt-Krebsorganisation (UICC) koordiniert den Weltkrebstag, an dem eigenen An-
gaben zufolge fast 1.187 Mitgliedsorganisationen in weltweit 172 Landern mit 58 Part-
nerorganisationen teilnehmen. Am 4. Februar 2024 findet der Weltkrebstag zum 24. Mal
statt.

Uber das HKSH-BV

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe-Bundesverband e. V. (HKSH-BV) wurde 2015 gegriindet
und vereint zehn bundesweit unabhdngig organisierte Krebs-Selbsthilfeverbdande mit
etwa 1.500 Selbsthilfegruppen. Sie decken die Krebserkrankungen von rund 80 Prozent
der ca. 4,5 Millionen Betroffenen in Deutschland ab.

Das HKSH-BV ist gemeinniitzig und wird umfassend von der Stiftung Deutsche Krebs-
hilfe gefordert, unter deren Schirmherrschaft es steht. Es ist unabhangig von Interessen
und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsunternehmen des
Gesundheitswesens.



