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Das HKSH-BV im Uberblick
Entstehung und Auftrag

Ziele, Aufgaben, Forderungen
Vorstand und Bundesgeschaftsstelle

Aktuelle Aktivitaten



Wer hat schon einmal vom HKSH-BV gehort?

Wer hat bereits mit dem HKSH-BV
zusammengearbeitet (Umfragen, Arbeitsgruppen,
Seminar)?




Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V.: Zehn Bundesverbande mit mehr als 1.500 Selbsthilfegruppen

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e. V. — ng\j
Bauchspeicheldriisenerkrankte UH@© Deutsche ILCQ e.V. -
Selstfeergansaton Selbsthilfe bei Darmkrebs und Stoma
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p Bundesverband Kehlkopf- und : : Frauenselbsthilfe Krebs —
il Kopf-Hals-Tumore e. V. 9 F Bundesverband e. V.
BPS Bundesverband Prostatakrebs E :
j f Selbsthilfe o V. wuno.  Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e. V.

@ﬁ@ samsmifemund — Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

Blasenkrebs eV.
Gemeinsam stirker

»( Bundesverband Schilddriisenkrebs —
Ohne Schilddrise leben e. V.

@ Deutsche Krebshilfe Das HKSH-BV und die Mitgliedsverbdnde sind gemeinnutzig. Sie werden umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe geférdert. Dadurch sind sie
HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN. unabhéangig von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens.



Seit 2010: koordinierte Zusammenarbeit

2013: gemeinsames Grundsatzpapier zum
Selbstverstandnis der Krebs-Selbsthilfe

2015: Grindung des Vereins durch 9 Bundesverbande
der Krebs-Selbsthilfe

Quelle: google.com - depositphotos



Schaffen von Synergien, indem Aufgaben aufgeteilt und
Ressourcen gemeinsam genutzt werden kénnen

Zusammenarbeit mit relevanten Verbanden und Einrichtungen

Mitwirken in Fachorganisationen und in Gremien der
gesundheitlichen Selbstverwaltung (Kassen, Krankenhauser,
Arzteschaft)

Erarbeiten und Vertreten gemeinsamer gesundheitspolitischer
und sozialpolitischer Positionen

v Unsere Vision

v" Unsere Mission

v" Unsere Werte -
Unser Miteinander


https://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2021/12/Leitbild_HKSH-2021-12-17.pdf
https://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2021/12/Leitbild_HKSH-2021-12-17.pdf

Quelle: google.com — Kommune21

Rund 290 Aktivitidten der Patient:innenbeteiligung durch die Verbande des
HKSH-BV und des Bundesverbands auf Bundesebene. Zum Beispiel in:

Nationaler Krebsplan

Nationale Dekade gegen Krebs (Strategiekreis, AG GroBe ungel6ste Fragen der Krebsforschung, AG
Pravention, AG Vernetzung Forschung und Versorgung, Projektgruppe Kommunikation); Mitglied des
Unterstltzerkreises der Nationalen Dekade gegen Krebs —initiiert durch das Bundesministerium fur
Bildung und Forschung (BMBF)

Ausschiisse des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)

Patient:innenbeiraten Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ), Nationales Centrum
Tumorerkrankungen (NCT), Comprehensive Cancer Centers (CCC), Krebsinformationsdienst (KID)

Beirat und Fachausschuss Zentrum fiir Krebsregisterdaten und Krebsregister; Robert-Koch-
Institut (RKI Jund Bundesgesundheitsministerium (BMG)

Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) und Institut fiir
Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen (IQTiG)

Vorstand der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) und in Landeskrebsgesellschaften (KG)
Stiftung Deutsche Krebshilfe (DKH) — Fachausschisse und Beirat
Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR)

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)



Bildquellen: Internet

Erfahrungskompetenz und Anliegen von Patient:iinnen in klinische
Forschung einbringen

Patientenvertretende fur diese Arbeit zu qualifizieren

Lebensqualitat als wichtiger Indikator in Forschung und Versorgung
verankern

Verbessern der finanziellen Rahmenbedingungen der Krebs-Selbsthilfe

Offen fir Digitalisierung, aber auch Schutz von sensiblen
Patientendaten sicherstellen

Biindeln von Aktivitaten mit anderen Organisationen in der (Krebs-
Selbsthilfe)

digitale Kommunikationsplattform flir Menschen mit seltenen
Krebserkrankungen schaffen

Nachfolge sichern im Verband



Mehr erfahren
auf der

Hedy
Kerek-Bodden

Vorsitzende
(FSH)

Karin Annette Sonja

Dick Graeser
Stellv. Vorsitzende Schatzmeisterin
(BVK) (ILCO)


https://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/wir-ueber-uns/vorstand/

Bernd Crusius

Geschaftsfihrer

und Leiltung der Heike Bruland-Saal

Geschaftsstelle Referentin
Gesundheits- und
Sozialpolitik

Thomas-Mann-Stral3e 40
53111 Bonn

Tel: 0228 33889540

Fax: 0223 33 88 9560
Mail:
info@hausderkrebsselbst
hilfe.de

Dagmar Waberzeck
Mitarbeiterin Empfang

Stefanie Lotz
Sachbearbeiterin und
Assistentin der
Geschaftsstellenleitung

A

Carsten Michael
Technik/Versand

Juliane Friedrichs

Wissenschaftliche
Mitarbeiterin




Veranstaltungen und
online-Lernmodule:
kostenfrei und exklusiv
fur Mitglieder im HKSH-
BV

DKH-Projekt,
durchgefiihrt vom
Lehrstuhl fur
Selbsthilfeforschung, mit
HKSH-BV als
Projektpartner
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https://zfk.ksh.uniklinik-freiburg.de/lernplattform/veranstaltungen/
https://zfk.ksh.uniklinik-freiburg.de/lernplattform/veranstaltungen/
https://zfk.ksh.uniklinik-freiburg.de/lernplattform/veranstaltungen/
https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/anker-angehoerigenprojekt.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/anker-angehoerigenprojekt.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/anker-angehoerigenprojekt.html

4 Zentrale Bildungsbereiche:

1 = Patienten als
orschungspartner

2 = Leitung, Aufbau &
Entwicklung von Patienten-
Strukturen

3 = Evidenz-Basierte Interessen-
Vertretung

4 = Mitgestaltung ,,Digitaler
Gesundheit

KursKalender ~ Glossar  Kontakt  Datenschutz  Impressum

Patienten-Beteiligung

Patienten & Forschung

NCT Patienten-Beteiligung

NCT Patienten-Réte

Akademie: Portrait Gy

Akademie Bildungsbereiche ir -~
Akademie Aktuelle Kurse +

Akademie inside

1 Kurs-Kalender

der Krebsforschung" vom 20. - 22. September
2024 in Dresden - Sie konnen sich ab sofort hier
registrieren.

s
A

3. Nationalen Konferenz ,Patienten als Partner !

1

I Herzlich Willkommen bei PEAK - Patienten Experten-Akademie fiir Tumorerkrankungen

PEAK ist die nationale "Patienten-Experten-Akademie" im Rahmen der Konzeptionsphase des kinftigen NCT-Netzwerks. o o R
\ P E A K EXPERTEN-AKADEMIE
Dic Akadenie vid et Fritjahe 2021 aunscht s Pt und purktuell) von Patienten-Vrtetem Mediznen und anderen [N o FUR TUMORERKRANKUNGEN

achleuten gemeinsam betrieben: Als Anbieter von qualifizierten Aus- und Weiterbildungsprogrammen fir Patienten-Experten
LEAVIGIBRIE Wir konzipieren und realisieren gemeinsam hochwertige, praxisnahe und patienten-orientierte Kurse und Trainings, die Patienten-Vertreter darauf vorbereiten, ihre gelebten Erfahrungen und
ihre Expertise in das deutsche Gesundheitssystem einzubringen.


https://patienten-experten.academy/index.php/de/
https://patienten-experten.academy/index.php/de/

https://indico.dkfz.de/event/789/
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3. Nationale Konferenz Patienten als Partner der dku.

Krebsforschung

20-22_ Sept. 2024

Penck Hotel Dresden « Ostra-Allee 33 « 01067 Dresden

Europe/Berlin Zeizone

Patienten als Partner der
Krebsforschung 2024

Registrierung Konferenz
Konferenzprogramm
Einreichung Kurzvertrag

Tagungshotel & weitere
Unterkinfte in Dresden

Eindriicke 2023

Patientenexpertenkonferenz

7 patientenexpertenkanfer

‘T +49 6221 42 1508

GERMAN
CANCER RESEARCH CENTER
N THE HELMHGITZ ASSOCIATIGN

Q

LERNEN.

,Patienten als Forschungspartner” ist eine wichtige Mission des Nationalen Centrums fiir
Tumorerkrankungen (NCT). Wir entwickeln eine neue Forschungskultur, indem Patientenvertreterinnen
schon frih bei der Konzeption einer Studie eingebunden werden. Gleichzeitig wollen wir in Kooperation
mit anderen Partnern der Onkologie- und Forschungsszene engagiert daran arbeiten, dass "Patienten als
Forschungspartner” auch in der deutschen Forschungskultur selbstverstandlich werden

Um das Thema _Patientenbeteiligung in der Krebsforschung® weiter zu etablieren und Patientiinnen und
ihre Vertretenden in diesem Thema zu stérken, organisieren NCT und DKFZ die jahrliche Nationale
Konferenz ,Patienten als Partner der Krebsforschung”, die 2024 zum dritten Mal stattfindet.

Mit einem attraktiven, interaktiven Programm zu unserem Motto LERNEN, KOOPERIEREN,
VERANDERN und mit viel Raum fiir den persénlichen Austausch zwischen Patientenvertretenden und
Forscheriinnen sowie Medizineriinnen freuen wir uns, Sie in Dresden begru3en zu konnen

Auch diesmal bieten wir wieder die Moglichkeit, Kurzvortrdge einzureichen und sich aktiv an der
Konferenz zu beteiligen. Lassen Sie uns an lhren Erfahrungen teilhaben und bewerben Sie sich aktiv mit
einem Kurzvortrag fir die Mitgestaltung der Konferenz

Wir freuen uns bereits jetzt auf Ihre Teilnahme und weitere Schritte auf dem gemeinsamen Weg in
Richtuna .Patienten als Forschunaspartner”


https://indico.dkfz.de/event/789/

Optimales Langzeitiiberleben nach Krebs (OPTILATER)

In diesem Projekt des Bundesgesundheitsministeriums sollen Wissensliicken
zur Versorgungssituation von Krebsiiberlebenden identifiziert und
Empfehlungen zur bedarfsgerechten Versorgung fiir primére und
sekundare Krebsiiberlebende gegeben werden.

Es startete 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 Expertinnen und Experten und
Patientenvertretenden aus NRW und nationalen Dachverbanden wie dem HKSH-
BV, Ubergeordneten Strukturen, wie der Krebsgesellschaft NRW und dem
Krebsinformationsdienst, Kassenvertretungen und einem internationalen
Beratungsgremium.

CPTILATER

OPTIMALES LANGZEITUBERLEBEN NACH KREBS


https://wtz.nrw/optilater/

[ ]

|[———
°. w UNIVERSITAT
DUISBURG
. ® E'S'SSEN
westdeutsches f
tumorzentrum netzwerk Offen im Denken

Uber das Projekt Ziele Teilnahme Arbeitsbereiche - Aktuelles Konsortialpartner WTZ-Netzwerk

Deutsch English Francais  Farsi  Turkece

Aktuelles
2. Generalversammlung OPTILATER Link zum Video

Am 21. und 22.03.2024 fand die 2. Generalversammlung unseres OPTILATER-
Projektes am Universitatsklinikum Essen statt.

@ 2. Generalversammlung OPTILATER & ad

Spater ans... Teilen

Von einer deutschen staatlich
Teilgenommen haben auch in diesem Jahr samtliche Arbeitspaket- anerkannten...

Mitarbeitende, Patientenvertretungen, internationale Partner*innen sowie
Vertretern unseres Projektforderers, dem Bundesministeriums fur Gesundheit.
Dank der zahlreichen Erscheinung und tollen Vorbereitung aller war die
Veranstaltung ein voller Erfolg und hat unsere gemeinsame Projektarbeit noch
weiter vorangetrieben.

Wir marhtan 1ine an diacar Qtalla hai allan Tailnahmandan harzlich fiir dia



https://www.youtube.com/watch?v=PXhe4wotukY
https://www.youtube.com/watch?v=PXhe4wotukY

genomy DE

www.genom.de

Andrea Hahne

Juliane Friedrichs
F T acumme

Betroffene — Patientinnen und Patienten sowie Angehdrige mit
einer erblichen Veranlagung — die zur Abklarung ihrer Diagnose,
ihrer Krebserkrankung oder dem Risiko fiir eine Krebserkrankung
von Genommedizin profitieren konnen, sollen Zugang zu
dieser Versorgung erhalten. Genommedizin kann die zeitnahe
Diagnosestellung, den Einsatz zielgerichteter Therapien und die
frihe Krankheitsvorsorge unterstitzen. Schwerpunkt zunachst:
Onkologische und Seltene Erkrankungen

Konsortialpartner im Projekt des Bundesministeriums fur
Gesundheit (BMG) ,,Aufbau einer bundesweiten Plattform zur
medizinischen Genomsequenzierung — genomDE"- Vorarbeit
zum Modellvorhaben

Laufzeit: 10/2021-12/2024, HKSH-BV einer von 16
Konsortialpartnern

HKSH-BV-Vertreterinnen im Projekt



AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft
AG Patientenvertretung
AG Schulungen

AG Sozialrecht und Reha

Pressetreff

Heike Behrboh...




Aktuelle Informationen auf: www.hausderkrebsselbsthilfe.de
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Bundesverband e.V.

Unterstutzung finden
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Wir, der Bundesverband ,Haus der Krebs-Selbsthilfe e.V.” (HKSH-BV), geben gemeinsam
mit unseren Mitgliedsverbanden den an Krebs erkrankten Menschen, den Menschen mit
einer erblichen Veranlagung fur Krebserkrankungen und ihren Angehérigen eine Stimme
und engagieren uns bundespolitisch fur die Umsetzung ihrer Interessen.

Gemeinsam. Stark!

Leben mit Krebs
HKSH-Bundesverband e. V. -
Die unabhéangige Krebs-Selbsthilfe

°

Alles zu den
erpanden

Mitgﬁeds\"


http://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/
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und Landesverband Rheinland-Pfalz e. V.

pew— ) [y ey [ o prey o [ [y pen) vy e rem—"
]

Ich habe groRe Freude am Leben und méchte mit
meinem Engagement in der Krebs-Selbsthilfe anderen
Betroffenen zeigen, dass es auch nach einer
Krebsdiagnose weitergeht. SpaB und Freude kénnen
ein Teil des Lebens bleiben.
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Mehr zum Ehrenamt

Manfred Gotze, Kehlkopf- und Kopf-Hals-Tumore e. V.
Als ich an Kehlkopfkrebs erkrankt war, stand fir mich
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F ebs ilfe eV. band Schil il — Ohne Schild-
) X = - drise leben eV,
AG Social Media, Bundesverband Schilddrisenkrebs - Ohne Schilddriise N f - .

leben

Wir, das Team der AG Social Media, kennen als Selbst-
Betroffene das Gefiihl, auf der Suche nach Information,
Hoffnung und Mut zu sein. Durch unsere J i ;

. e - o 2 | C Bundesverband
ehrenamtliche Tatigkeit m6chten wir etwas | Q Kehlkopf- und
zuriickgeben. Wir setzen uns mit Kreativitat, Teamgeist p *' KopfHals-Temors e ¥
und Know-how dafiir ein, unsere Communi
starken und moglichst viele Menschen auf die Arbeit
des Bundesverbandes aufmerksam zu machen. Dazu Bundesverband Kehlkopf- und Kopf-Hals-Tumore e. Deutsche ILCO e.V. - Selbsthilfe bei Darmkrebs und
sind wir auf Kanalen wie Instagram und Facebook < V. Stoma
aktiv. Unser Ziel ist es, eine Briicke zu bauen zwischen S < '
den neuen sozialen Medien und unserem Selbsthilfe-

Forum, in dem neben Informationen auch persénliche
Geschichten zu finden sind und mit dem alles vor 25
Jahren begann.

*"DLH

]

Deursche Leukamie- & Lymphom-Hilfe (DLH e.V.)

%

band e.V.
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https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wie-wir-arbeiten/testimonials/

Haus der Krebs-Selbsthilfe —
Bundesverband e.V.

Thomas-Mann-Stral3e 40
53111 Bonn

Tel 0228 33889-544
Fax 0228 33889-560


mailto:Bruland-saal@hausderkrebsselbsthilfe.de
http://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/
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