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Umfrage

▪ Wer hat schon einmal vom HKSH-BV gehört?

▪ Wer hat bereits mit dem HKSH-BV 
zusammengearbeitet (Umfragen, Arbeitsgruppen, 
Seminar)?
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Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband e.V.: Zehn Bundesverbände mit mehr als 1.500 Selbsthilfegruppen

Quelle: Robert-Koch-Institut, Zentrum für 
Krebsregisterdaten,  Relative 5-Jahres Prävalenz aller 
Krebserkrankungen in Deutschland, Datenstand 2017, 

www.krebbsdaten.de/abfrage

Haus der Krebs-
Selbsthilfe 

rd. 80 %

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e. V. – 

Bauchspeicheldrüsenerkrankte

BRCA-Netzwerk e. V. –  

Hilfe bei familiären Krebserkrankungen

Bundesverband Kehlkopf- und 

Kopf-Hals-Tumore e. V.

Bundesverband Prostatakrebs 

Selbsthilfe e. V.

Bundesverband Schilddrüsenkrebs – 

Ohne Schilddrüse leben e. V.

Deutsche ILCO e. V. – 

Selbsthilfe bei Darmkrebs und Stoma

Deutsche Leukämie- & 

Lymphom-Hilfe e. V.

Frauenselbsthilfe Krebs – 

Bundesverband e. V.

Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e. V.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

Das HKSH-BV und die Mitgliedsverbände sind gemeinnützig. Sie werden umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefördert. Dadurch sind sie 

unabhängig von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens. 
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Entstehung und Auftrag

▪ Seit 2010: koordinierte Zusammenarbeit

▪ 2013: gemeinsames Grundsatzpapier zum 
Selbstverständnis der Krebs-Selbsthilfe

▪ 2015: Gründung des Vereins durch 9 Bundesverbände 
der Krebs-Selbsthilfe

Quelle: google.com - depositphotos
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Entstehung und Auftrag

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

▪ Zusammenarbeit mit relevanten Verbänden und Einrichtungen

▪ Mitwirken in Fachorganisationen und in Gremien der 
gesundheitlichen Selbstverwaltung (Kassen, Krankenhäuser, 
Ärzteschaft)

▪ Erarbeiten und Vertreten gemeinsamer gesundheitspolitischer 
und sozialpolitischer Positionen

✓ Krankheitsübergreifend und bundesweit: Die Erfahrungen 
Betroffener ergänzen die Fachperspektive sinnvoll –

 „Nichts über uns, ohne uns“

Leitbild 
des HKSH-BV
✓ Unsere Vision
✓ Unsere Mission
✓ 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
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Gremien
Rund 290 Aktivitäten der Patient:innenbeteiligung durch die Verbände des 
HKSH-BV und des Bundesverbands auf Bundesebene. Zum Beispiel in:

▪ Nationaler Krebsplan 

▪ Nationale Dekade gegen Krebs (Strategiekreis, AG Große ungelöste Fragen der Krebsforschung, AG 
Prävention, AG Vernetzung Forschung und Versorgung, Projektgruppe Kommunikation); Mitglied des 
Unterstützerkreises der Nationalen Dekade gegen Krebs –initiiert durch das Bundesministerium für 
Bildung und Forschung (BMBF)

▪ Ausschüsse des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)

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

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

▪ Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) und Institut für 
Qualitätssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen (IQTiG)

▪ Vorstand der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) und in Landeskrebsgesellschaften (KG)

▪ Stiftung Deutsche Krebshilfe (DKH) – Fachausschüsse und Beirat

▪ Bundesarbeitsgemeinschaft für Rehabilitation (BAR)

▪ Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)

Gremien

Quelle: google.com – Kommune21
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Schwerpunkte der aktuellen Verbandsarbeit
➢ Erfahrungskompetenz und Anliegen von Patient:innen in klinische 

Forschung einbringen

➢ Patientenvertretende für diese Arbeit zu qualifizieren

➢ Lebensqualität als wichtiger Indikator in Forschung und Versorgung 

verankern

➢ Verbessern der finanziellen Rahmenbedingungen der Krebs-Selbsthilfe

➢Offen für Digitalisierung, aber auch Schutz von sensiblen 

Patientendaten sicherstellen

➢ Bündeln von Aktivitäten mit anderen Organisationen in der (Krebs-

Selbsthilfe) 

➢ digitale Kommunikationsplattform für Menschen mit seltenen 

Krebserkrankungen schaffen

➢Nachfolge sichern im Verband

Wir setzen 
uns ein für

Bildquellen: Internet
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Hedy 
Kerek-Bodden 

Vorsitzende

(FSH)

Karin Annette 
Dick
Stellv. Vorsitzende

(BVK) 

Sonja 
Graeser
Schatzmeisterin

(ILCO)Mehr erfahren 

auf der 

Internetseite

Vorstand

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

und Leitung der 

Geschäftsstelle
Heike Bruland-Saal
Referentin

Gesundheits- und 

Sozialpolitik

Juliane Friedrichs

Wissenschaftliche 
Mitarbeiterin

Stefanie Lotz
Sachbearbeiterin und 

Assistentin der 

Geschäftsstellenleitung

Dagmar Waberzeck

Mitarbeiterin Empfang

Carsten Michael 
Technik/Versand

Das Team der Geschäftsstelle

Haus der Krebs-
Selbsthilfe – 
Bundesverband e.V.

Thomas-Mann-Straße 40

53111 Bonn

Tel: 0228 33889540

Fax: 0223 33 88 9560

Mail: 

info@hausderkrebsselbst

hilfe.de
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Aktuelle Aktivitäten: „Zentrum für Kompetenz-
Entwicklung in der Krebs-Selbsthilfe“ am CCC Freiburg 
(ZfK KSH)

Veranstaltungen und 
online-Lernmodule: 
kostenfrei und exklusiv 
für Mitglieder im HKSH-
BV
https://zfk.ksh.uniklinik-
freiburg.de/lernplattform/ver
anstaltungen/

DKH-Projekt, 
durchgeführt vom 
Lehrstuhl für 
Selbsthilfeforschung, mit 
HKSH-BV als 
Projektpartner Außerdem: ANKER-Projekt https://www.uniklinik-

freiburg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/anker-
angehoerigenprojekt.html

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
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Aktuelle Aktivitäten: Kooperation mit Patienten-
Experten-Akademie für Tumorerkrankungen (PEAK)

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

4 Zentrale Bildungsbereiche:

1 = Patienten als 
Forschungspartner

2 = Leitung, Aufbau & 
Entwicklung von Patienten-
Strukturen

3 = Evidenz-Basierte Interessen-
Vertretung

4 = Mitgestaltung „Digitaler 
Gesundheit

https://patienten-experten.academy/index.php/de/
https://patienten-experten.academy/index.php/de/
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Aktuelle Aktivitäten: PEAK

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

https://indico.dkfz.de/event/789/
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Aktuelle Aktivitäten: Übersicht Projektbeteiligungen

Optimales Langzeitüberleben nach Krebs (OPTILATER)

In diesem Projekt des Bundesgesundheitsministeriums sollen Wissenslücken 
zur Versorgungssituation von Krebsüberlebenden identifiziert und 
Empfehlungen zur bedarfsgerechten Versorgung für primäre und 
sekundäre Krebsüberlebende 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 Dachverbänden wie dem HKSH-
BV, übergeordneten Strukturen, wie der Krebsgesellschaft NRW und dem 
Krebsinformationsdienst, Kassenvertretungen und einem internationalen 
Beratungsgremium.

Projekte

https://wtz.nrw/optilater/

https://wtz.nrw/optilater/
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Link zum Video

https://www.youtube.com/watch?v=PXhe4wotukY
https://www.youtube.com/watch?v=PXhe4wotukY
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Aktuelle Aktivitäten: Projekt genomDE

▪ Betroffene – Patientinnen und Patienten sowie Angehörige mit 
einer erblichen Veranlagung – die zur Abklärung ihrer Diagnose, 
ihrer Krebserkrankung oder dem Risiko für eine Krebserkrankung 
von Genommedizin profitieren können, sollen Zugang zu 
dieser Versorgung erhalten. Genommedizin kann die zeitnahe 
Diagnosestellung, den Einsatz zielgerichteter Therapien und die 
frühe Krankheitsvorsorge unterstützen. Schwerpunkt zunächst: 
Onkologische und Seltene Erkrankungen

▪ Konsortialpartner im Projekt des Bundesministeriums für 
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

www.genom.de

Juliane FriedrichsAndrea Hahne
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Arbeitsgruppen im HKSH-BV

• AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft

• AG Patientenvertretung

• AG Schulungen  Online-Treffen 3-4 jährlich

• AG Sozialrecht und Reha

• Pressetreff

Interessenten sind 
willkommen!
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Aktuelle Informationen auf: www.hausderkrebsselbsthilfe.de 

http://www.hausderkrebsselbsthilfe.de/
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Aktuelle Informationen auf: www.hausderkrebsselbsthilfe.de – Stimme der Ehrenamtler – Unterstützung finden 

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wie-wir-arbeiten/testimonials/
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Vielen Dank für 
Ihre Aufmerksamkeit!

Haus der Krebs-Selbsthilfe –
Bundesverband e.V. 

Thomas-Mann-Straße 40 
53111 Bonn 

Tel 0228 33889-544 
Fax 0228 33889-560 

Brulandsaal@hausderkrebsselbsthilfe.de
www.hausderkrebsselbsthilfe.de

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