Der Quartalsbericht des HKSH-BV gibt einen Uberblick tiber die Aktivitidten im Zeitraum Januar bis Méarz 2026.
Der Fokus liegt auf den Tatigkeiten, die mit und fir die Mitgliedsverbande (MV) des HKSH-BV durchgefiihrt
wurden. In den Protokollen der jeweiligen Gremien gibt es weitergehende Informationen.
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Berufung von Katharina Kaminski, stellvertretende Vorsitzende des HKSH-BV, wurde in den Patientenbeirat
der DKH berufen. Auf dem Deutschen Deutscher Krebskongress und Krebsaktionstag

konnte sich die unabhangige Krebs-Selbsthilfe sichtbar in das Programm einbringen und war wieder mit einem
Gemeinschaftsstand mit allen zwdlf Mitgliedsverbande vertreten. Die im Dezember 2025 abgeschlossene Mit-
gliederbefragung bestatigt eine hohe Zufriedenheit der Mitgliedsverbande mit den Strukturen und Angeboten
des HKSH-BV und zeigt groBBe Zuversicht in die zukiinftige Entwicklung der Krebs-Selbsthilfe.

Offene Vorstandssitzung am 25.03.2026

Im Mittelpunkt der Offenen Vorstandssitzung am 25.03.2026 standen die Ergebnisse der Mitgliederbefragung
sowie ein gemeinsames Reslimee zum Deutschen Krebskongress und Krebsaktionstag. Darlber hinaus gab es
einen Austausch Uber aktuelle Entwicklungen im Dachverband und in den Mitgliedsverbéanden.

Geschiftsfiihrender Vorstand (GFV)
Der GFV tagt monatlich. Zu den Themen im ersten Quartal 2026 gehérten u. a.:

Berufung von Katharina Kaminski, stellvertretende Vorsitzende des HKSH-BV, in den Patientenbeirat der
DKH

Gratulationsschreiben an AdP, FSH und KHMK anlasslich ihrer Vereinsjubilden

Weltkrebstag am 04.02.2026: Pressemitteilung, die von den Mitgliedsverbanden zur eigenen Verwendung
genutzt werden kann

Statements flr die Zeitschrift ,Im Fokus Onkologie” von Hedy Kerek-Bodden und Bernd Crusius zum
Thema ,Patient:iinnenzentrierten Onkologie” auf dem DKK. Dazu ist auch ein Podcast erschienen.
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e Videoclip mit Hedy Kerek-Bodden zu ,Was macht die unabhangige Krebs-Selbsthilfe aus?

e Unterstltzerschreiben fiir die Bundesarbeitsgemeinschaft der ambulanten psychosozialen Krebsbera-
tungsstellen: Die Anderungen in den Finanzierungskriterien der GKV-SV gefahrden bei einigen Beratungs-
stellen die kontinuierliche Fortsetzung ihrer Arbeit fiir die Betroffenen.

HKSH-BV: Mitgliederbefragung

Im Zeitraum 17.11.-19.12.2025 waren die Mitgliedsverbande eingeladen, an einer Online-Befragung teilzuneh-
men. Ziel war es, Stimmungslage, Bedarfe und Vorschlage zur Weiterentwicklung des Dachverbands zu erfas-
sen. Diese Befragung knlpft an die Erhebungen an, die zu Beginn und zum Ende des Organisationsentwick-
lungsprozesses 2023 durchgefiihrt worden waren.

Die Mitglieder-Befragung 2025 zeigt ein insgesamt sehr positives Bild des HKSH-BV: Mit einem NPS (Net Pro-

moter Score = Kennzahl fir Kundenloyalitdt) von 61,8 wird die Arbeit des Dachverbands hoch eingeschatzt.

Der Mehrwert der Mitgliedschaft wird positiv hervorgehoben:

e Hohe Wertschatzung fiir Erfahrungsaustausch untereinander und verbandeibergreifende Zusammenar-
beit

e  Gute Strukturen und Unterstlitzungsangebote

e  Gute Bewertung der Mitwirkungsmaglichkeiten

e Motivation durch Gemeinschaft

Dem HKSH-BV wird ein hohes MaB an Zukunftsfahigkeit zugetraut. Die Identifikation mit dem Dachverband ist
ebenfalls sehr gut.

Bei den folgenden Punkten wurde von Befragten Verbesserungsmaoglichkeiten gesehen:
e Erhodhung der Transparenz bei Vorstandsentscheidungen

e mehr gemeinsame Offentlichkeitsarbeit

e Berlicksichtigung von Berufstatigen bei der Terminplanung

Die hohe Priorisierung von Unabhangigkeit der Krebs-Selbsthilfe, Lobbyarbeit sowie Finanzierung und Digitale
Selbsthilfe zeigen die strategischen Schwerpunkte fir die Zukunft auf.

Als eine MaBnahme, um mehr Transparenz und Information fiir alle Interessierten an der Arbeit des HKSH-BV
zu ermdglichen, wurde eine Terminibersicht aller Gremiensitzungen und verbandsbezogenen Veranstaltungen
auf der Website eingestellt

Arbeitsgruppen

Die AGs werden durch die Geschéftsstelle des HKSH-BV (Heike Bruland-Saal) moderiert. Bei der AG Sozialrecht
und Reha, Patientenvertretung und Schulungen unterstiitzt Stefanie Walter, Geschaftsfiihrerin BVK, als Co-
Moderation.

AG Angehérigenarbeit

Am 26.03.2026 traf sich die AG Angehdrigenarbeit erstmalig in diesem Jahr. Im Zentrum standen konkrete,
niederschwellige Anspracheoptionen fiir Angehdrige. Dazu stellte Markus Kessel, Geschéftsfiihrer der FSH,
seine Uberlegungen vor. AuBerdem informierten sich die Gruppenmitglieder (iber aktuelle Entwicklungen in
ihren Verbanden zur Angehdrigenarbeit. Am 01.10.2026 tagt die Gruppe wieder.

AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft

Die AG tagte wieder am 05.02.2026. Die Gruppe hatte beschlossen, sich Uiber Verdnderungen und gelungene
Ansatze in den Mitgliedsverbanden im Sinne des gemeinsamen Lernens auszutauschen. So informierte der
Geschéftsfiihrer der FSH, Markus Kessel, Giber die Anderungen zur Mitgliedschaft, die von der Mitgliederver-
sammlung 2025 beschlossen worden sind. Harald Rimmele, Geschéftsfiihrer BVSD, Harald Rimmele (BVSD)
erlauterte, wie der Verband aus Online-Foren entstanden ist und neue Mitglieder erfolgreich einbindet. Weiter
wurden Themen flr das geplante zweite Online-Barcamp sowie die bessere Sichtbarkeit der Krebs-Selbsthilfe
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im Internet und verbandsuibergreifende Kommunikation besprochen. Das nachste Treffen findet am 02.07.2026
statt.

AG Patientenvertretung

Auf ihrer Online-Sitzung am 10.03.2026 stellte Christian Hobe das neue Konzept der Kompetenzgruppen in
der ILCO mit Schwerpunkt ,Interessenvertretung” vor. Die AG-Mitglieder duBerten groBes Interesse daran und
werden die Entwicklung weiterbegleiten. Die Geschaftsstelle informierte tber den Stand der Entwicklung der
Datenbank Patientenvertretung, tber die Tatigkeiten im ONCOnnect-Projekt sowie Uber die Konstituierung
des Beirats im Modellvorhaben Genomsequenzierung (s. auch weiter unten). Die FSH informierte iber den
Start des Projekts ,Erklarfilm Leitlinien”.

Eine Task Force Off-Label-Use (Dr. Birgit Holz, FSH; Astrid Doppler, MID; Barbel Sohlke, zielGENau sowie Heike
Bruland-Saal, HKSH-BV) hat sich gebildet. Sie traf sich erstmalig am 31.10.2025 und kam Uberein, zunachst
externe Expertise zum Thema einzuholen. Am 03.02.2026 gab es deshalb einen Austausch mit Dr. Barbara Zim-
mer vom Kompetenzzentrum Onkologie des Medizinischen Dienstes. Daran hatte fiir den Vorstand des HKSH-
BV auch Hedy Kerek-Bodden teilgenommen. Eine wesentliche Erkenntnis ist, dass eine empirische Analyse not-
wendig ist, um die Datenlage zu Off Label-Use zu verbessern. Es geht dabei um die Dokumentation der Pati-
entenverlaufe. Die Schnittstellen zwischen Klinikern und medizinischen Diensten miissen optimiert werden. Die
Idee ist, den GKV-SV zur Analyse der Off Label-Use-Antrdgen zu motivieren, um eine verldssliche Datenbasis
zu Beantragung, Ablehnung und Begriindung zu haben. Gemeinsam mit der DGHO soll das weitere Vorgehen
Uberlegt werden.

Das nachste Treffen ist am 23.06.2026.

AG Sozialrecht und Reha

Die AG Sozialrecht traf sich am 25.02.2026. Es standen die Themen Reha-Standards bzw. Anforderungen an
onkologische Reha im Fokus: Es liegen mittlerweile publiziert Reha-Standards vor, die aus der Arbeit der AG
Onkologische Rehabilitation und Sozialmedizin) der DKG hervorgegangen sind. Diese Standards sind Empfeh-
lungen und damit nicht verbindlich. Das HKSH-BV setzt sich aber fiir spezifische onkologische Qualitatsvorga-
ben, die die Patientenzentrierung im Blick haben, und vergleichbar mit der OnkoZert-Auszeichnung der Akut-
kliniken sind, ein. Es hat dazu den Kontakt mit der DKG gesucht. Ein weiterer Weg ist die Entwicklung von
Einzelnormen, z. B. Anforderungen an die Logopédie bei Kehlkopf-Operierten. Hierzu will der BVK aktiv werden.
Weiter wurde zur Versorgungsmedizin-Verordnung — Uberarbeitung Teil B berichtet sowie (iber Voraussetzun-
gen und Konsequenzen von Erwerbsminderungsrente und maogliche Beratungsstellen informiert. Tipps gab es
auch zum Thema Gesundheitskompetenz und Navigieren im Gesundheitswesen.

Der Bericht tber das Projekt KoReS-Projekt ((Selbsthilfefreundlichkeit und Kooperation mit der Selbsthilfe in
Rehabilitations-Kliniken) wird ggf. zu einem spéateren Zeitpunkt erfolgen, um moglichst vielen Interessierten
eine Teilnahme zu ermdglichen.

Die Gruppe trifft sich wieder am 07.10.2026.

Monitoring-Gruppe

Die Monitoring-Gruppe tagte online am 05.03.2026. Im Zentrum stand die Diskussion der Ergebnisse der Mit-
gliederbefragung 2025. Das Ergebnis wurde von der Monitoring-Gruppe positiv und als gutes Zeichen fiir die
Weiterentwicklung im HKSH-BV bewertet. AuBerdem gab es Informationen zu Aktuelles im Dachverband. Das
nachste Treffen ist am 08.10.2026.

Pressetreff
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Die erste hybride Sitzung des Pressetreffs in diesem Jahr war am 11.03.2026. Auf dem Treffen besprachen die
Teilnehmenden das Feedback zum Deutschen Krebskongress und Krebsaktionstag. Das BRCA-Netzwerk infor-
mierte Uber die Entwicklung seines Chatbots. Diskutiert wurde, wie die Sichtbarkeit des Krebs-Selbsthilfe im
Internet gesteigert werden kann. Melanie Berens (BVK) berichtete lber die wichtigsten Erkenntnisse aus einer
Veranstaltung des Paritatischen zu ,Politisches Engagement in Wahlkampfzeiten: Was dirfen gemeinniitzige
Organisationen?” StandardmaBig werden die aktuellen Entwicklungen in den Verbadnden einschlieBlich Social-
Media-Aktivitdten vorgestellt. Im Marz erscheint die Apotheken-Umschau mit Testimonials von Betroffenen
aus BPS, ILCO und MID.

AuBerdem kommen im monatlichen Rhythmus die Mitglieder der Gruppe zu einem informellen
Informationsaustausch im Rahmen eines Jour fixes zusammen.

Zur nichsten Sitzung am 03.06.2026 werden auch Mitarbeiterinnen der Offentlichkeitsarbeit der DKH zum
gemeinsamen Informationsaustausch teilnehmen.

Hausgesprach

Das erste Hausgesprach fand am 05.02.2026 statt. Besprochen wurden vor allem die organisatorische Vorbe-
reitung des Deutschen Krebskongresses (DKK), aktuelle Themen der Hausgemeinschaft sowie Neues aus den
Mitgliedsverbanden.

Neu: Ubersicht iiber weitergeleitete Informationen an die Mitgliedsverbinde oder AGs

e 14.01.2026: ONCOnnect — Umfrage Erwartungshaltung Unterstiitzungsplattform fir Krebspatienten

e 19.01.2026: Neue Arbeitshilfe ,Mitglieder aktiv (ein-)binden” der BAG SELBSTHILFE

e 20.01.2026: WTZ OncoPartner — Ausbildung startet im April!

e 06.02.2026: DKFZ-Umfragen zu Sport bei einer Krebserkrankung

e 24.02.2026: BAG SELBSTHILFE - Einladung zur ersten Schulung aus dem Projekt ,Fit flirs Enrenamt zum
Thema ,Digitale Arbeitsformen in der Selbsthilfearbeit” am 07.04.2026 um 17 Uhr

e 26.02.2026: Einladung zur Teilnahme an Fokusgruppen zur Patient:innenbeteiligung in der Forschung (Pa-
tient and Public Involvement, PPI)

e 03.03.2026: zur Weiterleitung an regionale Gruppen in der Region um Heidelberg: Studienteilnehmende
im Projekt IMPULS-A (Implementierung eines Unterstiitzungsprogrammes fir Langzeitkrebsliberlebende im
Alter) gesucht

e 03.03.2026: zur Weiterleitung an Selbsthilfegruppen in Berlin und Brandenburg: Mehrsprachiger Onkolo-
gischer Patient:innenkongress am 27.06.2026 in der Charité

e (09.03.2026: Online-Veranstaltung des Krebsinformationsdienstes - Schwerbehinderung bei Krebs

e 12.03.2026: Einladung zur Mitwirkung an einer bundesweiten Patientenjury zu groBen Sprachmodellen
(LLMs) in der onkologischen Versorgung — Projekt der Medizinischen Hochschule Brandenburg Theodor
Fontane

e 13.03.2026: Zwei Online-Veranstaltungen des BVK zu Pflege und INFONETZ KREBS offen fir alle Interes-
sierte

e 16.03.2026: ,Krebsselbsthilfe im Dialog 2026" der Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V. in Koopera-
tion mit der AOK Rheinland/ Hamburg und der AOK NordWest

e 16.03.2026: Neues von der Gesundheitsberichterstattung des Bundes: Diskriminierung und Gesundheit:
Ergebnisse des Panels ,Gesundheit in Deutschland” 2024

e 25.03.2026: Einladung zur 5. Nationalen Konferenz ,Patienten als Partner der Krebsforschung”

e 31.03.2026: Zur Weiterleitung und Benennung von Kandidat:iinnen bis 05.05.2026: Ausschreibung DKFZ-
Patienten-Experten-Preis 2026

e 31.03.2026: Zur Weiterleitung insbesondere im GroBraum Wirzburg: Register Onko-Studien-Suche
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NAKOS-Transparenzkennzeichnung

Vor zwei Jahren gehorte das HKSH-BV zu den ersten Organisationen, die sich um die Transparenzkennzeich-
nung der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfestelle (NAKOS) erfolgreich bemiiht hatte.
Das HKSH-BV hat die turnusméaBige Uberpriifung bestanden und erhélt die Transparenzkennzeichnung der
NAKOS fiir weitere zwei Jahre. Damit wird bestatigt, dass die Kriterien fiir Transparenz und Unabhangigkeit
weiterhin erfillt sind.

Pubmed-Berichte
Monatlich stellt die Geschaftsstelle Berichte tber Studien und Forschungsvorhaben zu Krebsthemen aus der
Wissenschaftsdatenbank Pubmed zur Verfligung.

Social Media
e Neu: YouTube-Kanal des HKSH-BV
e LinkedIn.

Geschiftsstelle
Seit dem 01.01.2026 hat Jirgen Plogmann die zentralen Aufgaben Service und Haustechnik Gbernommen.

Am 10.03.2026 wurde mit Unterstitzung des Datenschutzbeauftragten, des IT-Dienstleisters RS Computer und
des TUVs ein Penetrationstest zur Uberpriifung der IT-Sicherheit durchgefiihrt. Die Ergebnisse sind sehr zufrie-
denstellend.

AG Daten des Deutschen Krebsregisters e. V. und Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e. V.
(ADT)

Im ersten Quartal fanden zwei Sitzungen der AG Daten statt, bei denen Frau Kerek-Bodden verhindert war. Am
15.01.2026 gab es die Besprechung des 1. Delphi-Konsensusverfahren der gynédkologischen und gastrointesti-
nalen Organmodule (GYN/GIT) und die Vorbereitung des 2. Delphi-Verfahrens statt. Eingereichte Vorschlage
zum Modul Kopf-Hals-Tumore wurden besprochen. Am 12.03.2026 erfolgte die Besprechung des 2. Delphi-
Konsensusverfahrens zu den GYN/GIT-Modulen und zu den neuen Vorschldage zum Modul Kopf-Hals-Tumore
statt.

Angehorige in der psychosozialen Krebsberatung — Entwicklung und Evaluation von zielgruppenorien-
tierten Angebotsformaten”

Das Projekt soll ab 01.01.2026 unter Leitung von Herrn Prof. Weis und Frau Dr. Breuning, CCC Freiburg, starten.
Es wird von der DKH geférdert. Bei der Beobachtungsstudie geht es um die Entwicklung und Evaluation von
zielgruppenorientierten Zugangswegen und Angebotsformen fiir Angehérige krebserkrankter Menschen in
den bundesweiten Psychosozialen Krebsberatungsstellen. Das HKSH-BV unterstltzt das Projekt und beteiligt
sich daran. Weitere Informationen folgen.

Deutsche Krebsgesellschaft

Am 13.03.2026 fand eine Vorstandssitzung statt. Hedy Kerek-Bodden konnte urlaubsbedingt nicht teilnehmen.
Es wurde u. a. die Namensanderung der IAG PRO in ,IAG PROs/PREs’, ausgeschrieben ,IAG Patientenberichtete
Informationen’ beschlossen. Dr. Konstanze Blatt wird ab dem 01.07.2026 die Nachfolge von Dr. Johannes Bruns
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als Generalsekretarin und gem. § 23 (7) der Satzung als Leiterin der Geschaftsstelle antreten. Eine AG ,Ambu-
lantisierung’ wurde eingerichtet.

Deutsche Krebshilfe

Die Vorbereitungsgruppe fiir den Tag der Krebs-Selbsthilfe am 18.11.2026 hat am 04.03.2026 ihre Arbeit be-
gonnen. Sie besteht neben den DKH-Verantwortlichen und der Moderatorin Frau Poertgen aus Frau Quenzer
(FSH), Frau Pfeifer (Uniklinik Bonn), Frau Kaminski (HKSH-BV/MID), Herrn Crusius sowie Frau Bruland-Saal, Ge-
schaftsstelle. Die drei Erstgenannten sind auBerdem Mitglied im DKH-Patientenbeirat. Christian Hobe, Ge-
schéftsstelle ILCO, wird das Team zukiinftig erganzen.

Am 05.03.2026 gab es ein Strategiegesprach zwischen der DKH (Herr Nettekoven und Herr Wiegand, dem
HKSH-BV (Frau Kerek-Bodden, Herr Crusius) sowie der Deutschen Sarkom Stiftung (Herr Wartenberg) statt. Es
wurde Uber die mégliche Etablierung eines Deutschen Patientiinnenrats Krebs, die Schaffung einer Vernet-
zungsplattform fir Seltene Krebserkrankungen sowie tGber die verbandliche Weiterentwicklung des HKSH-BV
gesprochen.

Patientenvertretende haben an der Aktualisierung des Blauen Ratgebers Strahlentherapie mitgearbeitet.

Deutscher Krebskongress und Krebsaktionstag

Vom 18.-21.02.2026 fand der Deutsche Krebskongress (DKK) in Berlin statt. Er stand unter dem Motto ,zusam-
men — gezielt — zukunftsfahig'. Laut Pressemeldung der Veranstalter waren 12.500 Teilnehmende aus Wissen-
schaft, Medizin, Pflege, Gesundheitswesen, Politik und Selbsthilfe auf dem DKK. Sie diskutierten in rund 300
Sitzungen, informierten sich Giber Innovationen in der Onkologie und nutzen die Gelegenheit, sich zu vernetzen.
Auch die Perspektiven von Krebsbetroffenen und Selbsthilfeorganisationen standen in diesem Jahr noch star-
ker als zuvor im Fokus des Kongresses. So gab es 21 Foren der Selbsthilfe, in denen sich die Mitgliedsverbande
eingebracht haben. Der Dachverband HKSH-BV war prominent mit Sitzungsleitungen und Vortragen in folgen-
den Veranstaltungen vertreten (s. auch Programm des DKK):

e 18.02.2026: Plenarveranstaltung: ,Zusammen - gezielt — zukunftsfahig”: Echte Partnerschaften zwi-
schen Patient*innen und Mediziner*innen eréffnen Chancen fir Veranderungen

e 19.02.2026: Krebsversorgung im Vergleich — voneinander lernen

e 19.02.2026: PEAK Patienten-Experten-Akademie: Krebsforschung mit Patient*innen statt nur fir Pati-
ent*innen — Teil 1: Ziele, Rollenverstéandnis und Kulturwandel hin zu Patient*innen als Forschungs-
partner

e 20.02.2026: Highlight-Sitzung: Europe's Beating Cancer Plan: Europe's mission — Germany's vision

e 20.02.2026: Forschung mit Krebsregistern — Daten und Ergebnisse?

e 20.02.2026: PEAK Patienten-Experten-Akademie: Eine horbarere Stimme fiir die Selbsthilfe/Patient*in-
nenbeteiligung: Empowerment durch Lernen, Kooperieren und den Willen zur Veranderung

e 20.02.2026: Nationale Gesamtstrategie flr einheitliche, qualitdtsgesicherte Patient-reported Outcomes
(PROs)

e 21.02.2026: Highlight-Sitzung: Soziodkonomische Folgen einer Krebserkrankung in Deutschland aus
der Perspektive der betroffenen Patient*innen und ihrer Angehdrigen

AuBerdem wurde ein kurzer Videoclip mit allen Mitgliedsverbanden im HKSH-BV erstellt.
Auf dem Portal ,DKK on demand” sind — sofern die Referent:innen zugestimmt haben — die Sitzungen der

vergangenen Kongresse als Videomitschnitte archiviert. Das Portal ist kostenfrei nutzbar. Eine einmalige Re-
gistrierung ist erforderlich.
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Der DKK ist der gréBte onkologischer Fachkongress im deutschsprachigen Raum und wird alle zwei Jahre von
der Deutschen Krebsgesellschaft und der Stiftung Deutsche Krebshilfe ausgerichtet. Der nachste DKK findet
vom 23.-26.02.2028 in Berlin statt.

Am letzten Veranstaltungstag wurde wieder der Krebsaktionstag, eine gemeinsam Aktion der Berliner
Krebsgesellschaft, der DKH und des HKSH-BV durchgefiihrt. Die Beitrége sind online gestellt. Uber eine even-
tuelle Neuausrichtung des Krebsaktionstags wird derzeit beraten.

Deutscher Ethikrat

Seit Oktober 2024 ist Hedy Kerek-Bodden Mitglied im Deutschen Ethikrat. Bundestagsprasidentin Julia Kléck-
ner hat Rana Alsoufi zum 01.04.2026 in den Deutschen Ethikrat berufen. Rana Alsoufi ist Professorin fir Islami-
sche Normenlehre und Ethik am Institut fir Studien der Kultur und Religion des Islam an der Goethe-Universitat
Frankfurt am Main.

Am 17.03.2026 wurde online das Parlamentarische Orientierungsgesprach zum Thema ,Widerspruchsldsung
bei der Organspende" durchgeflhrt. In Vorbereitung auf seine Stellungnahme ,Neue Neurotechnologien -
Ethik, Recht und Gesellschaft’ befragte der Deutsche Ethikrat dazu am 19.03.2026 Expert:innen in einer 6ffent-
lichen Anhoérung.

Auf seiner offentlichen Jahrestagung ,Demokratie schiitzen — Demokratie starken’ am 17.06.2026 in Weimar
fragt der Deutsche Ethikrat nach den Voraussetzungen einer gelingenden Demokratie. Die Anmeldung startete
Ende Marz.

Deutsche Vereinigung fiir Soziale Arbeit im Gesundheitswesen

Die Deutsche Vereinigung flir Soziale Arbeit im Gesundheitswesen (DVSG) feiert 2026 ihr hundertjahriges Be-
stehen. Aus diesem Anlass hat sie am 16.03.2026 zu einem politischen Festakt ,Gesundheit sozial gestalten”
nach Berlin eingeladen. Das Vorstandsmitglied Thoma Mdller hat das HKSH-BV dort vertreten.

Health Literacy und Selbstmanagement bei Langzeitiiberlebenden nach Krebserkrankungen (Helis)
Health Literacy und Selbstmanagement bei Langzeitliberlebenden nach Krebserkrankungen — partizipative Ent-
wicklung und Evaluation eines digitalen, diversitdtssensiblen Angebots zur Kompetenzférderung” (Helis) ist
ein in Projekt des Lehrstuhls fur Versorgungsforschung an der Fakultat fir Gesundheit/Department fir Human-
medizin der Universitat Witten/Herdecke. Es wird in Verbund mit der Universitatsmedizin Greifswald und der
Universitat Siegen durchgefiihrt. Ziel ist die Entwicklung und Evaluation eines digitalen Angebots flr Langzeit-
Uberlebende nach einer Krebserkrankung. Es soll ihre Health Literacy (Gesundheitskompetenz) und Selbstma-
nagement-Kompetenzen starken. Es wird von der Deutschen Krebshilfe gefordert. Projektstart war im Januar
2025. Es endet im Dezember 2027. Als Co-Forschende sind Betroffene, u. a. aus der Frauenselbsthilfe Krebs
(FSH), beteiligt. Das HKSH-BV ist Mitglied im Projektbeirat.

Am 12.02.2026 fand das zweite Beiratstreffen statt. Informiert wurde iber zentrale Arbeitsergebnisse des ersten
Projektjahres. Im Mittelpunkt steht die Entwicklung einer Web-basierten Anwendung, die die Gesundheitskom-
petenz von Langzeitliberlebenden fordern soll. Das Angebot wird 2026 pilotiert und evaluiert.

IAG ,,PROs im Supportivbereich” der DKG - Patient Reported Outcomes in der onkologischen Versor-

gung
Die AG ist umbenannt in: ,IAG PROs/PREs' (Interdisziplinare Arbeitsgruppe Patientenberichtete Informationen).
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Im Marz 2023 wurde die Interdisziplindre Arbeitsgruppe Patient-reported Outcomes (PROs) im Supportivbe-
reich innerhalb der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) gegriindet. Ein Whitepaper ,Patient-reported outco-
mes” in der onkologischen Versorgung — aktuelle Anwendungsfelder und Initiativen der Deutschen Krebsge-
sellschaft” wurde erarbeitet.

Die Scope-PRO Studie ist im Herbst 2025 gestartet. Es geht um die Evaluation des in der IAG interdisziplinar
und multiprofessionell entwickelten PRO-Kernfragensets in der onkologischen Versorgung. Mit der Scope-
PRO-Studie soll ein wichtiger Schritt gemacht werden, um ein effizientes, kurzes und leitlinienbasiertes PRO-
Kernfragenset in die Routineversorgung zu integrieren, zum Vorteil von Patient:innen und Behandlungsteams.

Die Arbeitsgruppe hat sich auf Initiative der Patientenvertreter:innen als nachstes Ziel die Entwicklung einer
.Nationalen Strategie zur systematischen Implementierung von PROs im deutschen Gesundheitswesen” ge-
setzt. Bedingt durch die Vielfalt von standardisierten Fragebdgen zur PRO-Erfassung (PROMs), Parallelstruktu-
ren und die derzeit in vielen Zentren noch unzureichende IT-Struktur gibt es in Deutschland Insellésungen und
eine Vielzahl von Konzepten. Die zum Benchmarking unerlassliche Verkniipfung von PRO-Erhebung mit der
Tumordokumentation und den Landeskrebsregistern ist ein wichtiges Teilziel der Bemiihungen.

Die AG tagte zuletzt am 20.01.2026 und im Rahmen des DKK am 18.02.2026. Zwei Sessions zum Thema waren
in das wissenschaftliche Programm des Deutschen Krebskongresses 2026 aufgenommen worden.

Essenziell fir die Realisierung einer Nationalen Gesamtstrategie ist die Schaffung einer bundesweiten Losung
zur Erfassung von PRO-Daten bei den Krebsregistern. Im Dezember 2025 startete hierzu ein Pilotprojekt des
Bayerischen Zentrums flr Krebsforschung (BZKF) mit den Standorten Wiirzburg, Erlangen, TU Augsburg, Miin-
chen, LMU Miinchen unter Einbindung der IAG PRO Verantwortlichen und des HKSH-BV. Ziel dieses Pilotpro-
jekts ist der Nachweis der technischen und organisatorischen Machbarkeit (,Proof of Principle”) der struktu-
rierten Zusammenfihrung ausgewahlter PRO-Daten aus der klinischen Routine mit Daten des onkologischen
Basisdatensatzes (0BDS) und die Ubermittlung der aus verschiedenen BZKF-Standorten anonymisiert zusam-
mengeflihrten Daten an das Testsystem des niedersachsischen Krebsregisters.

Die Gruppe befasst sich nun auch mit dem Thema ,patientenberichteter Versorgungserfahrungen” (Patient-
Reported Experience, PREs). Dazu ist eine Studie gestartet (PRO-QARE). In einem ersten Schritt soll ein syste-
matischer Uberblick Giber die aktuell im DKG-Zertifizierungssystem eingesetzten Fragebégen zur Erfassung von
Patientenerfahrungen (Patient-Reported Experience Measures, PREMs) erarbeitet werden. Ziel ist es, die in der
Praxis verwendeten Instrumente zur Erfassung von Patientenerfahrungen (z. B. zu Information, Kommunikation,
Koordination, Einbindung in Entscheidungen, Entlassmanagement) vergleichend zu analysieren. Auf dieser
Grundlage sollen perspektivisch gemeinsame Qualitatskriterien und ggf. eine strukturierte Checkliste fur ,gute
PREMs" im onkologischen Versorgungskontext entwickelt werden.

PROs sind bisher im oBDS (Onkologischer Basisdatensatz) nicht abgebildet. Deshalb haben die IAG-PRO ge-
meinsam mit dem HKSH-BV unterstltzt von weiteren DKG-Arbeitsgruppen (APM, PSO) fristgerecht am
31.03.2026 zwei Eingaben an die AG Daten eingereicht. Kiinftig sollen die psychosoziale Belastung sowie
Schmerzstarke/-intensitdt erfasst werden. Die systematische Erfassung von psychosozialer Belastung als PRO
ermoglicht die friihzeitige Identifikation belasteter Patient:innen mit unmittelbarer Relevanz fir die supportive
Versorgungsplanung und Therapieadhdrenz. Die strukturierte Erfassung von Schmerz als PRO dient der frih-
zeitigen Identifikation von Versorgungsbedarfen, der Verbesserung der Versorgungsqualitat durch gezielte
supportive MaBnahmen, der Unterstiitzung individualisierter Therapieentscheidungen (inkl. Therapiesteuerung
und Dosisanpassung), der Starkung der Patientenbeteiligung (Empowerment) sowie der Generierung standar-
disierter Daten firr Qualitatssicherung, Benchmarking und Versorgungsforschung.

Modellvorhaben Genomsequenzierung (genomDE)

Ziel des genomDE-Modellvorhabens nach § 64e SGB V ist es, die Genommedizin strukturiert, qualitatsgesichert
und nachhaltig in die Regelversorgung zu integrieren. Das Vorhaben hat eine Laufzeit von 2024 bis 2029. Es
wird bis 2030 wissenschaftlich evaluiert. Die notwendigen Strukturen wurden im Rahmen des Projekts ge-
nomDE, an dem das HKSH-BV sowie die ACHSE als Patientenvertretende beteiligt waren, vorbereitet.
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Zum Inhaltsverzeichnis

Am 26.02.2026 konstituierte sich der Beirat des Modellvorhabens genomDE in Bonn. Rund 50 Teilnehmende
brachten ihre Expertise ein. Vertreten waren u. a. Forschende, Krankenkassen, Unikliniken, das Bundesministe-
rium fur Forschung, Technologie und Raumfahrt und das Bundesministerium flir Gesundheit sowie weitere
Stakeholder aus Wissenschaft, Versorgung und Gesundheitspolitik. Wie im Projekt genomDE ist das HKSH-BV
einbezogen: Erstbenannte Patientenvertreterin ist Dr. Stefanie Houwaart (BRCA-Netzwerk). Heike Bruland-Saal
(Geschéftsstelle HKSH-BV), vertritt sie. Auch die ACHSE ist wie im Projekt nun auch im Beirat aktiv. Neu hinzu-
gekommen ist der NCT-Patientenforschungsrat. Insgesamt gibt es damit sechs Patientenvertretende. Organi-
siert wird die Arbeit des Beirats vom Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM). Das BfArM
ist der so genannte Plattformtrager des Modellvorhabens. Der Beirat soll zweimal jahrlich tagen. Er hat zwei
Arbeitsgruppen zu den Themen Technologie sowie Strategie und Kommunikation gebildet, die inhaltliche Vor-
schlage zur Weiterentwicklung des Modellvorhabens erarbeiten werden. Alle Patientenvertretende wirken in
der AG Strategie und Kommunikation mit. Es wird darauf ankommen, alle Beteiligten auf einen gleichen Wis-
sensstand zu bringen, um Dopplungen zum Wissens- und Meinungsbildungsprozess aus dem Projekt ge-
nomDE zu vermeiden. AuBerdem sollte aus Sicht von Frau Houwaart und Frau Bruland-Saal der Beirat auch
dazu beitragen, konkrete Umsetzungsvorschlage und -wege fiir die Zeit nach Beendigung des Modellvorha-
bens zu entwickeln.

Weiterfiihrende Informationen gibt es hier.

Nationale Dekade gegen Krebs (NDK)

Das Eckpunktepapier ,Geschlechtersensible Krebsforschung” wurde Ende Januar fertig gestellt. Die erste von
insgesamt zwei Sitzungen des Strategiekreises in diesem Jahr findet am 13.04.2026 statt. Als Patientenvertre-
terin wird Hedy Kerek-Bodden teilnehmen.

Auf der Grundlage der Richtlinie ,Forschungsverbiinde zu molekularen Ursachen und Tertidrpravention von
Langzeit- und Spatfolgen bei Langzeitiberlebenden von Krebserkrankungen” des Bundesministeriums fiir For-
schung, Technologie und Raumfahrt (BMFTR) haben fiinf neue Forschungsverbiinde ihre Arbeit aufgenommen.
In den geférderten Projekten geht es um die Erforschung von Langzeit- und Spatfolgen in den Bereichen:
endokrine Therapien bei Brustkrebs, Systemtherapien bei Darmkrebs, Strahlentherapie bei Hirntumoren, strah-
leninduzierte Sarkome sowie CAR-T-Zelltherapie beim Multiplen Myelom. Die Projektlaufzeiten liegen zwi-
schen Ende 2025 und Anfang 2029. Die FérdermaBBnahme soll molekulare und therapiebedingte Ursachen von
Langzeit- und Spatfolgen bei Krebstiberlebenden aufklaren. Ziel ist es zu untersuchen, warum bestimmte Pati-
ent:iinnen anhaltende Beschwerden entwickeln. AuBerdem sollen pradiktive Biomarker und Modelle fur indivi-
duelle Risikoprofile abgeleitet werden. Langfristig sollen so die Lebensqualitdt von Krebstiberlebenden verbes-
sert, therapiebedingte Spatfolgen verringert und Nachsorge und Pravention angepasst werden.

Andrea Hahne ist als Patientenvertreterin auf eigenem Wunsch aus der AG Pravention ausgeschieden. Mecht-
hild Wagner, KHMK, Gbernimmt nun diese Aufgabe im Auftrag des HKSH-BV.

Nationaler Krebsplan

Steuerungsgruppe: Die 3. und 4. Sitzung der Steuerungsgruppe des neuausgerichteten Nationalen Krebsplans
(NKP) werden am 17.06.2026 und 11.11.2026 in Berlin stattfinden. Als Patientenvertreterin wird Hedy Kerek-
Bodden teilnehmen.

Querschnitts-AG Qualitét und Vernetzung: Die Querschnitts-AG tagt am 07.05.2026. Thema der Sitzung wird
die patientenzentrierte Versorgung sein. Das HKSH-BV ist in der Querschnitts-AG durch seine Vorsitzende
Hedy Kerek-Bodden vertreten. Sie wird die Perspektive der onkologischen Patient:innen und Angehdérigen ein-
bringen. Um ein mdglichst breites und auch entitdtsspezifisches Spektrum aus der Vielfalt der Mitgliedsver-
bande aufzuzeigen, wurde eine Befragung der Mitgliedsverbande des HKSH-BV auf den Weg gebracht. So
kdnnen aus Sicht der Verbéande und seiner Mitglieder wichtige Aspekte und Handlungsbedarfe gesammelt und
Bezug auf die Empfehlungen des Nationalen Krebsplans im Handlungsfeld 4 genommen werden.
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Arbeitsgruppe Krebspravention: Auf Empfehlung der Steuerungsgruppe hat das Bundesgesundheitsministe-
rium eine interdisziplindr besetzte Arbeitsgruppe eingesetzt, die sich mit dem Handlungsfeld Krebspravention
befasst. Als Patientenvertreterin ist Katharina Kaminski in Nachfolge von Andrea Hahne vertreten. Mit den The-
men Ernahrung, Bewegung, Tabakkonsum und Impfungen (Schwerpunkt HPV) werden vier flr die Krebspra-
vention wichtige Aktionsbereiche der Primarpravention priorisiert.

Arbeitsgruppe ,Interoperabilitdt von Daten in der Onkologie”: Nach der konstituierenden am 08.12.2025 hat
die AG ein Policy Paper erstellt mit dem Ziel, Bedarfe und Defizite zu identifizieren und einen Beitrag zur bes-
seren Interoperabilitdt onkologischer Daten zu leisten.

ONCOnnect

Im Verbundprojekt ONCOnnect geht es um die Weiterentwicklung regionaler Outreach-Netzwerke in der On-
kologie. Um wohnortnah Zugang zu den spezialisierten Angeboten der CCCs zu gewahrleisten, wurden
Outreach-Netzwerke aufgebaut. Sie sind aber mit Herausforderungen wie unzureichender Finanzierung und
starken regionalen Versorgungsunterschieden, insbesondere in landlichen Gebieten, konfrontiert sind. Die Stif-
tung Deutsche Krebshilfe fordert ONCOnnect mit insgesamt 13,8 Millionen Euro von Juli 2024 bis Juni 2027.

Das nationale Verbundprojekt ONCOnnect zielt darauf ab, durch Synergien und Harmonisierung im Netzwerk
der Onkologischen Spitzenzentren deutschlandweit die Versorgung von Krebspatient:iinnen — unabhangig vom
Wohnort — zu verbessern. Dafir arbeiten alle 14 CCCs an 26 universitdren Standorten, das Nationale Krebspra-
ventionszentrum in Heidelberg und Patient:innenvertretungen zusammen, um die regionalen Netzwerke nach-
haltig zu starken. Das Projekt basiert auf zwei zentralen Elementen:

Es werden Outreach-Manager:innen als Kommunikationsschnittstelle zwischen den CCCs und ihren regionalen
Partnern etabliert.

Finf standortibergreifende Task Forces entwickeln im regionalen Kontext Best-Practice-Modelle in den Berei-
chen Pravention und Friiherkennung, Patient:iinnenbeteiligung, Klinische Studien, Qualitatssicherung und Digi-
talisierung des Outreach. AnschlieBend sollen die Modelle auf die Mehrzahl der CCCs tbertragen werden. Eine
zentrale digitale Plattform erleichtert dabei den Informations- und Datenaustausch der Verbundpartner.

Zentral koordiniert wird das Verbundprojekt durch die ONCOnnect-Geschéftsstelle mit Sitz an der Universi-
tatsmedizin Frankfurt/M. (Prof. Dr. Christian Brandts). Als Patientenvertretung wirken Michaela Neuenkirch,
zielGENau, und Heike Bruland-Saal (Geschéftsstelle HKSH-BV) in der zentralen Projektorganisation mit. AuBer-
dem unterstiitzen sie die AG Pravention und Fritherkennung.

Austausch mit der Task Force 1 Prévention und Friherkennung am 15.01.2026, Teilnahme am Steering Com-
mittee am 27.01.2026 und 31.03.2026 sowie an den monatlichen Jours fixes mit der Koordinierungsstelle.

Vision Zero

Die Ausschreibung fiir den Vision Zero Inno Award 2026, der ab diesem Jahr von ,t-online.de” unterstiitzt wird,
ist erfolgt. Uber die Bewerbungen wird eine Jury unter der Leitung von Prof. Stefan Fréhling vom NCT-Heidel-
berg entscheiden. Die Preisverleihung findet am 15.06.2026 im Rahmen des Vision Zero Summit in Berlin statt.
Zum Vision Zero Summit wird eine Neuauflage der Broschire des ,Initiativkreis Patient:innen” erscheinen.

Zentrum fiir Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe (ZfK KSH)
Die Projektférderung durch die DKH lauft noch bis Ende 2027. Im ersten Quartal 2026 gab es drei Veranstal-
tungen:

e Veranderte Sexualitat nach einer Krebserkrankung bei Mannern (Prasenz)
e Veranderte Sexualitdt nach einer Krebserkrankung bei Frauen (Online)
¢ Anwendungen der Phytotherapie bei Krebserkrankungen (Online)
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Weitere Veranstaltungen folgen (s. Lernplattform).

Zentrum fiir Krebsregisterdaten: Wissenschaftlicher Ausschuss

Am 17.01.2026 tagte der Wissenschaftliche Ausschuss zum 17. Mal. Ausziige aus der Entwurfsfassung des Be-
richts Gber die Erfahrungen mit der bundesweiten Erfassung von Krebsregisterdaten nach §12 BKRG wurden
vorgestellt. Danach kann davon ausgegangen werden, dass alle Register fiir das Jahr 2023 eine geschatzte
Vollzahligkeit von mehr als 90 % aufweisen. Die Zahl der Antrége hat sich 2025 gegeniiber dem Vorjahr leicht
erhoht. Vor allem die Nachfrage nach dem klinischen Datensatz hat deutlich zugenommen. FAQ zum zusam-
mengefihrten Datensatz werden fortlaufend ergéanzt und aktualisiert.

Das Projekt NeoPan zur Untersuchung der Auswirkung der Pandemie auf die Diagnose, Versorgung und Prog-
nose von Krebspatientiinnen wird noch einmal fiir einige Monate verlangert. Auf dem Deutschen Krebskon-
gress im Februar 2026 war das Zentrum flr Krebsregisterdaten mit zwei Vortrdgen vertreten: EUCanScreen
Joint Action (Joint Action on the New EU Cancer Screening Scheme Implementation) sowie Mdglichkeiten der
Erfassung von Patient Reported Outcoms Measures (PROMs).

Patientinnenzentrierten Versorgung von Frauen: 20 years of Female Cancer care — a Registry-based ana-
lysis (oncoFemCaRe20)

Das Bundesgesundheitsministerium férdert Forschungsvorhaben zum Thema Frauengesundheit. Eine Forder-
richtlinie gibt es zum Thema ,Patientenzentrierte Versorgung von Frauen”. Das HKSH-BV unterstitzt als Kon-
sortialpartner einen Antrag der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e. V. — Netzwerk fiir Versorgung,
Qualitdt und Forschung in der Onkologie.

Krebs stellt die zweithdufigste Todesursache in Deutschland dar und ist gerade bei Frauen mit einer sehr hohen
Krankheitslast verbunden. Uber den Einfluss genderspezifischer Faktoren besteht jedoch kaum tbergreifendes
Wissen und relevante Evidenzliicken dréangen sich in den Vordergrund.

Das geplante Vorhaben bindelt Krebsregisterdaten zu 20 Tumorentitaten aus 20 Jahren, um die onkologische
Versorgungssituation von Patientinnen umfassend darzustellen und mit der von Mannern zu vergleichen. Im
Zentrum stehen klinische Analysen zu Schweregrad, Therapie, Krankheitsverlauf, Uberleben und Rezidiven. Die
hohe Datenaufldsung ermoglicht differenzierte Auswertungen und verbessert das Verstandnis frauenspezifi-
scher Versorgungsrealitaten. Zusatzlich wird untersucht, ob Gender Data Gaps bestehen — etwa fehlende An-
gaben zu Therapien oder Verlaufen, die besonders Frauen betreffen kdnnten.

Patientinnenzentrierte Versorgung von Frauen mit Brustkrebs: Organisationales Lernen durch partizi-
pativ entwickelte erfahrungsbasierte QualitiatsmaBe

Das HKSH-BV unterstitzt begleitend zur FSH — Landesverband NRW eine weiteren Forschungsantrag im Rah-
men der Ausschreibung des Bundesgesundheitsministeriums zur Frauengesundheit. Inhaltlich kntpft dieses
Projekt an die Emma-NRW-Befragung an, die grundlegend Uberarbeitet und starker patientinnenorientiert
sowie praxisnah ausgerichtet werden soll.

Towards Age-Friendly Oncology — Development of a Comprehensive Approach Facilitating Patient In-
volvement (AGE-PACT)
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Altere Erwachsene mit Krebs leiden haufig unter weiteren gesundheitlichen Problemen, die sich hinsichtlich
Anzahl und Schweregrad individuell unterscheiden, z. B. kérperliche und geistige Fahigkeiten, Begleiterkran-
kungen oder soziale Unterstlitzung. Aufgrund dieser Unterschiede sollte die Krebsbehandlung an die individu-
ellen Starken, gesundheitlichen Herausforderungen und Praferenzen jedes Einzelnen angepasst werden. Eine
geriatrische Assessment (GA), die wichtige Bereiche wie korperliche Fahigkeiten, Ernahrung, Gedachtnis, Stim-
mung, tagliche Aktivitdten und die eigene Einschatzung des Wohlbefindens und der Lebensqualitat der Person
berlicksichtigt, kann genutzt werden, um umfassende Informationen tber die individuelle Situation zu erhalten.
Die Bewertung méglicher Vorteile, Risiken und persénlicher Praferenzen ermdglicht es Arzten und Patienten,
offen zu sprechen und gemeinsam Uber die optimale Behandlung zu entscheiden. Eine geriatrische Assessment
hilft auch dabei, zusatzliche Unterstiitzung vor oder wahrend der Therapie zu leisten, was als geriatrische As-
sessment-gesteuerte Behandlung (GA-M) bezeichnet wird. Obwohl Studienergebnisse zeigen, dass dieser An-
satz die Versorgung verbessert, erweist sich die Umsetzung in der klinischen Routine als schwierig. In der tag-
lichen Praxis wird er meist nicht angewendet. Haufige Hindernisse sind ein Mangel an geschultem Personal,
Ressourcen oder Verstandnis fir die besonderen Bedirfnisse dlterer Menschen mit Krebs. Infolgedessen ver-
fehlen die derzeitige onkologische Behandlung und Versorgung eine Reihe von Anforderungen an eine be-
darfsorientierte Praxis in Bezug auf altere Patient:innen, um deren Autonomie sowie die Verpflichtungen ge-
geniber ihrem Wohlbefinden zu férdern.

Unter Federfiihrung der Universitatsklinik Halle (Institut fir Gesundheits- Hebammen- und Pflegewissenschaft)
und mit Beteiligung des HKSH-BV sollen im Rahmen eines Projekts, MaBnahmen, deren Nutzen in Studien
nachgewiesen wurde, in die praktische Versorgung integriert werden. Die geriatrische Beurteilung muss zu
einem festen Bestandteil der Krebsversorgung werden. Ein wichtiger erster Schritt ist die Einigung auf klare
Anforderungen und Standards. Klare Leitlinien fiir eine bessere, altersgerechtere Krebsbehandlung, einschliel3-
lich praktischer Schritte und Methoden zur Qualitdtsmessung, sollen erstellt werden. Dabei werden die Per-
spektiven von Patient:innen, ihren Vertreter:iinnen, Angehorigen der Gesundheitsberufe und Experten aus Be-
reichen wie IT, Bildung, Ethik und Recht eingebracht. Der Titel des Projekts lautet ,Auf dem Weg zu einer
altersgerechten Onkologie — Entwicklung eines umfassenden Ansatzes zur Forderung der Patientenbeteili-
gung”. Der Projektantrag wird an das Bundesforschungsministerium liber die Manahme ,Foérderung von For-
schungsverbiinden zum Thema Alter und Krebs" gestellt.

Ubersetzt mit Deepl.com (kostenfreie Version)

e (07.01.2026: Termine - Online-Fachvortrag + Gesprach zu Fach- und Therapiethemen rund um Kopf-Hals-
Mund-Krebs

e 12.01.2026: Neues aus den Mitgliedsverbénden — ,Kleines Worterbuch fiir Leukdmie- und Lymphompati-
enten” neu aufgelegt

e 02.02.2026: Pressemitteilung — Weltkrebstag 2026: Gemeinsam.Stark! — Unabhangige Krebs-Selbsthilfe als
Wegbegleiterin in allen Lebensphasen

e 02.02.2026: Neues aus den Mitgliedsverbanden — Weltkrebstag 2026: Pankreaskarzinom ist zweithdufigste
Todesursache bei Krebs

e 04.02.2026: Neues aus den Mitgliedsverbanden — Weltkrebstag 2026: Erfahrungswissen von Betroffenen
starkt die Krebsversorgung von morgen

e 04.02.2026: Neues aus den Mitgliedsverbdnden: Telefonaktion zum Thema Blasenkrebs

e 06.02.2026: Termine — Online-Fachvortrag + Gesprach zu Ergebnisse der HeiKo-Studie — Individuelles
Heimtraining fiir Patientiinnen mit Kopf-Hals-Tumoren

e 20.02.2026: Termine — Krebsaktionstag am 21.02.2026 in Berlin: Gemeinsam stark
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https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/telefonaktion-zum-thema-blasenkrebs/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/fachvortrag-gespraech/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/krebsaktionstag-am-21-02-2026-in-berlin-gemeinsam-stark/

Zum Inhaltsverzeichnis

e 03.03.2026: Nachrichten — TV-Beitrag zum Krebsaktionstag — KAT-Programm online

e 06.03.2026: Neues aus den Mitgliedsverbanden — Internationaler Frauentag 2026: Geschlechtergerecht und
sozial gerecht: Gesundheit darf kein Privileg sein

e 10.03.2026: Termine — Online-Fachvortrag + Gesprach zu Speicheldriisen-Tumoren — adenoid cystic carci-
noma (ACC)

e 11.03.2026: Videoclip mit Hedy Kerek-Bodden ,Was macht die unabhangige Krebs-Selbsthilfe aus?” und
Videoclip zu den Mitgliedsverbanden auf dem DKK 2026

e 13.03.2026: Termine — Online-Veranstaltungen des BVK zu den Themen Pflege und INFONETZ KREBS

e 19.03.2026: Nachrichten — Patientenzentrierte Onkologie auf dem Deutschen Krebskongress

e 19.03.2026: Neues aus den Mitgliedsverbdnden — Patientenratgeber zur Akuten Myeloischen Leukdamie
(AML) aktualisiert

e 25.03.2026: Nachrichten — Langzeitiiberlebende nach Krebs — Titelstory in Apotheken Umschau

e 26.03.2026: Termine — 5. Nationale Konferenz ,Patienten als Partner der Krebsforschung”: Vorlaufiges Pro-
gramm, Anmeldung, Abstract-Einreichen

Siehe auch regelmaBige Nachrichten LinkedIn

Neu: Eine Ubersicht aller Gremien- und AG-Sitzungen sowie Kongressbeteiligungen des HKSH-BV fiir das Jahr
2026 ist auf der Website in der Rubrik Dokumente eingestellt.

Interne Veranstaltungen Externe Veranstaltungen

Geschiftsfiihrender Vorstand: monatliche Sitzungen | Nationale Dekade gegen Krebs — Steuerungs-
kreis: 13.04.2026

AG Schulungen: 16.04.2026 reis

. ) Nationaler Krebsplan — AG Pravention:
Jour fixe Offener Vorstand: 27.04.2026 29.04.2026

Hausgesprach: 07.05.2026 Nationaler Krebsplan — Steuerungsgruppe:
Barcamp: 02.06.2026 17.06.2026, 11.11.2026
Pressetreff: 03.06.2026 DEGRO: 25.-27.06.2026 in Leipzig

AG Patientenvertretung: 23.06.2026

Abkiirzung Auflésung

ACHSE Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e. V.

ADT Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e. V.
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AG

BAG

BfArM

BMFTR

BMG

BZKF

CCC

DKK

DKG

DKH

DVSG

EU

FAQ

GFV

GKV-SV

GYN/GIT

HKSH-BV

MV

NAKOS

NCT

Zum Inhaltsverzeichnis

Auflosung

Arbeitsgruppe

Bundesarbeitsgemeinschaft

Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte

Bundesministerium flr Forschung, Technologie und Raumfahrt

Bundesministerium fir Gesundheit

Bayerisches Zentrum fiir Krebsforschung

Comprehensive Cancer Center

Deutscher Krebskongress

Deutsche Krebsgesellschaft

Stiftung Deutsche Krebshilfe

Deutsche Vereinigung fiir Soziale Arbeit im Gesundheitswesen

Europaische Union

Frequently Asked Questions (Sammlung von Antworten auf wiederkehrende Fragen zu ei-
nem bestimmten Thema)

Geschaftsfuhrender Vorstand

GKV-Spitzenverband

gynakologischen und gastrointestinalen Organmodule

Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V.

Mitgliedsverbande

Nationale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfestelle

Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen
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Abkiirzung Auflosung

NDK Nationale Dekade gegen Krebs
NKP Nationaler Krebsplan
oBDS Onkologischer Basisdatensatz

OPTILATER Optimales Langzeitliberleben nach Krebs
PEAK Patienten-Experten-Akademie
PROs/PROMs  Patient Reported Outcomes/Patient Reported Outcome Measures

PREs/PREMs  Patient-Reported Experience/ Patient-Reported Experience Measures

Uber das HKSH-BV

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V. (HKSH-BV) wurde 2015 gegriindet und vereint zwolf bundesweit
organisierte Krebs-Selbsthilfeverbande mit etwa 1.500 Selbsthilfegruppen. Sie decken die Krebserkrankungen von rund 85
Prozent der ca. 4,8 Millionen Betroffenen in Deutschland ab. Der Bundesverband und seine Mitgliedsverbande geben den
an Krebs Erkrankten, den Menschen mit einer erblichen Veranlagung fiir eine Krebserkrankungen und den Angehérigen
eine Stimme. Sie engagieren sich fir die Umsetzung ihrer Interessen.

Das HKSH-BV ist gemeinnitzig und wird umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefordert, unter deren Schirm-
herrschaft es steht. Es ist unabhangig von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschafts-
unternehmen des Gesundheitswesens.

Gefordert durch: f/:\

@ peutsch

Deutsche Krebshilfe
{ELFEN. FORSCHEN, INFORMIEREN
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