Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V.
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn



Geschaftsbericht 2025

2.1
2.2

3.1
3.2
3.3

4.1
4.2

43
4.4

5.1
5.2

Vorwort

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V.
Ziele und Aufgaben

Struktur

Organisation

Mitglieder

Vorstand

Geschaftsstelle

Aktivitaten und Ergebnisse

Sich beteiligen und Interessen vertreten

Positionen beziehen und 6ffentlich machen: Veranstaltungen, Stellungnahmen,
Offentlichkeitsarbeit

In Forschung und Versorgung mitwirken: Projektkooperationen
Den Verband gemeinsam gestalten: Gremien und Organisationsentwicklung
44.1 Der HKSH-BV als Aktionsgemeinschaft
442 Synergien durch gemeinsame Organisationsverwaltung
44.3 Mitgliederversammlung und Vorstandssitzungen
444 Arbeitsgruppen (AG) des HKSH-BV
445 Teil einer starken Gemeinschaft — unabhangig und transparent
Finanzen
Einnahmen
Mittelverwendung (vorlaufig)
Glossar
Abkiirzungsverzeichnis

Impressum

Seite 2 von 28

O W 00 N N N o v naw

N N N PO PO N D DD
0o &6 U1 b W W NN 0 O O v wvuw N~ O



Geschaftsbericht 2025

Als Dachverband der unabhangigen Krebs-Selbsthilfe hat sich das HKSH-BV auch 2025 fir
Menschen eingesetzt, die von einer Krebserkrankung betroffen sind oder eine erbliche Ver-
anlagung fir eine solche Erkrankung haben. Ebenso stehen ihre Angehdrigen im Fokus des
Engagements. Kernaufgaben der Selbsthilfe sind nach wie vor die gegenseitige Unterstit-
zung von Betroffenen und Angehdrigen sowie die Vertretung ihrer Interessen in Gesund-
heits- und Sozialpolitik, Forschung und Versorgung. Lebensqualitat, Patienten-berichtete Ge-
sundheitsmerkmale und Behandlungsergebnisse (Patient-Reported Outcomes — PROs) sowie
Patienten-berichtete Versorgungserfahrungen (Patient-Reported Experiences — PREs), alters-
sensible onkologische Forschung und Versorgung sowie partizipative Patient:innenbeteili-
gung und Kinstliche Intelligenz waren Themen, die den Vorstand und die Geschaftsstelle des
Bundesverbands 2025 besonders beschaftigt haben und auch kiinftig von groBer Bedeutung
sein werden.

Highlights des Jahres 2025:

Neuwahl des geschaftsfihrenden Vorstands am 02.07.2025.

Teilnahme an der Steuerungsgruppe des Nationalen Krebsplans (BMG) und im Strategie-
kreis der Nationalen Dekade gegen Krebs (BMFTR), am Kongress der Deutschen Gesell-
schaft fur Radioonkologie in Dresden, der 4. Nationalen Konferenz Patienten als Partner
der Krebsforschung in Berlin und an der Offenen Krebskonferenz in Halle/S.
Durchfiihrung eines Online-Barcamps fir alle Interessierten in den Mitgliedsverbanden
und einer Mitgliederbefragung Ende 2025. Zum besseren Austausch wurde ein informel-
ler Jour fixe des Offenen Vorstands eingefiihrt.

Aktualisierung der Vereinsordnung. Verabschiedung eines Ethik- und Verhaltenskodexes
fur Mitgliedsverbande sowie von KI-Richtlinien fiir den Dachverband, die die Mitglieder
fur sich weiterentwickeln kénnen. Prazisierung der Satzung durch eine Wahlordnung.
Abschluss der grundlegenden InfrastrukturmaBnahmen fir alle Mitgliedsverbande.

Im Jahr 2026 wird sich das HKSH-BV besonders mit diesen Themen und Aufgaben befassen:
Die Interessenvertretung aller Krebspatient:innen und Betroffenen soll weiter gebindelt und
die Vernetzung mit anderen Patientenvertretenden ausgebaut werden. Der Diskriminie-
rungsschutz fur Betroffene — insbesondere im Bereich des Versicherungswesens — muss ver-
bessert werden. Gerade fir junge Menschen, die von Krebs betroffen sind, ist da ,Recht auf
Vergessenwerden” (Recht auf Loschung) relevant. Veranstaltungen und Kongresse dienen
dazu, Positionen 6ffentlich bekannt zu machen und den Austausch zu férdern. Dazu zéhlen
die Teilnahme am Deutschen Krebskongress, am DEGRO-Kongress und an der 5. Nationalen
Konferenz Patienten als Partner der Krebsforschung. Aber auch auf dem Jubildumskongress
der Deutschen Vereinigung Soziale Arbeit im Gesundheitswesen wird das HKSH-BV an einer
Diskussionsrunde teilnehmen. Menschen mit seltenen Krebserkrankungen soll durch eine di-
gitale Kommunikationsplattform der Gberregionale Austausch erleichtert werden. Die Positi-
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onierung als unabhangige Krebs-Selbsthilfe wird fortgesetzt. Der Schwerpunkt Lebensquali-
tat und die Vorbereitung einer Nationalen Strategie flr Patient:innen-berichtete Gesund-
heitsmerkmale und Versorgungserfahrungen wird weiterverfolgt. Fir die Mitglieder des
HKSHEBV wird eine Datenbank aufgebaut, die vorhandene Aktivitaten im Bereich Patienten-
vertretung erfasst und Interessen im Bereich Patientenbeteiligung abfragt.

Wir bedanken uns bei unseren Mitgliedsverbanden und allen Unterstitzer:innen, insbeson-
dere bei unserer Forderin, der Stiftung Deutsche Krebshilfe, und freuen uns auf weitere Zu-
sammenarbeit im Sinne unseres Auftrags!

Der amtierende Vorstand Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V. des Jahres 2025

Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende
Katharina Kaminski, Stellvertretende Vorsitzende
Thomas Muller, Schatzmeister

Bonn, im Juni 2026
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Das Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V. (HKSH-BV) ist die gemeinsame Orga-
nisation von zwolf Bundesverbanden der Krebs-Selbsthilfe.

Derzeit leben etwa 4,8 Millionen an Krebs erkrankte Menschen in Deutschland. Jahrlich gibt
es Uber eine halbe Million onkologische Neuerkrankungen.

Die Mitgliedsverbande des HKSH-BV decken das Krankheitsspektrum von rund 85 Prozent
der an Krebs erkrankten Menschen ab. Ziel und Aufgabe des Bundesverbands HKSH-BV und
seiner Mitgliedsverbande sind es, die Anliegen von Menschen mit Krebserkrankungen und
ihrer Angehorigen zu vertreten. Dazu gehoren auch diejenigen, die aufgrund von geneti-
schen Dispositionen ein hdoheres Risiko haben, an Krebs zu erkranken.

Die Krebs-Selbsthilfe bietet Betroffenen und ihren Angehdrigen innerhalb der einzelnen Mit-
gliedsverbande einen Austausch in Prasenz, online oder in hybriden Formaten — jenseits des
Arztgesprachs von Betroffenen zu Betroffenen. Sie vermittelt evidenzbasierte, unabhangige
und kostenfreie Informationen zu den verschiedenen Krebserkrankungen und zu einem gu-
ten Umgang mit der Erkrankung. AuBerdem bietet sie den Betroffenen eine Anlaufstelle in
den rund 1.500 Gruppen vor Ort oder im digitalen Raum, mit Besuchsdiensten im Kranken-
haus, in Reha-Kliniken, am Patienten-Telefon oder in moderierten Foren sowie Webinaren.

Krebs-Selbsthilfe ist fester Bestandteil der Gesellschaft und des Gesundheitssystems. Das
HKSH-BV gibt Impulse und engagiert sich fur Pravention (Primar-, Sekundar-, Tertiar- und
Quartarpravention), Versorgung (Diagnostik, Therapie, Rehabilitation, Nachsorge, Uberthe-
rapie / Uberdiagnostik), Forschung und soziale Sicherung sowie fiir die Verbesserung von
Lebensqualitat.

Der Dachverband nimmt bei Themen von gemeinsamer Bedeutung die Interessenvertretung
gegenuber Entscheidern in der Gesundheits- und Sozialpolitik wahr. Er versteht sich als
Sprachrohr flr Betroffene. Zugleich unterstitzt er die Arbeit seiner Mitgliedsverbande.

Das HKSH-BV tritt ein far:
Starkung der Patient:innenkompetenz und der Patient:innenrechte
Bessere Wahrnehmung der Betroffenen (an Krebs erkrankte Menschen, ihre Angehori-
gen, Menschen mit erblicher Disposition) in der Offentlichkeit
Patient:innenbeteiligung in Forschung und in Versorgung
Ausbau und Teilhabe in allen relevanten Entscheidungsgremien des Gesundheitswesens
und der Politik
Proaktive Gesetzesinitiativen zur Verbesserung der Situation von an Krebs erkrankten
Menschen, Angehdrigen und Menschen mit erblicher Disposition
Erhalt und Verbesserung der Qualitat der medizinischen und psychosozialen Versorgung
Verbesserte Pravention
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Regelhafter Zugang zur Psychoonkologie

Eine starke Partnerschaft zwischen Patient:innen und Arzt:innen als Voraussetzung fir die
partizipative Entscheidungsfindung

Unabhangige und qualitdtsgesicherte Informationen zu Krankheit und Versorgung sowie
ein kundiges Lotsen der an Krebs erkrankten Menschen durch eine ihnen fremde Welt
Eine angemessene Vergltung fir die zuhorende und sprechende Medizin, sodass Diag-
nosegesprach und Therapieberatung geniigend Raum erhalten.

Das HKSH-BV wurde 2015 als Dachverband von neun entitatsspezifischen, bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen gegriindet. 2018 kam mit dem Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-
Mund-Krebs e. V. die zehnte Selbsthilfeorganisation hinzu. Durch die Aufnahme von Mela-
nom Info Deutschland (MID) e. V. im Juni 2024 und von zielGENau — Patienten-Netzwerk fir
Personalisierte Lungenkrebstherapie e. V. im Dezember 2024 sind zwei weitere relevante En-
titaten unter dem Dach des HKSH-BV vertreten und bereichern mit neuen, vor allem digitalen
Organisationsstrukturen den Gesamtverband. Die Mitgliedsverbande des HKSH-BV sind bun-
desweit agierende, unabhangige gemeinnutzige Vereine. Sie sind eigenstandig organisiert.

Das HKSH-BV ist wie seine Mitgliedsverbande unabhangig von Interessen und finanziellen
Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens.
Es ist gemeinnitzig und wird umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe geférdert, un-
ter deren Schirmherrschaft es steht.
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Bundesweit tatige, gemeinnutzige Krebs-Selbsthilfeorganisationen kénnen ordentliche Mit-
glieder des Vereins werden. Voraussetzung ist, dass sie das Leitbild, die Satzung und die
Vereinsordnung des HKSH-BV anerkennen. AuBBerdem missen sie die Kriterien, wie sie in den
Richtlinien der Stiftung Deutsche Krebshilfe zur institutionellen Férderung von Bundesver-
banden der Krebs-Selbsthilfeorganisationen festgelegt sind, erfillen.

Aktuell gibt es zwolf Mitgliedsverbande im HKSH-BV:
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Der Vorstand des HKSH-BV fiihrt die Geschafte des Vereins. Er ist ehrenamtlich organisiert
und arbeitet dezentral. Auf der Ordentlichen Mitgliederversammlung am 02.07.2025 wurde
turnusgeman ein neuer Vorstand gewahlt. Karin Annette Dick (BVK) und Sonja Graeser (ILCO)
hatten sich nicht zur Wiederwahl gestellt. Das ehemalige Vorstandsmitglied Doris Lenz war
im Marz 2025 nach langer schwerer Krankheit verstorben. Das HKSH-BV gedachte ihr mit
einem Nachruf.

Dem amtierenden Vorstand gehoren an:
Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende
(Frauenselbsthilfe Krebs — Bundesverband e. V.)

Katharina Kaminski, Stellvertretende Vorsitzende
(Melanom Info Deutschland e. V.)

Thomas Muiller, Schatzmeister
(Bundesverband Kehlkopf- und Kopf-Hals-Tumore e. V.)
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v. l. n. r. Thomas Muiller, Hedy Kerek-Bodden,
Katharina Kaminski

© Geschéftsstelle HKSH-BV

Die Geschaftsstelle unterstiitzt den ehrenamtlichen Vorstand in seiner Verantwortung fir die
wirtschaftlichen, administrativen, vereins- und datenschutzrechtlichen sowie personellen
Belange des HKSH-BV. So werden die Vorstandsmitglieder entlastet, die in ihren
Mitgliedsverbanden ebenfalls in Funktionen eingebunden sind.

Die Geschaftsstelle ist zentrale Ansprechpartnerin nach innen und auBen. Fir die Mitglieds-
verbande Ubernimmt die Geschaftsstelle Service- und Dienstleistungen im Bereich Infrastruk-
tur, IT und Telefonie, Arbeitssicherheit und Arbeitsmedizin. Sie koordiniert die Tatigkeit der
Arbeitsgruppen im HKSH-BV und bildet eine Schnittstelle zwischen den Mitgliedsverbanden,
Projektpartnern sowie Kongressveranstaltern. Anfragen zur Patient:innenbeteiligung in Gre-
mien, Forschungsprojekten und auf Veranstaltungen werden nach Prifung weitergeleitet.
Darlber hinaus beobachtet die Geschaftsstelle entitatstibergreifend Entwicklungen in For-
schung und Versorgung sowie in der Gesundheits- und Sozialpolitik. Die gewonnenen Er-
kenntnisse flieBen in den internen Informations- und Diskussionsprozess ein und werden fiir
gemeinsame Positionen — etwa Stellungnahmen und Pressemitteilungen — genutzt. Gemein-
sam mit dem Vorstand vertritt die Geschaftsstelle die Interessen der Krebs-Selbsthilfe in ge-
sundheits- und sozialpolitischen Gremien sowie in der Fach- und allgemeinen Offentlichkeit.

Der Geschaftsstelle gehorten Ende 2025 funf hauptamtliche Mitarbeiter:iinnen an:

Bernd Crusius, Bundesgeschaftsfiihrer und
Leiter der Geschaftsstelle (Vollzeit)

Heike Bruland-Saal, Referentin (Vollzeit)

V.l.nr.
Bernd Crusius, Heike Bruland-Saal
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Stefanie Lotz, Assistenz der Geschaftsleitung (Teil-
zeit)

Jirgen Plogmann, Technik und Service (Vollzeit)
Mira Keip, Empfang und Service (Teilzeit)

Uber das Projekt genomDE verstiarkte bis zum
31.12.2025 Juliane Friedrichs als wissenschaftliche
Mitarbeiterin das Team.

V.l.nr
Steffi Lotz, Jirgen Plogmann
Mira Keip, Juliane Friedrichs

© P.-P. Weiler, privat

Wie oben dargelegt, hat sich das HKSH-BV als Dachverband der unabhangigen Krebs-Selbst-
hilfe auch 2025 flr Menschen eingesetzt, die von einer Krebserkrankung betroffen sind oder
eine erbliche Veranlagung fir eine Krebserkrankung haben sowie fiir die Anliegen ihrer An-
gehorigen. Im Fokus stehen das gegenseitige Unterstiitzen unter Betroffenen sowie die In-
teressenvertretung in den Gremien der Gesundheitspolitik, Versorgung und Forschung. Der
Dachverband ist Ansprechpartner fir die Stakeholder in diesen Bereichen und Mittler zu den
Mitgliedsverbanden. Er positioniert sich 6ffentlichkeitswirksam mit Beitragen, Stellungnah-
men und Pressemitteilungen (siehe 4.2).

Dem Patientenbeirat der Stiftung Deutsche Krebshilfe berichtet das HKSH-BV regelmaBig
schriftlich Uber seine Aktivitaten.

Durch die Mitarbeit im Nationalen Krebsplan und in der Nationalen Dekade gegen Krebs
wirkt es bei der Gestaltung von Gesundheitspolitik, Versorgung und Forschung mit: So ist die
Vorsitzende des HKSH-BV seit Mai 2021 Mitglied im Strategiekreis der Nationalen Dekade
gegen Krebs. Vertreter:iinnen des HKSH-BV und seiner Mitgliedsverbande arbeiten in der AG
Pravention sowie in der Projektgruppe Kommunikation der Nationalen Dekade mit. AuBer-
dem wurde im November 2024 die Fortsetzung und Neuausrichtung des Nationalen Krebs-
plans von den Initiatoren des Koordinierungsprogramm — Bundesgesundheitsministerium,
Deutsche Krebshilfe, Deutsche Krebsgesellschaft und Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren — beschlossen. Das HKSH-BV engagiert sich in der Steuerungsgruppe, der AG Pra-
vention, der AG Qualitat und Vernetzung sowie der AG Interoperabilitdt von Daten in der
Onkologie mit. Darliber hinaus ist es beim Zentrum fiir Krebsregisterdaten (ZfKD) im Beirat
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und im Wissenschaftlichen Ausschuss, beim Deutschen Krebsregister (DKR) und Arbeitsge-
meinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT) aktiv. Die Vorsitzende des HKSH-BV Hedy Kerek-
Bodden hat im Vorstand der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) eine beratende Stimme. Der
Dachverband arbeitet auBerdem in der IAG Patientenberichtete Informationen PRO/PRE der
DKG mit.

Hedy Kerek-Bodden ist im Oktober 2024 in den Deutschen Ethikrat berufen worden und
seitdem fir diese Institution tatig. Darin sieht der Dachverband auch eine Anerkennung der
Arbeit der unabhangigen Krebs-Selbsthilfe.

Der Vorstand steht in Austausch mit Vertreter:innen des Nationalen NCT'! Patientenfor-
schungsrats, um auch im Bereich der translationalen Forschung die Patientenpartizipation
mitzugestalten.

Uber 300 Patientenvertretende arbeiten in Gremien auf nationaler und europaischer Ebene.

Das HKSH-BV war auf folgenden Veranstaltungen vertreten: Nationale Versorgungskonfe-
renz Hautkrebs am 07.02.2025 in Berlin; im Projekt OPTILATER: 3. Generalversammlung am
27.-28.03.2025 in Essen und Survivor Day am 14.09.2025 in Kdln, GI Oncology Update am
14.06.2025 in Wiesbaden, Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Radioonkologie vom 19.-
21.06.2025 in Dresden; auf der Vision Zero Jahrestagung am 30.06.2025 sowie auf der Herbst-
tagung am 26.11.2025 in Berlin, Weiterbildungsveranstaltung Partizipative Gesundheitsfor-
schung am 05.09.2025 in KoIn, Deutscher Hautkongress am 12.09.2025 in Essen, auf der Of-
fenen Krebskonferenz am 06.09.2025 in Halle/S.; am 16.09.2025 auf der 26. Netzwerktagung
fur Qualitat und Versorgung in der Onkologie in Berlin. An der 4. Nationalen Konferenz ,Pa-
tienten als Partner der Krebsforschung”, 26.-28.09.2025 in Berlin, hat es mit eigenen Pro-
grammpunkten mitgewirkt. An Vorbereitung und Durchfiihrung des Tags der Krebs-Selbst-
hilfe am 19.11.2025 in Bonn war das HKSH-BV aktiv beteiligt. Als verbandsinterne Fortbildung
wurde am 17.12.2025 ein Folge-Workshop zu ,KI und praktischen Anwendungen in der
Selbsthilfe” mit dem Deutschen Forschungszentrum fiir Kinstliche Intelligenz als hybride
Veranstaltung organisiert.

Das HKSH-BV hat zu Patientenvertretung und Entwicklung der Selbsthilfe Beitrage veroffent-
licht und Veranstaltungen durchgefiihrt. Hedy Kerek-Bodden und Bernd Crusius sind Co-
Autoren des Beitrags ,Informed Consent Forms bei klinischen Krebsstudien” (Link) in der Mit-
gliederzeitschrift FORUM der DKG.

" NCT = Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen
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Auch zu medizinischen, sozialen und gesundheitspolitischen Fachthemen hat es sich gedu-
Bert — so zum Positionspapier ,Personalisierte Krebstherapie mit nicht zugelassenen Arznei-
mitteln auf Basis von Empfehlungen zertifizierter molekularer Tumorboards” der Deutschen
Gesellschaft fir Hamatologie und Onkologie (DGHO). AuBerdem hat es die Resolution
,Selbsthilfe fordern — Zusammenhalt starken” der BAG SELBSTHILFE unterstiitzt. Da im Koa-
litionsvertrag der neuen Bundesregierung die Selbsthilfe unerwahnt blieb, hat die BAG deut-
lich gemacht, welche tragende Rolle die Selbsthilfe fiir das Gemeinwesen hat. Diese Positio-
nen wird sie an die politischen Entscheider:innen herantragen.

Die Grundsatzpositionen zur Gesundheits- und Sozialpolitik fassen aktuelle Informationen
und Ziele des HKSH-BV zusammen. Ein Folder gibt einen schnellen Uberblick tiber den Dach-
verband und seine Mitglieder.

Von Januar bis Dezember 2025 gab es knapp 60 Meldungen (Link) im Bereich Presse und
Offentlichkeitsarbeit. Auf LinkedIn wird regelm&Big gepostet. Der Dachverband und die Mit-
gliedsverbande unterstitzen sich gegenseitig bei ihren Social Media-Aktivitaten. Die Website
wurde weiter verbessert — so bei der Darstellung der Forschungsprojekte und der Suchfunk-
tion von Dokumenten. Auf Veranstaltungen der Mitgliedsverbande sowie in deren Magazi-
nen berichtet der Bundesverband.

-

p,
© Geschaftsstelle HKSH-BV e = e - ,
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4. Nationale Konferenz — Patienten als Partner der Krebsforschung, 26.-28.09.2025 in
Berlin

T R \If‘
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Fortbildung: KI-Workshop am 17.12.2025 in Bonn
Referent: Dr. Sven Schmeier, Deutsches Forschungszentrum fir Kiinstliche Intelligenz

Ki-Workshop - Tedl 3

© Geschaftsstelle HKSH-BV

Zu weiteren Veranstaltungen und Beitragen siehe die Quartalsberichte.
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Das HKSH-BV ist Konsortial- bzw. Kooperationspartner in wissenschaftlichen Projekten. Im
Sinne der Patientenbeteiligung bringt es Expertise in Forschung und Versorgung ein. Der
Vorstand steht im Austausch mit Vertreteriinnen des Nationalen NCT-Patientenforschungs-
rats im Bereich der translationalen Forschung. Zur Orientierung fiir die Mitgliedsverbande
aber auch fir Forschende, die mit dem HKSH-BV kooperieren wollen, hat es einen Leitfaden
mit Kriterien fur eine Studienbeteiligung verfasst.

Mit Forderung:
genomDE: Aufbau einer bundesweiten Plattform zur medizinischen Genomsequenzie-
rung

Das Pilotprojekt zum ,Aufbau einer bundesweiten Plattform zur medizinischen Genomse-
quenzierung — genomDE" wurde vom Bundesgesundheitsministerium gefordert. Projekttra-
ger war die TMF — Technologie- und Methodenplattform fiur die vernetzte medizinische For-
schung e. V. Das HKSH-BV war einer von 15 Konsortialpartnern. Die urspriingliche Laufzeit
ging vom 01.10.2021 bis zum 31.12.2024. Diese wurde mit reduzierten finanziellen Mitteln
verlangert bis zum 31.12.2025. Aufgabe des HKSH-BV war das Einbringen der Patient:innen-
Perspektive in das Steuerungsgremium sowie in sechs thematische Arbeitsgruppen. Beson-
ders in der AG Outreach arbeitete es mit, um Fachoffentlichkeit, Patient:innen und Bevdlke-
rung Uber Genommedizin zu informieren. Einen ausfihrlichen Bericht gibt es im Quartalsbe-
richt 25-4 (Link).

Optimales Langzeitiiberleben nach Krebs (OPTILATER)

In dem Projekt ,Optimales Langzeittberleben nach Krebs (OPTILATER)" des Bundesgesund-
heitsministeriums sollen Wissensliicken zur Versorgungssituation von Krebsuberlebenden
identifiziert und Empfehlungen fir eine bedarfsgerechte Versorgung von primaren und se-
kundaren Krebstiberlebenden entwickelt werden. Das Projekt startete am 01.12.2022 mit ei-
ner Laufzeit von drei Jahren, die um vier Monate bis Ende November 2025 verlangert wurde,
und untersuchte modellhaft die Situation in Nordrhein-Westfalen. Die Projektleitung lag
beim Westdeutschen Tumorzentrum Essen. Das OPTILATER-Konsortium setze sich aus Ex-
pertiinnen, erfahrenen Patientenvertretenden aus NRW und nationalen Dachverbanden wie
dem HKSH-BV, aus Vertreteriinnen ubergeordneter Strukturen, wie der Krebsgesellschaft
NRW und dem Krebsinformationsdienst, sowie Kassenvertretungen und einem internationa-
len Advisory Board zusammen. Einen ausflhrlichen Bericht gibt es im Quartalsbericht 25-4
(Link).
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Kooperationen:

ANKER - Angehorige krebskranker Menschen: Erhebung der psychosozialen Belastun-
gen und Bedarfsanalyse fiir selbsthilfe-basierte Unterstiitzungsangebote; CCC Frei-
burg, Lehrstuhl fiir Selbsthilfeforschung

Die organisierte Krebs-Selbsthilfe bietet bisher wenige Unterstliitzungsangebote speziell fiir
die Angehorigen von Menschen mit einer Krebserkrankung. Ein Forschungsprojekt des Lehr-
stuhls fur Selbsthilfeforschung am CCC Freiburg (Prof. Dr. Weis) will die differenzierte Erfas-
sung der psychosozialen Belastung von Angehdérigen krebskranker Menschen sowie eine sys-
tematische Analyse des Unterstlitzungsbedarfs der Angehdrigen unter Berlicksichtigung der
Besonderheiten des jeweiligen erkrankten Familienangehdrigen erreichen. Projektlaufzeit
war 2021 bis 2024. Eine Verlangerung bis zum 31.12.2025 wurde von der Stiftung Deutsche
Krebshilfe bewilligt. Das HKSH-BV war mit allen Mitgliedsverbanden als Kooperationspartner
beteiligt. Einen ausfihrlichen Bericht gibt es im Quartalsbericht 25-4 (Link).

Deutsche Sporthochschule KoIn - Lehrstuhl Bewegungswissenschaften in der Onkolo-
gie

Erarbeiten eines Patient:innen-Ratgebers zum Thema ,Krebs und Bewegung” mit Beteiligung
des HKSH-BV und seiner Mitgliedsverbande.

Dissolve-E: Digitalisierung des AWMF-Leitlinienregisters fiir ein offenes, leitlinienba-
siertes, vertrauenswiirdiges Evidenz-Okosystem

Ziel des Projekts Dissolve-E ist die Uberfiihrung des analogen Leitlinien-Registers der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) in eine digitale Struktur, die
den (inter-)nationalen Anforderungen in technischer Hinsicht entsprechen. Hierfir entwickeln die
Projektpartner zunachst eine digitale technische Infrastruktur mit entsprechenden Standards fir
Schnittstellen zum Datenaustausch. Zudem erarbeiten die Forschenden eine Anleitung, welche den
Nutzer:innen einen unkomplizierten Einstieg in die digitale Leitlinien-Erstellung ermdéglichen soll. Die
existierenden Leitlinieninhalte sollen schlieBlich in das digitale Register Gberfihrt werden. Im Rahmen
von Befragungen und Fokusgruppen soll das Potenzial des digitalen Registers fir die Nutzer:innen
bzw. flr unterschiedliche Anwendungsbereiche erschlossen werden und weitere Optimierungen er-
maoglichen. Patientenvertretende aus mehreren Mitgliedsverbanden des HKSH-BV wirken dabei mit.
Das Projekt wird fir drei Jahre bis 2027 geférdert.

ELABORATE: Kartierung und Umgang mit 6konomischen Einflussfaktoren bei der Be-
handlung von Krebspatienten

Verbundprojekt von Medizinethik, Onkologie und Gesundheitsdkonomie unter Leitung von Prof. Dr.
Dr. Eva Winkler, NCT Heidelberg: Das interdisziplindre Forschungsprojekt hat seit 2022 mittels einer
Literaturanalyse, einer qualitativen Interviewstudie und einer quantitativen Analyse von Abrechnungs-
daten untersucht, ob und wie finanzielle Einflisse die Versorgung in der Krebsmedizin negativ beein-
trachtigen. Im Rahmen eines Online Delphi-Verfahrens wurde anhand der Ergebnisse des Projektes
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diskutiert, wie mit diesen potenziell negativen finanziellen Einfliissen in der Krebsmedizin umgegan-
gen werden kann. Es konnte unter anderem die Frage nach den finanziellen Anreizen, die sich aus der
Vergltung unterschiedlicher Darreichungsformen in der Krebstherapie oder der Fraktionierung in der
Strahlentherapie ergeben, identifiziert werden. Ziel ist es Handlungsempfehlungen fir den Umgang
mit finanziellen Einflissen, die sich negativ auf die Versorgung in der Krebsmedizin auswirken, zu
entwickeln. Das Projekt endete 2025.

Health Literacy und Selbstmanagement bei Langzeitiiberlebenden nach Krebserkran-
kungen” (HelLis)

Im Projekt ,Health Literacy und Selbstmanagement bei Langzeitiiberlebenden nach Krebserkrankun-
gen” (Helis) ist der Lehrstuhl fiir Versorgungsforschung an der Fakultat fir Gesundheit/Department
fir Humanmedizin der Universitat Witten/Herdecke Antragsteller. Ziel ist die Entwicklung und Evalu-
ation eines digitalen Angebots fiir Langzeitliberlebende nach einer Krebserkrankung, das ihre Health
Literacy und Selbstmanagement-Kompetenzen starkt. Unter Anwendung von Entertainment-Educa-
tion-Ansatzen sollen Langzeitiberlebende befahigt werden, verfligbare Unterstiitzungsangebote zu
identifizieren, bedarf- und bedurfnisgerecht zu nutzen und zu bewerten. Zudem soll das Angebot sie
im Sinne eines Empowerments zu einem selbstbestimmten Umgang mit der zurtickliegenden Erkran-
kung befdhigen. Inhalte werden in einfacher Sprache und — wo maoglich — weitgehend sprach- bzw.
leseunabhangig bereitgestellt. Das HKSH-BV ist im Projektbeirat vertreten. Das Projekt wurde 2024
bewilligt, die Umsetzung begann 2025 und lauft bis Dezember 2027.

IAG ,,PROs im Supportivbereich - Patient-Reported Outcomes in der onkologischen
Versorgung” (2026 umbenannt in: IAG PRO/PRE)

Im Marz 2023 wurde die Interdisziplinare Arbeitsgruppe Patient-Reported Outcomes (PROs) im Sup-
portivbereich innerhalb der DKG gegriindet. Sie hat sich zum Ziel gesetzt, PROs insbesondere in der
multiprofessionellen und interdisziplindren supportiven Routineversorgung zu starken sowie Emp-
fehlungen und Harmonisierung von bereits validierten Instrumenten zur Erhebung von PROs zu er-
arbeiten Die Scope-PRO Studie ist im Herbst 2025 gestartet. Es geht um die Evaluation eines inter-

disziplinar und multiprofessionell entwickelten PRO-Kernfragensets in der onkologischen Versor-
gung. Mit der Scope-PRO-Studie soll ein wichtiger Schritt gemacht werden, um ein effizientes, kurzes
und leitlinienbasiertes PRO-Kernfragenset in die Routineversorgung zu integrieren. Die Entwicklung
einer ,Nationalen Strategie zur systematischen Implementierung von PROs im deutschen Gesund-
heitswesen wird angestrebt. AuBerdem befasst sich die AG auch mit dem Thema der Patient-Reported
Experiences, also der Patienten-berichteten Versorgungserfahrungen. Weitere Informationen gibt es
auf der DKG-Website.

PAL-CYCLES Programme - EU-Verbundprojekt

PAL-CYCLES Programme steht flr Transitional Palliative Care Programme for Patients with Advanced
Cancer, Adaptable to Local Cultures and Healthcare Systems. Ziel des Projekts ist es, den Ubergang
von der Krankenhausversorgung zur hduslichen Versorgung von Patientiinnen mit fortgeschrittener
Krebserkrankung zu verbessern. Es handelt sich um ein europaisches Verbundprojekt unter der Fe-
derfihrung von Stichting Radboud Universitair Medisch Centrum, Nijmegen, Niederlande. Es wird in
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sieben Landern umgesetzt. Das Projekt ist zum September 2022 gestartet und hat eine Laufzeit bis
August 2027. In Deutschland wird es von Uniklinik Bonn durchgefiuhrt. Um das Studiendesign an
Deutschland anzupassen, werden drei Workshops durchgefiihrt, in denen Patient:innen und Angehd-
rige von ihren eigenen Erfahrungen berichten kénnen. Das HKSH-BV ist in das Projekt eingebunden
und wird sich insbesondere an der Bewertung von Patientenfragebdgen beteiligen.

PartEngO: Forderung der partizipativen Entscheidungsfindung in der geriatrischen On-
kologie — ethisch verantwortungsvoll gemeinsam entscheiden

Das Projekt ,PartEngO: Férderung der partizipativen Entscheidungsfindung in der geriatrischen On-
kologie — ethisch verantwortungsvoll gemeinsam entscheiden” befasst sich mit den besonderen Her-
ausforderungen der Umsetzung partizipativer Entscheidungsfindung bei alteren Patientiinnen mit
komplexen Gesundheitsproblemen, etwa bei reduzierter Funktionalitat, fortgeschrittener Erkrankung
oder Vorbehandlungen. Ziel ist die Entwicklung und Pilotierung eines interprofessionellen, sektoren-
Ubergreifenden Konzepts zur Vorbereitung und Umsetzung ethisch verantwortungsvoller, informier-
ter partizipativer Entscheidungsfindung (PEF).

Patientenvertreter:iinnen aus dem HKSH-BV waren an der Erstellung von Materialien und an der
Durchfihrung des Projekts beteiligt. Zum Abschluss des Projekts unter Leitung der Universitatsmedi-
zin Halle (Saale) fand am 05.11.2025 ein Fachsymposium statt. Zur Podiumsdiskussion des Symposi-
ums war die Vorsitzende des HKSH-BV eingeladen und brachte dort die Patient:innenperspektive ein.

PLATO 2: Konzept zur Schaffung einer Plattform zur bundesweiten Auswertung von
klinischen Krebsregisterdaten fiir Forschungsfragen und registerbasierten Studien

Mit dem Gesetz zur Zusammenfiihrung von Krebsregisterdaten erhielten die Arbeitsgemeinschaft
Deutscher Tumorzentren (ADT), die Deutsche Krebsgesellschaft die Landeskrebsregister gemaB § 65¢
SGB V, das Zentrum fir Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut, die Deutsche Krebshilfe, das
Zentrum fur Krebsregisterdaten und die Vertretenden von Patientenorganisationen den Auftrag, ein
Konzept zur Schaffung einer Plattform zu entwickeln. Sie soll ,eine bundesweite anlassbezogene Da-
tenzusammenfihrung und Analyse der Krebsregisterdaten aus den Landern sowie eine Verkniipfung
von Krebsregisterdaten mit anderen Daten ermdglichen”. AuBerdem wird Expertise fir eine klinisch-
wissenschaftliche Auswertung der Krebsregisterdaten bereitgestellt. Diese Stufe 2 zielte auf die nied-
rigschwellige Einbindung der klinisch Versorgenden und die klinische Forschung mit versorgungsna-
hen Daten. Es wurde dem Bundesgesundheitsministerium ein umfassendes Konzept vorgelegt und
eine Kurzversion erstellt. Eine lektorierte Endfassung wurde zum Mitte Marz 2025 erarbeitet und auf
der Mai-Sitzung der Querschnitts-AG Qualitdat und Vernetzung des Nationalen Krebsplans dem Bun-
desgesundheitsministerium Ubergeben.

PM*Onco: Personalized Medicine for Oncology (im Rahmen der Medizininformatikini-
tiative)

Personalisierte Medizin soll im Bereich der Krebsbehandlung dazu beitragen, zielgerichtete Behand-
lungen fir Menschen, die von seltenen und/oder schwer behandelbaren Krebserkrankungen betrof-
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fen sind, zu identifizieren. Zu diesem Zweck bendétigen die Forscher:innen eine mdglichst hohe Da-
tenmenge. Diese Daten liegen in Deutschland an unterschiedlichen Stellen, in unterschiedlicher Form
und aus unterschiedlichen Quellen vor. Die zunehmende Digitalisierung bietet nun die Chance, all
diese Daten unterschiedlichster Herkunft zu harmonisieren. Insgesamt haben sich 25 Verbundpartner
aus ganz Deutschland in PM*Onco zusammengeschlossen, um gemeinsam eine tragfahige und vor
allem nutzbare Losung zu erarbeiten. Das HKSH-BV bringt die Patient:innenperspektive ein. Das Pro-
jekt lauft noch bis zum 1. Quartal 2027.

PreFo: Folgen von Krebserkrankungen auf der Grundlage einer Verkniipfung von
Krebsregister-, Krankenkassen- und Rehabilitationsdaten in Nordrhein-Westfalen

Es handelt sich um eine Versorgungsanalyse. Bei Patient:innen aus NRW mit neu diagnosti-
zierter Krebserkrankung soll untersucht werden, welchen Einfluss die Krebserkrankung auf
das Auftreten von Folgeerkrankungen (weitere Krebserkrankungen als auch andere Erkran-
kungen), auf versorgungsrelevante Endpunkte (Kontakte im niedergelassenen Sektor und im
Krankenhaus, Verordnung von Arzneien) sowie auf die die Arbeitsunfahigkeit, Verordnungen
zur hauslichen Krankenpflege, Rehabilitation und Frihberentung hat. Das Projektdauer um-
fasst drei Jahre.

Zentrum fiir Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe (ZfK KSH); CCC Freiburg,
Lehrstuhl Selbsthilfeforschung

Das Projekt wurde bis Ende 2027 verlangert. Das HKSH-BV unterstutzt bei der Entwicklung der wei-
terer Schulungsangebote. Dazu gibt es regelmaBige Arbeitssitzungen des ZfK-Teams mit den Spre-
cherinnen der AG Schulungen und den Austausch in der AG Schulungen. Weiterhin sind Vertreter:in-
nen des HKSH-BV im Beirat vertreten.

Forschungsantrage
Das HKSH-BV unterstitzte 2025 folgende Forschungsantrage:

e BeRATung fur alle: Erleichterung des ZuGangs und der Inanspruchnahme von KrEbsBE-
Ratungsstellen bei niedrigem soziookonomischen Status (RATGEBER) —Medizinische
Hochschule Brandenburg Theodor Fontane

e EDIUM-REKTUM: Multizentrische, prospektive Versorgungsforschungsstudie in DKG-zer-
tifizierten Darmkrebszentren — Universitatsklinikum Dusseldorf (ILCO/HKSH-BV)

e ePRO: Effekte von electronic patient-reported Outcome-Analysen auf die Therapiesteue-
rung und Ressourcensteuerung bei onkologischen Erkrankungen

e PA-Mento: Evaluation eines 1:1 Patient-to-peer Unterstitzungsprogramm fir Krebspati-
entiinnen an Onkologischen Zentren — Centrum fir Integrierte Onkologie Dusseldorf

e Medizinphysikalische Patientensprechstunde in der Strahlentherapie — Uniklinik Leipzig

e SETUP: Seltene erbliche Tumorerkrankungen — Praventivversorgen — RWTH Aachen
(BRCA/HKSH-BV)
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e soKra: Verbesserung der Versorgung behandlungsrelevanter psycho-sozialer Bedarfe im
Krankenhaus — Konsortialfiihrung bei Deutscher Vereinigung flir Soziale Arbeit im Ge-
sundheitswesen

e KNOWBreast: Wissensgenerierende Erfassung, Standardisierung und Nutzung von Da-
ten aus der Brustkrebsversorgung zur Verbesserung der patientenzentrierten Versor-
gungsqualitat — Centrum fir Integrierte Onkologie Dusseldorf (FSH/HKSH-BV)

Das HKSH-BV ist eine Aktionsgemeinschaft. So arbeiten die Mitgliedsverbande innerhalb des
HKSH-BV in verbands- und entitatsibergreifenden Arbeitsgruppen (siehe 4.4.4) an aktuellen
Themen und Aufgaben. Wissen wird zusammengetragen und geteilt, Arbeitsinstrumente
werden allen Beteiligten unter Berlicksichtigung aktueller datenschutzrechtlicher Vorgaben
zur Verfligung gestellt. Prozesse werden gemeinsam entworfen und etabliert. Fortlaufendes
Ziel ist es, voneinander zu lernen, sich fireinander zu 6ffnen, z. B. bei Schulungsangeboten,
und komplementare Angebote zu identifizieren. Neben der Mitgliederversammlung dienen
etablierte Formate dem Informationsaustausch und Wissenstransfer. Offene Vorstandssit-
zungen, Arbeitsgruppen, Pressetreffs, in denen die Verantwortlichen fiir die Offentlichkeits-
arbeit zusammenkommen, Hausgesprache fir die hauptamtlich Angestellten in den Ge-
schaftsstellen der Mitgliedsverbande sowie Quartalsberichte sind 2025 wieder genutzt wor-
den, um den kontinuierlichen Austausch tber Themen der Krebs-Selbsthilfe, innerverbandli-
che Entwicklungen und Infrastrukturentwicklungen zu ermdéglichen. Die Sitzungen fanden in
Prasenz, als reine Online-Formate oder hybrid statt.

Ein Online-Barcamp unter dem Motto ,Gemeinsam.stark — von den Erfahrungen der Mit-
gliedsverbande im HKSH lernen” wurde erstmalig fur alle Interessierten durchgefihrt. Die
Ergebnisse gehen in die Vereinsarbeit ein. Eine Fortsetzung des Veranstaltungsformats ist fir
2026 vorgesehen.

Als Ergebnis des Organisationsentwicklungsprozesses wurde 2024 eine Monitoring-Gruppe
eingesetzt. Ihr gehdren ehren- wie hauptamtliche Mitglieder an. Sie ist Beobachtungs- und
Frihwarnstelle sowie Anlaufstelle in Konfliktfragen. Sie spricht Empfehlungen an den Vor-
stand des HKSH-BV und die Mitgliederversammlung aus. Die wieder aktivierte AG Krebs-
Selbsthilfe im Wandel, jetzt Krebs-Selbsthilfe der Zukunft, erganzt diesen Prozess auf opera-
tiver Ebene (siehe dazu 4.4.4).

Es wurde wieder ein hausinternes Sommerfest aller Mitgliedsverbande in der Thomas-Mann-
StraBe veranstaltet. Die Vorsitzende und der Geschéftsfiihrer des HKSH-BV erinnerten in ihrer
BegriiBung an die Griindung des Dachverbandes vor zehn Jahren. Hohepunkte waren der
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Einsatz des Smoothie-Bikes, das das Selbsthilfe-Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs zur Verfi-
gung gestellt hat, sowie ein Speise-Eis-Wagen. Daneben trugen alle Beteiligten mit selbst
mitgebrachten Speisen zum Gelingen bei.

4
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© Geschaftsstelle HKSH-BV

Mit dem Serveraustausch, einem Provider-Wechsel, der neuen IP-Telefonie AGFEO und der
angeschafften Konferenzanlage ist die Modernisierung der IT-Infrastruktur abgeschlossen.
Das erste mit dem Deutschen Forschungszentrum fir Kinstliche Intelligenz (DFKI) entwi-
ckelte KI-Protokoll-Tool soll 2026 eingesetzt werden. KI-Richtlinien wurden vom Vorstand
verabschiedet und den Mitgliedsverbanden als Vorlage zur Verfligung gestellt. Der Abschluss
eines Sammelversicherungsvertrages wird geprift, um gegebenenfalls. Ende 2026 ein kos-
tenglinstigeres Konzept umzusetzen. Die Stelle fur Service und Empfang wurde neu besetzt.

Am 02.07.2025 fand die Ordentliche Mitgliederversammlung (OMV) des HKSH-BV statt. Sie
wurde hybrid durchgefiihrt. Alle zwdlf Mitgliedsverbande waren vertreten. Acht Vorstands-
vertretende haben sich online dazugeschaltet. Es wurde ein neuer Vorstand gewahlt (s. 3.2).
Weitere Schwerpunkte der Sitzung waren die Verabschiedung der aktualisierten Vereinsord-
nung, Regelungen zur Monitoring-Gruppe sowie die Berichte der AGs und zu den aktuellen
Projekten. Der Vorstand wurde ohne Gegenstimmen entlastet, der Jahresabschluss 2024 so-
wie die Haushaltsplanung 2025 verabschiedet. Es gab einen Ausblick auf die Finanzen 2026.
Die nachste Mitgliederversammlung wird am 01.07.2026 stattfinden.
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Mitgliederversammlung 2025
im Konferenzraum des HKSH-BV,
Bonn

(© Geschéftsstelle HKSH-BV)

Der sogenannte Offene Vorstand tagte im Berichtsjahr zweimal. Zu diesen Sitzungen sind
alle Vorsitzenden der Mitgliedsverbande und als Gaste die Geschaftsstellen-Leitungen ein-
geladen. Im Sinne der Transparenz dienen sie dem Informationsaustausch und der Beratung
des Vorstands. Der Offene Vorstand ist kein Beschlussgremium. Neu hinzugekommen ist das
Format des informellen Jour fixe flr die Mitglieder des Offenen Vorstands und die Leitungen
der Geschaftsstellen. Im etwa vierteljahrlichen Rhythmus tauschen sie sich ohne festgelegte
Agenda zu aktuellen Themen aus.

Der Geschaftsfiihrende Vorstand kam 2025 insgesamt zwdlfmal im Rahmen von Sitzungen
oder Jour fixes mit der Geschaftsstelle zusammen. In einer Strategiesitzung im November des
Jahres wurden die Schwerpunkte fur 2025 diskutiert.

Als ein Ergebnis des DKH-geforderten ANKER-Projekts hat sich eine neue AG Angehorigen-
arbeit gebildet. In ihr tauschen sich die Zustandigen in den Mitgliedsverbanden tber aktuelle
Themen aus und suchen nach Synergien. Die AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft hat sich mit
den (Mitglieder-)Strukturen in den einzelnen Verbanden, guten Beispielen fur Mitgliederge-
winnung und -bindung, Mitgliederkommunikation und gegenseitiger Unterstlitzung in der
Verbands-Kommunikation befasst. Sie hat sich auBerdem mit den Ergebnissen des Barcamps
beschaftigt. Die AG Schulungen arbeitet mit dem Zentrum fiir Kompetenzentwicklung in der
Krebs-Selbsthilfe zusammen, um die Entwicklung von Schulungsformaten und verbands-
Ubergreifenden Inhalten weiter zu begleiten. Dartiber hinaus wird der Wissensaustausch un-
tereinander gefordert. Das bezieht sich auf aktuelle Entwicklungen, Schulungen und Semi-
nare in den Mitgliedsverbanden. Im Rahmen der AG Sozialrecht und Rehabilitation fand u.
a. eine fur alle Mitglieder offene Sitzung mit der Deutschen Vereinigung flir Soziale Arbeit im
Gesundheitswesen e. V. (DVSG) statt. Die Zusammenarbeit zwischen HKSH-BV und DVSG soll
ausgebaut werden. Die AG Patientenvertretung befasste sich weiter mit dem Thema Inte-

ressenvertretung auf europadischer Ebene. Die AG begleitete auBerdem das genomDE-Projekt
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(s. Kooperationen). Eine Unterarbeitsgruppe hat ein Konzept fiir eine verbesserte Erhebung
der Patientenvertretenden und von Personen mit Interesse an Projekt- und Gremienarbeit
erstellt. Weitere Themen sind Patientenleitlinien und Off-Label-Use. Im Rahmen des Presse-
treffs informieren sich die Verantwortlichen fiir Presse- und Offentlichkeitsarbeit und koor-
dinieren ihre Arbeit. Mit den Vertreter:innen der Offentlichkeitsarbeit in der DKH wurde ein

kontinuierlicher Austausch vereinbart.

Das HKSH-BV wird von der Stiftung Deutsche Krebshilfe entsprechend deren Vorgaben ge-
fordert. Das bedeutet, dass der Dachverband unabhangig von der Finanzierung oder Unter-
stitzungen von Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens ist, insbesondere von Phar-
maherstellern. Das belegt auch die Kennzeichnung flir Transparenz und Unabhangigkeit der
Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthil-
fegruppen (NAKOS). Sie kennzeichnet bundesweite Selbsthilfeorganisationen, die besonders
transparent und unabhangig arbeiten.

Als Mitglied in der BAG SELBSTHILFE steht das HKSH-BV in engem Kontakt und kooperiert
mit diesem Dachverband insbesondere bei gesundheits- und sozialpolitischen Stellungnah-
men. Zur weiteren Vernetzung mit anderen Selbsthilfeorganisationen ist das HKSH-BV Mit-
glied im Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen.
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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 fi-
nanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesund-
heitswesens.

Die Grundsatze fur die finanzielle Unterstitzung des HKSH-BV durch Dritte sind in den er-
ganzenden Bewilligungsbedingungen der Stiftung Deutsche Krebshilfe zur Zusammenarbeit
fur Krebs-Selbsthilfeorganisationen mit Pharma- und anderen Wirtschaftsunternehmen im
Gesundheitswesen festgelegt: Dort heil3t es:

,Die Arbeit der Krebs-Selbsthilfeorganisationen ist allein auf die Bedlirfnisse der Betroffenen
ausgerichtet. Dazu muss bei allen Aktivitaten die inhaltliche Unabhédngigkeit gewéhrleistet
sein und bleiben. Weder die persénliche Unterstiitzung einzelner Betroffener durch Informa-
tionen (Schriften, Filme, Internet, Veranstaltungen) noch die Interessenvertretung fir alle Be-
troffenen ddrfen mitbestimmt sein durch geschaftliche, berufliche oder institutionelle Inte-
ressen von Personen, Gruppen und Organisationen, die an der Versorgung von an Krebs
erkrankten Menschen mitwirken.” (Deutsche Krebshilfe, August 2017)

Die ideellen Einnahmen im Jahr 2025 betrugen 549.709€. Sie stammen insbesondere aus
Zuwendungen der Stiftung Deutsche Krebshilfe, aus Mitgliedsbeitragen sowie aus Projekten,
in denen das HKSH-BV als Konsortialpartner agiert:

Fordermittel Deutsche Krebshilfe 500.000 €
Mitgliedsbeitrage 28.252 €
Drittmittelférderungen 21457 €
Summe 549.709 €

Seite 23 von 28



Geschaftsbericht 2025

Die Arbeit des HKSH-BV ist gepragt von der Dienstleistung flr seine Mitgliedsverbande und
der Interessenvertretung in der (Fach-)Offentlichkeit. Den gréBten Teil dieser Arbeit leisten
hauptamtliche Mitarbeiter:innen. Im Jahr 2025 stellten sich die Aufwendungen (vorlaufig) wie

folgt dar:
Personalkosten Geschaftsstelle 204.182 €
Sachkosten Geschaftsstelle 60.867 €
Offentlichkeitsarbeit/Veranstaltungen 38.076 €
Personal- und 85.200 €
Sachkosten der Hausgemeinschaft Thomas-Mann-Str. 40 125.500 €
Forderprojekte der Selbsthilfe 21.500 €
Summe 535.325 €

Nicht verwendete Mittel werden im Folgejahr eingesetzt und mindern gegebenenfalls die
Folgeforderung durch die Stiftung Deutsche Krebshilfe.

2 Vorlaufige Zahlen vor Verwendungsnachweis durch den Wirtschaftspriifer.
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AG (Arbeitsgruppe)
Gruppen innerhalb des HKSH-BV, die sich mit spezifischen Themen wie Offentlichkeitsarbeit, Digita-
lisierung oder Patientenvertretung beschaftigen.

BAG SELBSTHILFE

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung, chronischer Erkrankung
und ihren Angehdrigen e. V. — ein Dachverband, in dem das HKSH-BV Mitglied ist und mit dem es
eng kooperiert.

Genomsequenzierung
Ein Verfahren zur Entschliisselung des genetischen Codes eines Organismus. Diese Gendiagnostik
wird zur medizinischen Forschung und personalisierten Therapie genutzt.

HKSH-BV

Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V. (HKSH-BV), ein Dachverband von zwolf Selbsthil-
feorganisationen, der die Interessen von Krebspatient:innen und ihren Angehdrigen sowie von
Menschen mit der erblichen Disposition flr eine Krebserkrankung und ihren Angehdrigen vertritt.

Hybridveranstaltung
Eine Veranstaltung, die sowohl in Prasenz als auch online stattfindet, um Teilnehmer:innen an ver-
schiedenen Orten einzubinden.

Monitoring-Gruppe
Ein Gremium innerhalb des HKSH-BV, das als Friihwarnsystem fungiert und Konflikte innerhalb des
Verbandes beobachtet und adressiert.

Patient-Reported Experiences (PRE)
Von Patient:innen berichtete Erfahrungen und Riickmeldungen zur medizinischen Versorgung, die
fur die Bewertung von Strukturen und Prozessen genutzt werden.

Patient-Reported Outcomes (PRO)
Von Patient:iinnen berichtete Gesundheitsmerkmale, die fir die Bewertung von Behandlungen und
die Verbesserung der Versorgung genutzt werden.

Patientenvertretung
Die aktive Mitwirkung von Patient:innen oder ihren Vertreter:innen in gesundheitspolitischen oder

wissenschaftlichen Gremien.

Partizipative Entscheidungsfindung (PEF)

3 Das Glossar ist KI-generiert.
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Ein Ansatz, bei dem Patient:innen und Arztiinnen gemeinsam Entscheidungen iiber medizinische
Behandlungen treffen.

Personalisierte Medizin
Ein Ansatz, der Behandlungen auf die individuellen genetischen und biologischen Merkmale einer
Patient:in abstimmt.

Psychoonkologie
Ein Fachgebiet, das sich mit den psychischen und sozialen Aspekten von Krebserkrankungen be-
fasst.

Translational
Ein Begriff aus der Forschung, der die Ubertragung von wissenschaftlichen Erkenntnissen in die kli-
nische Praxis beschreibt.

Whitepaper
Ein offizielles Dokument, das ein Thema umfassend beschreibt und Vorschlage oder Empfehlungen
dazu gibt. Im Bericht wird ein Whitepaper zu PROs erwahnt.

AG - Arbeitsgruppe
ADT - Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren
AWMEF - Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften

BAG SELBSTHILFE - Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung, chro-
nischer Erkrankung und ihren Angehdrigen e. V.

CCC - Comprehensive Cancer Center

DEGRO -Deutsche Gesellschaft fir Radioonkologie e. V.

DFKI — Deutsches Forschungszentrum fir Kiinstliche Intelligenz
DGHO - Deutsche Gesellschaft fir Himatologie und Medizinische Onkologie e. V.
DKFZ — Deutsches Krebsforschungszentrum

DKG - Deutsche Krebsgesellschaft

DKH - Deutsche Krebshilfe

DKK — Deutscher Krebskongress

DKR - Deutsches Krebsregister

DVSG - Deutsche Vereinigung fur Soziale Arbeit im Gesundheitswesen
HKSH-BV — Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V.

IT — Informationstechnologie

MID - Melanom Info Deutschland e. V.

NCT - Nationales Centrum fir Tumorerkrankungen
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NAKOS - Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen

PEF — Partizipative Entscheidungsfindung

PRE - Patient-Reported Experiences

PRO - Patient-Reported Outcomes

TMF - Technologie- und Methodenplattform fiir die vernetzte medizinische Forschung e. V.
ZfKD — Zentrum fir Krebsregisterdaten

ZfK KSH — Zentrum flr Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe
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Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V. (HKSH-BV)
Thomas-Mann-Stral3e 40
53111 Bonn

V.i.S.d.P.
Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende des HKSH-BV

Telefon: 0228 33889-540
E-Mail: info@hausderkrebsselbsthilfe.de
Internet: www.hausderkrebsselbsthilfe.de

Sparkasse KéInBonn
IBAN DE89 3705 0198 1932 8716 41
BIC COLSDE33XXX

Amtsgericht Bonn VR 9974
Gemeinnutzigkeit durch FA Bonn Innenstadt
Steuernummer 205/5764/2631
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