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QUARTALSBERICHT 2026-2 Bonn, 03.07.2026 

Der Quartalsbericht des HKSH-BV gibt einen Überblick über die Aktivitäten im Zeitraum April bis Juni 2026. 

Der Fokus liegt auf den Tätigkeiten, die mit und für die Mitgliedsverbände (MV) des HKSH-BV durchgeführt 

wurden. In den Protokollen der jeweiligen Gremien gibt es weitergehende Informationen.  
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Im Fokus 

Positionierung zum Thema „Patientenzentrierte Versorgung“ im Rahmen der Querschnitts-AG Qualität und 

Vernetzung des Nationalen Krebsplans. Zuvor waren die Mitgliedsverbände dazu befragt worden. Der Ge-

schäftsbericht 2025 wurde fertiggestellt und bekannt gemacht. 

 

Gremien und Gruppen 

Geschäftsführender Vorstand (GFV)  

Der GFV tagt monatlich. Zu den Themen im zweiten Quartal 2026 gehörten u. a.: 

• Am 13.04.2026 kam der GFV zu einem Austausch mit Reinhard Sablowski, Vorsitzender der LFSA Deutsch-

land e. V. (Li-Fraumendi Syndrome Association) zusammen.  

• Am 11.05.2026 nahmen Vertreter:innen des Nierenkrebs-Netzwerks Deutschland, an der Sitzung des GFV 

teil, um das Netzwerk vorzustellen. 

• Das HKSH-BV gratulierte den Vorständen von BRCA-Netzwerk, DLH, AdP, KHMK, ShB und BVK zur Wahl. 

• Am 18.05.2026 wurde Hedy Kerek-Bodden im Bundesforschungsministerium das Bundesverdienstkreuz 

überreicht. 

• Aufgrund geringer Anmeldezahlen wurde das für den 02.06.2026 geplante Barcamp nicht durchgeführt. 

Die Themenvorschläge aus den Mitgliedsverbänden werden in der AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft dis-

kutiert. 

• Vorbereitung der Ordentlichen Mitgliederversammlung 2026. 

• Der Geschäftsbericht 2025 wurde erstellt und bekannt gemacht.  

 

Jour fixe des Offenen Vorstands 

Am 27.04.2026 trafen sich Interessierte aus den Vorständen von Dach- und Mitgliedsverbänden sowie aus den 

Geschäftsstellen zum zweiten Online-Jour fixe in diesem Jahr. In diesem informellen Austauschformat können 

alle Beteiligten kurzfristig Themen einbringen. Im April-Treffen berichtete Hedy Kerek-Bodden über die Mit-

mach-Angebote im Rahmen des Wissenschaftsjahrs 2026, das unter dem Motto „Medizin der Zukunft“ steht. 

MID informierte über ihr Statement zum Hautkrebsscreening, das im Rahmen der Gesundheitsreform zur Dis-

position steht. Die Vorsitzende fasste weiter die Ergebnisse der Mitgliederversammlung der BAG SELBSTHILFE 

am 25.04.2026, an der sie teilgenommen hatte, zusammen. Außerdem stellte sie die Ergebnisse der Mitglieder-

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2026/06/Geschaeftsbericht_HKSH-BV_2025_260626.pdf
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Befragung zum Thema „Patientenzentrierte Versorgung“ für die Querschnitts-AG Qualität und Vernetzung des 

Nationalen Krebsplans vor (s. unten). 

 

Arbeitsgruppen  

Die AGs werden durch die Geschäftsstelle des HKSH-BV (Heike Bruland-Saal) moderiert. Bei der AG Sozialrecht 

und Reha, Patientenvertretung und Schulungen unterstützt Stefanie Walter, Geschäftsführerin BVK, als Co-

Moderation. 

 

AG Patientenvertretung 

Die AG hatte ihre zweite Sitzung in diesem Jahr am 23.06.2026. Es ging u. a. um Vorlagen für die Arzneimittel-

bewertung beim Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG), die Aktivitäten der 

DKH-AG Patientenbeteiligung und die Kompensation von Patientenvertretenden. Die Geschäftsstelle berich-

tete über den Stand der Entwicklung der Datenbank Patientenvertretung, über die Tätigkeiten im ONCOnnect-

Projekt sowie über das Modellvorhaben Genomsequenzierung. Außerdem wurden aktuelle Entwicklungen und 

Informationen zum Thema Patientenbeteiligungen diskutiert.  

Die DGHO hat eine Arbeitsgruppe aus Vertreter:innen der Fachgesellschaften, Krankenkassen und Medizini-

schen Dienste gebildet. Ziel ist es, konkrete Lösungsansätze sowohl auf struktureller, übergeordneter als auch 

auf operativer Ebene zu erarbeiten und diese anschließend zu konsentieren und schriftlich auszuarbeiten. Es 

besteht Konsens hinsichtlich der Notwendigkeit eines strukturierten Vorgehens beim Off-Label-Einsatz, der 

auch eine systematische Datenerhebung beinhaltet. Die Task Force Off-Label-Use der AG Patientenvertretung 

wird diese Aktivitäten weiter begleiten. 

 

AG Schulungen 

Auf dem Treffen am 16.04.2026 informierte Christian Hobe, Geschäftsstellenleiter der ILCO, über die Entwick-

lung eines digitalen Fortbildungsangebots für ILCO-Funktionsträger:innen im Rahmen von LOS!digital (Lernort 

Selbsthilfe). Extern. Besprochen wurden außerdem die aktuellen Angebote des Zentrums für Kompetenzent-

wicklung in der Krebs-Selbsthilfe und die Entwicklung eines Curriculums für Patientenvertretende im Rahmen 

von ONCOlleg. Neben Informationen zum Thema Wissensmanagement tauscht sich die Mitglieder über ihre 

Aktivitäten im Bereich Qualifizierung aus. Die nächste Sitzung findet am 12.11.2026 statt. 

 

Pressetreff 

An der Sitzung am 03.06.2026 nahmen Frau Stark und Frau Einig, Öffentlichkeitsarbeit der DKH, am 

gemeinsamen Informationsaustausch teil. Im Mittelpunkt stand, wie Aktivitäten gegenseitig medial unterstützt 

werden können.  

 

Hausgespräch  

Auf dem Hausgespräch am 07.05.2026 wurden das Resümee der Mitgliedsverbände zum Deutschen Krebskon-

gress, IT-Themen, die Optionen für eine verbesserte Kommunikation bis in die Basis der Mitgliedsverbänden 

sowie to dos aus dem Bereich Arbeitsmedizin und -sicherheit angesprochen. Außerdem erläuterte Bernd 

Crusius die Vorschläge zu Sammelverträgen für die Mitgliedsverbände, die seitens des UNION Versicherungs-

dienstes vorgelegt worden sind. Der Mitgliederversammlung am 1.7.2026 soll hierüber final entscheiden. Die 

Verbände tauschten sich weiter zu Neuigkeiten in den Geschäftsstellen sowie über laufende Projekte aus. Da-

neben ging es auch um praktische Fragen der Hausgemeinschaft.  

 

 

 

https://online.lernortselbsthilfe.de/ilco-module/
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Verbandsinterne Themen und Termine 

MAGS NRW: allgemeinverständliche Veröffentlichung von patientennahen Studienergebnissen 

Für das HKSH-BV nahm Bernd Crusius am 27.05.2026 in Düsseldorf an einem Austausch teil, wie Studienergeb-

nisse, an denen das Landeskrebsregister NRW beteiligt ist, allgemein verständlich veröffentlicht werden kön-

nen. Eingeladen hat das Ministerium für Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen 

(MAGS NRW). Weitere Teilnehmer waren die Krebsgesellschaft NRW sowie das Landeskrebsregister NRW. Im 

Herbst wird es ein weiteres Treffen geben, um eine Patient:innenbefragung vorzubereiten. 

 

Mitgliedsverbände 

Die Querschnitts-AG Qualität und Vernetzung des Nationalen Krebsplans tagte am 07.05.2026. Ein Thema 

der Sitzung war die patientenzentrierte Versorgung. Dieser Querschnitts-AG gehören Vertreter:innen aus den 

verschiedensten Versorgungsbereichen des Gesundheitswesens an. Im Zentrum des Nationalen Krebsplans 

steht die Versorgung von onkologischen Patient:innen in ambulanten und stationären Einrichtungen. 

Das HKSH-BV ist in der Querschnitts-AG durch seine Vorsitzende Hedy Kerek-Bodden vertreten. Sie hat auf 

der Sitzung im Mai die Perspektive der onkologischen Patient:innen/der Betroffenen eingebracht. Um ein mög-

lichst breites und auch entitätsspezifisches Spektrum aus der Vielfalt unserer Mitgliedsverbände aufzuzeigen, 

waren die Mitgliedsverbände im HKSH-BV von der Geschäftsstelle zu ihren Erfahrungen. Befragt worden: Was 

ist aus Patientenperspektive, aus Sicht des Verbands und seiner Mitglieder wichtig und wo besteht Handlungs-

bedarf? Es können gerne auch Dinge benannt werden, die gut laufen.  

 

10 Jahre Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs 

An der Jubiläumsfeier des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-Mund-Krebs am 09.05.2026 in Bonn nahm auch der 

Geschäftsführer des HKSH-BV Bernd Crusius teil. Für den Vorstand des HKSH-BV hielt er ein Grußwort. 

 

KI-Protokoll-Tool 

Verbände, die die DSGVO-konforme Plattform Langdock nutzen, können den für das HKSH-BV entwickelten 

Protokoll-Assistenten nutzen und weiterentwickeln. 

 

ILCO – Trauer um den langjährigen Vorsitzenden Erich Grohmann 

Mit großer Betroffenheit hat der Vorstand des HKSH-BV auf den Tod von Erich Grohmann, zuletzt stellvertre-

tender Vorsitzender der ILCO, reagiert. Er ist am 25.04.2026 im Alter von 76 Jahren verstorben. Herr Grohmann 

war dem Dachverband eng verbunden durch seine jahrelange Tätigkeit als Kassenprüfer. Diese Aufgabe hat er 

gewissenhaft, souverän und zugewandt ausgeführt. Außerdem engagierte er sich in den Arbeitsgruppen und 

Gremien des HKSH-BV. Besonders im Bereich Sozialrecht und Rehabilitation gab er wertvolle Impulse und ver-

suchte durch seine Arbeit als Patientenvertreter bei der Bundesarbeitsgemeinschaft für Rehabilitation, die Si-

tuation aller von Krebs betroffenen Menschen zu verbessern. Zum Nachruf der ILCO. 

 

ILCO – Unterstützung der Stellungnahme zum Gesetzentwurf des GKV-Beitragssatzstabilisierungsgeset-

zes 

Das HKSH-BV unterstützt die Forderungen der ILCO zum Gesetzentwurf des GKV-Beitragssatzstabilisierungs-

gesetzes. Es geht um die möglichen Auswirkungen auf Stomaträger:innen, wenn der Entwurf in der vorliegen-

den Fassung verabschiedet wird. Stomaträger:innen sind Menschen, die auf eine dauerhafte Versorgung mit 

speziellen Stoma-Hilfsmitteln angewiesen sind. Stoma-Hilfsmittel sind keine austauschbaren Standardpro-

dukte. Betroffene haben die Sorge, dass Hersteller ihre Produktpalette verkleinern werden, um eventuelle fi-

nanzielle Einbußen durch Festbeträge aufzufangen. Eine abnehmende Produktvielfalt wirkt sich aber unmittel-

bar auf die Lebensqualität von Stomaträger:innen aus, weil diese eine individuell passende Versorgung er-

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/nationaler-krebsplan/der-nationale-krebsplan-stellt-sich-vor
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2026/04/260430_Nachruf-Erich-Grohmann.pdf
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schwert und sogar verhindern kann. Die ILCO setzt sich dafür ein, dass keine Festbeträge für die Stoma-Hilfs-

mittel eingeführt werden. Sie spricht sich auch gegen Änderungen beim Zuzahlungsmodus für bestimmte 

Hilfsmittel (Beibehalt des § 33 Abs. 8 Satz 3 SGB V), die zum Verbrauch gedacht sind, aus. Zur Stellungnahme. 

 

Übersicht über weitergeleitete Informationen an die Mitgliedsverbände oder AGs 

• 08.04.2026: Patientensicht in der klinischen Forschung - Einladung des AIO-Patientenbeirat zur Mitwirkung  

• 09.04.2026: Online-Veranstaltungsreihe des ZfK KSH zur Einbindung von Patient:innen in die klinische 

Krebsforschung 

• 13.04.2026: Versand des Quartalsbericht 2026-1 

• 14.04.2026: BAG-Einladung zur zweiten Schulung aus dem Projekt „Fit fürs Ehrenamt zum Thema „Kompe-

tenzvermittlung zum Wandel der Ehrenamtskultur“  

• 14.04.2026: BAG SELBSTHILFE – Die Arbeitshilfe „Twitch als Tool für die Selbsthilfe“ 

• 15.04.2026: Noch bis zum 01.05.2026 - Umfrage zum medizinischen Sprachgebrauch bei Krebserkrankun-

gen des Universitätsklinikums Regensburg 

• 22.04.2026: Information über die Vorstandswahlen im BRCA-Netzwerk 

• 24.04.2026: Weiterleiten des MID-Statements zur möglichen Abschaffung des gesetzlichen Hautkrebs-

screenings 

• 24.04.2026: Information über die Vorstandswahlen der DLH 

• 24.04.2026: Zur Info und ggf. Weiterleitung an Dienstleister: ONCOsupport - wohnortnahe Unterstützungs-

angebote für Krebspatienten 

• 29.04.2026: Zwei Angebote zu „Klinische Studien finden“: NCT-Studienfinder und ONCOtrials – das CCC-

Studienregister 

• 11.05.2026: Information über die Vorstandswahlen des AdP und den personellen Veränderungen in der 

Geschäftsstelle des AdP 

• 15.05.2026: Information über die Abfrage zur Patientenzentrierten Versorgung unter den Mitgliedsverbän-

den und Weitergabe von Präsentation sowie Handout von Hedy Kerek-Bodden auf der Sitzung der Quer-

schnitts-AG Qualität und Vernetzung des Nationalen Krebsplans 

• 18.05.2026: Vorstellung der Forschungsergebnisse: Selbsthilfefreundlichkeit und Kooperation mit der 

Selbsthilfe in Rehabilitations-Kliniken (KoReS) 

• 21.05.2026: Interviewteilnahme zur Testung eines Fragebogens - Projekt „NudiP-Tool“ 

• 28.05.2026: BAG SELBSTHILFE - Neue Selbsthilfegruppen gründen – Interessierte für Schulungsreihe ge-

sucht! 

• 01.06.2026: Information der DKH zum Weltnichtrauchertag und Info-Materialien dazu 

• 15.06.2026: Mitwirkung im Patientenbeirat des BMFTR-Forschungsprojekts ARISTOTLE – Suche nach Inte-

ressierten 

• 16.06.2026: Stellungnahme der BAG SELBSTHILFE zum GKV-Beitragssatzstabilisierungsgesetz – Möglich-

keit der Kommentierung 

 

Pubmed-Berichte 

Monatlich stellt die Geschäftsstelle Berichte über Studien und Forschungsvorhaben zu Krebsthemen aus der 

Wissenschaftsdatenbank Pubmed zur Verfügung. 

 

SEO-Schulung 

Am 13.05.2026 organisierte die Geschäftsstelle des HKSH-BV eine zweistündige Online-Schulung zum Thema 

Suchmaschinenoptimierungen und Auffindbarkeit durch KI-Modelle. Referentin war Tanja Hoffmann von der 

Digitalagentur TM 74, die den Internetauftritt des HKSH-BV betreut. Neben den hauptamtlich Zuständigen 

waren auch ehrenamtlich Tätige eingeladen. Acht Verbände waren vertreten. 

 

https://www.ilco.de/aktuelles/nachricht?no_cache=1&tx_ttnews%5Btt_news%5D=405&cHash=84c96258dc1f07403019e062b152dcf9
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Social Media 

• Neu: YouTube-Kanal des HKSH-BV 

• LinkedIn. 

 

Geschäftsstelle 

Einrichtung von Langdock-Accounts durch die Geschäftsstelle des HKSH-BV. Es handelt sich um eine sichere, 

DSGVO-konforme und modellunabhängige KI-Plattform, die in Deutschland entwickelt wurde und gehostet 

wird. Interessierten Mitarbeitenden in den Geschäftsstellen der Mitgliedsverbänden wird ein Zugang durch das 

HKSH eingerichtet. 

 

 

Projekte, Veranstaltungen und Gespräche mit externen Partnern 

Bundesministerium für Forschung, Technologie und Raumfahrt: Gutachterkommission zu DKTK und 

NCT  

Am 29.-30.04.2026 fand in Berlin ein sogenanntes Review Board des Bundesforschungsministeriums (BMFTR) 

statt. Hedy Kerek-Bodden hat als Gutachterin an der Sitzung teilgenommen. Etwa 100 Personen aus dem In- 

und Ausland waren beteiligt, um die Entwicklung des Deutschen Konsortiums Translationale Krebsforschung 

und der NCTs zu bewerten. 

 

Deutsche Krebsgesellschaft  

Dr. Konstanze Blatt wird ab dem 01.07.2026 die Nachfolge von Dr. Johannes Bruns als Generalsekretärin und 

gem. § 23 (7) der Satzung als Leiterin der Geschäftsstelle antreten. Eine AG ‚Ambulantisierung‘ wurde einge-

richtet. 

 

Deutsche Krebshilfe  

Die Vorbereitungsgruppe für 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-

schäftsstelle. Die drei Erstgenannten sind außerdem Mitglied im DKH-Patientenbeirat. Christian Hobe, Ge-

schäftsstelle ILCO, wird das Team zukünftig ergänzen. 

Am 05.03.2026 gab es ein Strategiegespräch zwischen der DKH (Herr Nettekoven, Herr Dr. Kohlhuber, Frau Dr. 

da Palma Guerreiro und Herrn Wiegand) und dem HKSH-BV (Frau Kerek-Bodden, Herr Crusius) sowie der Deut-

schen Sarkom Stiftung (Herr Wartenberg). Es wurde über die mögliche Etablierung eines Deutschen Patient:in-

nenrats Krebs, die Schaffung einer Vernetzungsplattform für Seltene Krebserkrankungen sowie über die ver-

bandliche Weiterentwicklung des HKSH-BV gesprochen. 

 

DEGRO 2026 – Jahreskongress der Deutschen Gesellschaft für Radioonkologie  

Vom 25.-27.06.2026 lud die DEGRO zu ihrem diesjährigen Jahreskongress nach Leipzig ein. Das HKSH-BV 

wurde durch das diesjährige Kongresspräsidium (Prof. Nestle, Prof. Röder) in die Vorbereitung und Durchfüh-

rung aktiv miteinbezogen. Mit Informationsständen waren ILCO, BVK, KHMK, FSH und das HKSH-BV vertreten. 

Der Vorstand und die Geschäftsstelle des HKSH-BV (Hedy Kerek-Bodden, Thomas Müller und Bernd Crusius) 

gestalteten am 27.06.2026 den Workshop „Patientenbeteiligung goes live“  

Nach der Einführung durch die Kongresspräsidentin Prof. Ursula Nestle und eine Impulsvortrag von Markus 

Wartenberg zur Bedeutung und zum Nutzen der Patient:innenbeteiligung wurden verschiedene Aspekte der 

aktiven Einbindung von Patient:innen in Forschung und Versorgung beleuchtet. Prof. Emmanouil Fokas und 

Hedy Kerek-Bodden diskutierten den Einsatz von Lebensqualitäts- und Patient-Reported-Outcome(PRO)-

https://www.youtube.com/channel/UCt5HAnMugRoFJdMt-kSVkRQ
https://www.linkedin.com/company/91212846/admin/feed/posts/?feedType=following
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Messinstrumenten, Prof. Stephanie Combs und Markus Wartenberg stellten geeignete Methoden der Pati-

ent:innenbeteiligung wie Fokusgruppen, Interviews und Befragungen vor. Prof. Stefan Rieken und Bernd 

Crusius erläuterten Chancen und Herausforderungen der Patient:innenbeteiligung in Studien, während Prof. 

Daniel Zips und Thomas Müller die Bedeutung der translationalen Forschung zwischen Labor, Biomarkern und 

Klinik hervorhoben. In interaktiven Thementischen und der abschließenden Podiumsdiskussion wurden die In-

halte gemeinsam mit den Teilnehmenden vertieft und ein praxisnaher Leitfaden mit Empfehlungen erstellt, wie 

Patient:innenbeteiligung in radioonkologischen Forschungsprojekten gelingen kann. 

 

Deutscher Ethikrat  

Seit Oktober 2024 ist Hedy Kerek-Bodden Mitglied im Deutschen Ethikrat.  

Eine Ad-hoc-Stellungnahme „Schutz, Teilhabe und Befähigung von Kindern und Jugendlichen in der digitalen 

Welt“ mit 13 Empfehlungen wurde am 11.06.2026 vorgelegt. 

Am 17.06 2026 fand in Weimar die öffentliche Jahrestagung mit dem Motto „Demokratie schützen – Demo-

kratie stärken‘ statt. Der frühere Bundesminister de Maizière hielt das Grußwort. Zum früheren Tag der Deut-

schen Einheit und am historisch bedeutsamen Ort wurde aktuelle Themen zur Demokratie nicht nur analysiert 

und diskutiert. In mehreren Workshops konnten die Teilnehmenden sie auch selbst erproben. 

 

IAG „Patientenberichtete Informationen - PROs / PREs” der DKG   

Die AG ist umbenannt in: ‚IAG PROs/PREs‘ (Interdisziplinäre Arbeitsgruppe Patientenberichtete Informationen). 

Im März 2023 wurde die Interdisziplinäre Arbeitsgruppe Patient-reported Outcomes (PROs) im Supportivbe-

reich innerhalb der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) gegründet. 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 interdisziplinär 

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 nächstes Ziel die Entwicklung einer 

„Nationalen Strategie zur systematischen Implementierung von PROs im deutschen Gesundheitswesen” ge-

setzt. Bedingt durch die Vielfalt von standardisierten Fragebögen zur PRO-Erfassung (PROMs), Parallelstruktu-

ren und die derzeit in vielen Zentren noch unzureichende IT-Struktur gibt es in Deutschland Insellösungen und 

eine Vielzahl von Konzepten. Die zum Benchmarking unerlässliche Verknüpfung von PRO-Erhebung mit der 

Tumordokumentation und den Landeskrebsregistern ist ein wichtiges Teilziel der Bemühungen. 

Die AG tagte im 2. Quartal am 14.04., 19.05. und 16.06.2026. 

Essenziell für die Realisierung einer Nationalen Gesamtstrategie ist die Schaffung einer bundesweiten Lösung 

zur Erfassung von PRO-Daten bei den Krebsregistern. Im Dezember 2025 startete hierzu ein Pilotprojekt des 

Bayerischen Zentrums für Krebsforschung (BZKF) mit den Standorten Würzburg, Erlangen, TU Augsburg, Mün-

chen, LMU München 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 Zusammenführung ausgewählter PRO-Daten aus der klinischen Routine mit Daten des onkologischen 

Basisdatensatzes (oBDS) und die Übermittlung der aus verschiedenen BZKF-Standorten anonymisiert zusam-

mengeführten Daten an das Testsystem des niedersächsischen Krebsregisters. Die Überleitung der Daten an 

das Krebsregister wird in Kürze erfolgen. 

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 Überblick über die aktuell im DKG-Zertifizierungssystem eingesetzten Fragebögen zur Erfassung von 

https://www.linkedin.com/feed/?highlightedUpdateType=SHARED_BY_YOUR_NETWORK&highlightedUpdateUrn=urn%3Ali%3Aactivity%3A7392137598904848384
https://www.aio-portal.de/studie/279--prem-qare.html


 

 

 

Seite 8 von 14 
 

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 gemeinsame Qualitätskriterien und ggf. eine strukturierte Checkliste für „gute PREMs“ im 

onkologischen Versorgungskontext entwickelt werden, die bundesweit eingesetzt werden können.  

Auf der 5. Nationalen Konferenz „Patienten als Partner der Krebsforschung“ wird es einen Workshop “PREM-

QARE – Entwicklung eines patientenzentrierten PREM-Kernfragensets" der IAG und des HKSH-BV geben. 

Zum Hintergrund: Patient Reported Experience Measures (PREMs) erfassen die Versorgung aus Sicht der Pati-

ent:innen (z. B. Kommunikation, Koordination, Einbindung). In der onkologischen Versorgung existieren bereits 

zahlreiche Patient:innenbefragungen – diese wurden jedoch in den meisten Fällen ohne systematische Einbin-

dung von Patient:innenvertretungen entwickelt. Sie sind daher heterogen und nur eingeschränkt vergleichbar. 

Ziel des Workshops ist die gemeinsame Entwicklung und Priorisierung eines standardisierten, patienten-

zentrierten PREM-Kernfragensets, das eine bessere Vergleichbarkeit zwischen onkologischen Zentren ermög-

licht. Im Anschluss an den Workshop soll das konsentierte PREM-Kernfragensets Grundlage für eine Pilotierung 

in einem Zentrum und eine anschließende prospektive multizentrische Studie sein. 

PROs sind bisher im oBDS (Onkologischer Basisdatensatz) nicht abgebildet. Deshalb haben die IAG-PRO ge-

meinsam mit dem HKSH-BV unterstützt von weiteren DKG-Arbeitsgruppen (APM, PSO) fristgerecht am 

31.03.2026 zwei Eingaben an die AG Daten eingereicht. Künftig sollen die psychosoziale Belastung sowie 

Schmerzstärke/-intensität erfasst werden. Die systematische Erfassung von psychosozialer Belastung als PRO 

ermöglicht die frühzeitige Identifikation belasteter Patient:innen mit unmittelbarer Relevanz für die supportive 

Versorgungsplanung und Therapieadhärenz. Die strukturierte Erfassung von Schmerz als PRO dient der früh-

zeitigen Identifikation von Versorgungsbedarfen, der Verbesserung der Versorgungsqualität durch gezielte 

supportive Maßnahmen, der Unterstützung individualisierter Therapieentscheidungen (inkl. Therapiesteuerung 

und Dosisanpassung), der Stärkung der Patientenbeteiligung (Empowerment) sowie der Generierung standar-

disierter Daten für Qualitätssicherung, Benchmarking und Versorgungsforschung. Das zuständige Gremium 

wird sich voraussichtlich im Herbst mit der Eingabe zum oBDS befassen. 

 

Modellvorhaben Genomsequenzierung (genomDE) 

Ziel des genomDE-Modellvorhabens nach § 64e SGB V ist es, die Genommedizin strukturiert, qualitätsgesichert 

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.  

Der im Februar neu konstituierte Beirat beim Plattformträger Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinpro-

dukte (BfArM) hat zwei Arbeitsgruppen zu den Themen Technologie sowie Strategie und Kommunikation ge-

bildet. Sie sollen den Prozess begleiten und Vorschläge zur Weiterentwicklung des Modellvorhabens erarbei-

ten. Wie im Projekt genomDE ist das HKSH-BV einbezogen: Erstbenannte Patientenvertreterin ist Dr. Stefanie 

Houwaart (BRCA-Netzwerk). Heike Bruland-Saal (Geschäftsstelle HKSH-BV), vertritt sie. Auch die ACHSE ist wie 

im Projekt nun auch im Beirat aktiv. Neu hinzugekommen ist der NCT-Patientenforschungsrat. Insgesamt gibt 

es damit sechs Patientenvertretende. Alle Patientenvertretende wirken in der AG Strategie und Kommunikation 

mit. Die Arbeitsgruppe tagte am 16.04.2026 und am 22.06.2026. Ein nächstes Treffen findet am 18.09.2026 

statt. 

Weiterführende 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 hat Hedy Kerek-Bodden teilgenommen. 

https://www.bfarm.de/DE/Das-BfArM/Aufgaben/Modellvorhaben-Genomsequenzierung/_node.html
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Auf der Grundlage der am 20.05.2026 veröffentlichten Förderrichtlinie „Geschlechtersensible Krebsforschung“ 

konnten bis zum 30.06.2026 Projektanträge eingereicht werden. Für die partizipative Mitwirkung an mehreren 

Projekten hat das HKSH-BV gezeichnet. Die AG Prävention tagte am 16.04.2026. Patientenvertretende für das 

HKSH-BV in dieser AG ist Mechthild Wagner vom Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs. 

 

Nationaler Krebsplan  

Steuerungsgruppe: Die 3. Sitzung der Steuerungsgruppe des Nationalen Krebsplans (NKP) fand am 17.06.2026 

statt. Auf ihr wurden die Positionspapiere (Policy Papers) der AG Krebsprävention (s. u.) zu Bewegung, Ernäh-

rung, HPV-Impfung, Tabak- und Alkohol sowie Information und Aufklärung verabschiedet. Das Grundsatzpa-

pier zur Krebsfüherkennungsuntersuchungen ist noch in Arbeit. Die Papiere werden in Kürze auf der Internet-

seite des Bundesgesundheitsministeriums veröffentlicht. Als Vertreterin des HKSH-BV ist Hedy Kerek-Bodden 

in der Gruppe aktiv und hat an der Präsenzsitzung teilgenommen. Die nächste Sitzung wird am 11.11.2026 in 

Berlin stattfinden. 

Querschnitts-AG Qualität 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 Angehörigen ein-

bringen. Um ein möglichst breites und auch entitätsspezifisches Spektrum aus der Vielfalt der Mitgliedsver-

bände aufzuzeigen, wurde eine Befragung der Mitgliedsverbände des HKSH-BV auf den Weg gebracht. So 

können aus Sicht der Verbände und seiner Mitglieder wichtige Aspekte und Handlungsbedarfe gesammelt und 

Bezug auf die Empfehlungen des Nationalen Krebsplans im Handlungsfeld 4 genommen werden. 

Arbeitsgruppe Krebsprävention: Auf Empfehlung der Steuerungsgruppe hat das Bundesgesundheitsministe-

rium eine interdisziplinär besetzte Arbeitsgruppe eingesetzt, die sich mit dem Handlungsfeld Krebsprävention 

befasst. Als Patientenvertreterin ist Katharina Kaminski in Nachfolge von Andrea Hahne vertreten. Mit den The-

men Bewegung. Ernährung, Information und Aufklärung, Krebsfrüherkennung, Tabak- und Alkoholkonsum, 

sowie Impfungen (Schwerpunkt HPV) werden für die Krebsprävention wichtige Aktionsbereiche der Primärprä-

vention priorisiert. Auf der Sitzung am 29.04.2026 wurde weiter an den Positionspapieren zu den genannten 

Tätigkeitsbereichen gearbeitet. 

 

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 gewährleisten, wurden 

Outreach-Netzwerke aufgebaut. Sie sind aber mit Herausforderungen wie unzureichender Finanzierung und 

starken regionalen Versorgungsunterschieden, insbesondere in ländlichen Gebieten, konfrontiert sind. Dafür 

arbeiten alle 14 CCCs an 26 universitären Standorten, das Nationale Krebspräventionszentrum in Heidelberg 

und Patient:innenvertretungen zusammen. Das Projekt basiert auf zwei zentralen Elementen:  

• Es werden Outreach-Manager:innen als Kommunikationsschnittstelle zwischen den CCCs und ihren 

regionalen Partnern etabliert.  

• Fünf standortübergreifende Task Forces entwickeln im regionalen Kontext Best-Practice-Modelle in 

den Bereichen Prävention und Früherkennung, Patient:innenbeteiligung, Klinische Studien, Qualitäts-

sicherung und Digitalisierung des Outreach.  

Anschließend sollen die Modelle auf die Mehrzahl der CCCs übertragen werden. Eine zentrale digitale Plattform 

erleichtert dabei den Informations- und Datenaustausch der Verbundpartner. 

Zentral koordiniert wird das Verbundprojekt durch die ONCOnnect-Geschäftsstelle mit Sitz an der Universi-

tätsmedizin Frankfurt/M. (Prof. Dr. Christian Brandts). Als Patientenvertretung wirken Michaela Neuenkirch, 

zielGENau, und Heike Bruland-Saal (Geschäftsstelle HKSH-BV) in der zentralen Projektorganisation mit. Außer-

dem unterstützen sie die AG Prävention und Früherkennung. 

https://www.ccc-onconnect.de/
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Austausch mit der Task Force 1 Prävention und Früherkennung am 15.04.2026, Teilnahme am Steering Com-

mittee am 28.04.2026 sowie an den monatlichen Jours fixes mit der Koordinierungsstelle. Am 19.05.2026 fand 

in Frankfurt/M das Verbundtreffen statt – auch mit Beteiligung der Patientenvertretenden. Sie waren auch ein-

bezogen ins Online-Berichtskolloquium zum aktuellen Projektstand für die DKH-Gutachter:innen am 

08.06.2026 sowie der Nachbesprechung im Koordinationsteam am 12.06.2026. 

Die Stiftung Deutsche Krebshilfe fördert ONCOnnect mit insgesamt 13,8 Millionen Euro von Juli 2024 bis Juni 

2027. Ein Folgeantrag ist in Planung. 

 

Vision Zero  

Am Vision Zero Summit in Berlin nahm am 15.06.2026 die stellvertretende Vorsitzende des HKSH-BV Katharina 

Kaminski teil. Sie war zum Panel Prävention eingeladen und konnte dort die Perspektive der Patient:innen 

einbringen und auf die Bedeutung der Krebs-Selbsthilfe auch im Bereich der Primärprävention verweisen. 

 

Zentrum für Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe (ZfK KSH) 

Am 26.05.2026 nahm Hedy Kerek-Bodden an der Online-Veranstaltung „Einbindung von Patient*innen in die 

klinische Krebsforschung | Modul 3: Möglichkeiten zur Beteiligung“ teil. Sie und Gunthard Kissinger, Selbsthil-

fenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs, stellten die Patient:innenperspektive dar. 

Es gab einen Online-Austausch der AG-Sprecherinnen Stefanie Walter und Heike Bruland-Saal über die aktu-

ellen Entwicklungen mit dem ZfK-Team am 30.06.2026. Zu den Veranstaltungen des ZfK KSH s. Lernplattform. 

Christian Hobe, Geschäftsstellenleitung der ILCO, wurde in den Beirat des ZfK KSH berufen.  

 

Zentrum für Krebsregisterdaten: Wissenschaftlicher Ausschuss  

Am 13.05.2026 fand die 18. Sitzung des Wissenschaftlichen Ausschusses des Zentrums für Krebsregisterdaten 

virtuell statt. Als Ausschuss-Mitglied nahm Hedy Kerek-Bodden daran teil. Neben den aktuellen Datenanträgen 

stand auch die Aktualisierung des Leitfadens zum Reidentifikationsrisiko und der neue zusammengefasste Be-

richt über wesentliche Entwicklungen in der Bekämpfung von Krebskrankheiten in Deutschland mit den 

Schwerpunkten Prävention, Früherkennung und Nachsorge – auch im Vergleich zu internationalen Entwicklun-

gen – auf der Agenda. Diese Veröffentlichung ist erstmals 2026 geplant und soll anschließend alle fünf Jahre 

erfolgen. Festgestellt wurde, dass sich die Zahl der Datenanträge kontinuierlich erhöht hat. Es gab außerdem 

viele Anfragen zu seltenen Tumoren. Die nächsten Sitzungen sind am 09.09. und am 25.11.2026. 

 

Forschungsanträge 

Abgelehnt: Towards Age-Friendly Oncology – Development of a Comprehensive Approach Facilitating 

Patient Involvement (AGE-PACT) 

s. Quartalsbericht 2026-1: Unter Federführung der Universitätsklinik Halle (Institut für Gesundheits- Hebam-

men- und Pflegewissenschaft) und mit Beteiligung des HKSH-BV sollen im Rahmen eines Projekts, Maßnah-

men, deren Nutzen in Studien nachgewiesen wurde, in die praktische Versorgung integriert werden. Die geri-

atrische Beurteilung muss zu einem festen Bestandteil der Krebsversorgung werden. Ein wichtiger erster Schritt 

ist die Einigung auf klare Anforderungen und Standards. Klare Leitlinien für eine bessere, altersgerechtere 

Krebsbehandlung, einschließlich praktischer Schritte und Methoden zur Qualitätsmessung, sollen erstellt wer-

den. Dabei werden die Perspektiven von Patient:innen, ihren Vertreter:innen, Angehörigen der Gesundheitsbe-

rufe und Experten aus Bereichen wie IT, Bildung, Ethik und Recht eingebracht. Der Titel des Projekts lautet „Auf 

dem Weg zu einer altersgerechten Onkologie – Entwicklung eines umfassenden Ansatzes zur Förderung der 

Patientenbeteiligung“. Der Projektantrag wird an das Bundesforschungsministerium über die Maßnahme „För-

derung von Forschungsverbünden zum Thema Alter und Krebs“ gestellt. 

https://zfk.ksh.uniklinik-freiburg.de/lernplattform/veranstaltungen/
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Begründung für die Ablehnung: „Projektskizze in diesem Verfahren im Vergleich zu konkurrierenden Skizzen 

eine niedrigere Priorität erhalten hat.“ 

Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT) e. V. 

Beteiligung als assoziierter im Rahmen der Projektausschreibung des BMFTR zur "Geschlechter-sensiblen 

Krebsforschung" Partner am geplanten Vorhaben „Daten für Geschlechtersensible Erforschung von Krebs-

erkrankungen (Data4GENERA)“ 

Ziel des Verbundvorhabens ist die Entwicklung eines praxisorientierten und übertragbaren Konzepts für die 

geschlechtersensible und soziokulturelle Nutzung von Krebsregisterdaten in Forschung und Versorgung.   

Hierzu sollen die Potenziale von Krebsregisterdaten zur Untersuchung geschlechtsbezogener sowie sozialer 

und soziokultureller Einflussfaktoren exemplarisch anhand von relevanten Use Cases für drei verschiedene Tu-

morentitäten analysiert und methodische sowie strukturelle Ansätze für deren Berücksichtigung weiterentwi-

ckelt werden.  

Ein weiterer Schwerpunkt liegt auf der systematischen Einbindung von Betroffenenperspektiven in die Krebs-

registerforschung. Auf Grundlage der im Projekt gewonnenen Erfahrungen und aufgebauten Netzwerke sollen 

übertragbare Konzepte für die Beteiligung von Betroffenen entwickelt werden.   

Darüber hinaus sollen die Potenziale und Grenzen der Tumordokumentation auf Basis des oBDS für geschlech-

tersensible und soziokulturelle Analysen aus unterschiedlichen fachlichen und gesellschaftlichen Perspektiven 

diskutiert werden. Dabei werden mögliche Anforderungen an die Erfassung geschlechtsbezogener sowie sozi-

aler und soziokultureller Merkmale hinsichtlich ihrer wissenschaftlichen Relevanz, ethischen Vertretbarkeit und 

praktischen Umsetzbarkeit bewertet. So soll eine Grundlage für die zukünftige Berücksichtigung geschlechts-

bezogener, sozialer und soziokultureller Aspekte in der Krebsregisterforschung geschaffen werden.  

Das HKSH-BV gestaltet das Vorhaben mit Hilfe der Mitgliedsverbände inhaltlich mit und übernimmt Aufgaben 

im Projekt. 

 

Öffentlichkeitsarbeit und Stellungnahmen  

• 07.04.2026: Nachrichten – Krebs-Selbsthilfe: Wie Betroffene und Behandelnde gemeinsam profitieren - Der 

Springer Medizin Podcast mit Hedy Kerek-Bodden und Bernd Crusius vom Haus der Krebs-Selbsthilfe 

• 09.04.2026: Termine – Online-Fachvortrag + Gespräch des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-Mund-Krebs 

e. V. zu Sport und Bewegung in der Krebstherapie –Empfehlungen und praxisnahe Tipps für Krebsbe-

troffene am 29.04.2026 

• 22.04.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Neuer Vorstand des BRCA-Netzwerks e. V. einstimmig 

gewählt 

• 24.04.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Stellungnahme des MID zur möglichen Abschaffung des 

Hautkrebsscreenings 

• 24.04.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Geschäftsführender DLH-Vorstand im Amt bestätigt 

• 30.04.2026: In eigener Sache – Das HKSH-BV trauert mit der Deutschen ILCO e. V. um ihren Vorsitzenden 

Erich Grohmann 

• 11.05.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Wahl des AdP-Vorstandes 

• 13.05.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden –  Der neue ShB-Vorstand ist gewählt 

• 18.05.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Wahl des Vorstandes Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-

Mund-Krebs e. V. 

• 18.05.2026: In eigener Sache – Bundesverdienstkreuz für Hedy Kerek-Bodden 

• 22.05.2026: Termine – Online-Fachvortrag + Gespräch des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-Mund-Krebs 

e. V.: Leben nach Kopf-Hals-Krebs: Was fehlt noch? am 24.06.2026 

• 26.05.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden –  Welt-Blutkrebs-Tag am 28. Mai 

• 01.06.2026: Nachrichten – Weltnichtrauchertag: Gemeinsame Aktion von DKH und Aktionsbündnis Nicht-

rauchen 

• 09.06.2026: Termine – 29. Bundesweiter DLH-Patientenkongress „Leukämien & Lymphome“ 

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/nachrichten/krebsselbsthilfe-wie-betroffene-und-behandelnde-gemeinsam-profitieren/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/fachvortrag-dialog/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/neuer-vorstand-des-brca-netzwerks-e-v-einstimmig-gewaehlt/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/stellungnahme-des-mid-zur-moeglichen-abschaffung-des-hautkrebsscreenings/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/geschaeftsfuehrender-dlh-vorstand-im-amt-bestaetigt/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/in-eigener-sache/das-hksh-bv-trauert-mit-der-deutschen-ilco-e-v-um-ihren-vorsitzenden-erich-grohmann/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/wahl-des-adp-vorstandes/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/der-neue-shb-vorstand-ist-gewaehlt/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/wahl-des-vorstandes-selbsthilfenetzwerk-kopf-hals-mund-krebs-e-v/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/in-eigener-sache/bundesverdienstkreuz-fuer-hedy-kerek-bodden/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/online-fachvortrag-gespraech-leben-nach-kopf-hals-krebs-was-fehlt-noch/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/welt-blutkrebs-tag-am-28-mai/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/nachrichten/weltnichtrauchertag-2026/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/29-bundesweiter-dlh-patientenkongress-leukaemien-lymphome/


 

 

 

Seite 12 von 14 
 

• 09.06.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – BVK-Präsidium gewählt 

• 25.06.2026: Pressemeldung - GKV-Stabilisierung darf nicht zu Lasten von Patient:innen gehen 

• 25.06.2026: Pressemeldung - Pflegereform darf nicht auf dem Rücken von Patient:innen und Angehörigen 

finanziert werden 

 

Siehe auch regelmäßige Nachrichten LinkedIn 

 

 

Ausblick: 3. Quartal 2026 

Neu: Eine Übersicht aller Gremien- und AG-Sitzungen sowie Kongressbeteiligungen des HKSH-BV für das Jahr 

2026 ist auf der Website in der Rubrik Dokumente eingestellt.  

Interne Veranstaltungen 

Geschäftsführender Vorstand: monatliche Sitzungen 

Ordentliche Mitgliederversammlung: 01.07.2026, 

hybrid 

AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft: 02.07.2026 

Sommerfest: 03.09.2026 

Hausgespräch: 10.09.2026 

Jour fixe Offener Vorstand: 14.09.2026 

Pressetreff: 16.09.2026 

AG Patientenvertretung: 29.09.2026 

Externe Veranstaltungen 

5. Nationale Konferenz Patienten als Partner 

der Krebsforschung: 18.-20.09.2026 in Essen 

 

Abkürzungsverzeichnis  

Abkürzung Auflösung 

ACHSE Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e. V. 

ADT Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e. V. 

AG Arbeitsgruppe 

BAG Bundesarbeitsgemeinschaft 

BfArM Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte 

BMFTR Bundesministerium für Forschung, Technologie und Raumfahrt 

BMG Bundesministerium für Gesundheit 

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/bvk-praesidium-gewaehlt/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/pressemitteilungen/gkv-stabilisierung-darf-nicht-zu-lasten-von-patientinnen-gehen/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/pressemitteilungen/pflegereform-darf-nicht-auf-dem-ruecken-von-pati-entinnen-und-angehoerigen-finanziert-werden/
https://www.linkedin.com/company/91212846/admin/page-posts/published/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/dokumente/
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Abkürzung Auflösung 

BMFTR Bundesministerium für Forschung, Technologie und Raumfahrt 

BZKF Bayerisches Zentrum für Krebsforschung 

CCC Comprehensive Cancer Center 

DEGRO Deutsche Gesellschaft für Radioonkologie 

DGHO Deutsche Gesellschaft für Hämatologie und Medizinische Onkologie 

DKG Deutsche Krebsgesellschaft 

DKH Stiftung Deutsche Krebshilfe 

DKTK Deutsches Konsortiums Translationale Krebsforschung 

DSGVO Datenschutzgrundverordnung 

GFV Geschäftsführender Vorstand 

HKSH-BV Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband e. V. 

HPV Humane Papillomviren 

IQWiG Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen 

KI Künstliche Intelligenz 

LFSA Li-Fraumendi Syndrome Association 

MAGS NRW Ministerium für Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen 

MV Mitgliedsverbände 

NAKOS Nationale Kontakt- und Informationsstelle für Selbsthilfestelle 

NCT Nationales Centrum für Tumorerkrankungen 

NDK Nationale Dekade gegen Krebs 
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Abkürzung Auflösung 

NKP Nationaler Krebsplan 

oBDS Onkologischer Basisdatensatz 

PROs/PROMs Patient Reported Outcomes/Patient Reported Outcome Measures 

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

SEO earch Engine Optimization – Suchmaschinenoptimierung 

ZfK KSH Zentrum für Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe 

 

Über das HKSH-BV 

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband e. V. (HKSH-BV) wurde 2015 gegründet und vereint zwölf bundesweit 

organisierte Krebs-Selbsthilfeverbände 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 Mitgliedsverbände geben den 

an Krebs Erkrankten, den Menschen mit einer erblichen Veranlagung für eine Krebserkrankung und den Angehörigen eine 

Stimme. Sie engagieren sich für die Umsetzung ihrer Interessen. 

Das HKSH-BV ist gemeinnützig und wird umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefördert, unter deren Schirm-

herrschaft es steht. Es ist unabhängig von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschafts-

unternehmen des Gesundheitswesens. 
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