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QUARTALSBERICHT 2026-3 Bonn, 02.10.2026 

Der Quartalsbericht des HKSH-BV gibt einen Überblick über die Aktivitäten im Zeitraum Juli bis September 

2026. Der Fokus liegt auf den Tätigkeiten, die mit und für die Mitgliedsverbände (MV) des HKSH-BV durchge-

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

Am 01.07.2026 wurde die Ordentliche Mitgliederversammlung des HKSH-BV im hybriden Format durchge-

führt. Die Mitglieder stimmten zu, dass der Dachverband für interessierte Verbände Versicherungs-Sammel-

verträge abschließen kann. Das ist ein weiterer Meilenstein in der Organisationsentwicklung und Verbesserung 

der Synergien im Haus. Außerdem befürworteten die Mitglieder die weitere Arbeit des HKSH-BV am Konzept 

der „Kooperativen Entwicklungspartnerschaft“. Sie soll es kleineren Verbänden, solchen die ähnliche Entitä-

ten vertreten, oder die Verbände, die die DKH-Förderkriterien noch nicht erfüllen ermöglichen, sich ggf. schritt-

weise für eine Mitgliedschaft im HKSH-BV weiterzuentwickeln. Das Konzept befindet sich in der Verbändeab-

stimmung.  

Das HKSH-BV war auf der 5. Nationalen Konferenz „Patienten als Partner der Krebsforschung“ mit einer 

Session vertreten. Außerdem übernahm der Geschäftsführer Bernd Crusius in Vertretung von Hedy Kerek-Bod-

den die Co-Moderation einer Veranstaltung auf dem Jahreskongresses des Deutschen Netzwerksversor-

gungsforschung. 

 

 

Gremien und Gruppen 

Geschäftsführender Vorstand (GFV)  

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

• Nachruf auf Erich Grohmann – Beitrag für das ILCO-Magazin  

• Informationsausaustausch mit Ultra Rare Sarcoma e. V. im Rahmen der Vorstandssitzung am 10.08.2026 

• Teilnahme von Teilen des Vorstands und der Geschäftsstelle am Jubiläumskongress der FSH 28.-30.08.2026 

in Magdeburg – Ernennung von Hedy Kerek-Bodden zum Ehrenmitglied der FSH 
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• In Abstimmung mit den Mitgliedsverbänden: Interessensbekundung zur Allianz gegen Einsamkeit gegen 

Einsamkeit, einer Initiative des Bundesministeriums für Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend – 

Aufnahme in die Allianz (29.09.2026) 

• Informationsaustausch zwischen Vorstand des HKSH-BV, Geschäftsstelle und dem Deutschen Netzwerk 

Versorgungsforschung  

 

Ordentliche Mitgliederversammlung am 01.07.2026 

Am 01.07.2026 fand die Ordentliche Mitgliederversammlung des HKSH-BV im hybriden Format statt. An ihr 

haben alle 12 Mitgliedsverbände teilgenommen. Es wurde ein Beschluss zu Versicherungs-Sammelverträgen, 

die der Dachverband initiiert hat und an denen sich alle interessierten Verbände beteiligen können, gefasst. 

Außerdem hat die Mitgliederversammlung den Vorstand des HKSH-BV beauftragt, das vorgelegte Konzept zu 

einer „Kooperativen Entwicklungspartnerschaft“ für interessierte Krebs-Selbsthilfe-Organisationen, die noch 

nicht die satzungsmäßigen Aufnahmekriterien erfüllen, weiterauszuarbeiten. 

 

Offener Vorstand: Jour fixe 

Der informelle Austausch des Offenen Vorstands und der Vertretungen der Geschäftsstellen war am 

14.09.2026. Es war das dritte Treffen in diesem Jahr. Hedy Kerek-Bodden bat u. a. um Beiträge zum Thema 

„Priorisierung in der Medizin“. Es wird das Thema der nächsten Jahrestagung des Deutschen Ethikrats 2027 

sein. Sie will den Input dort einbringen. Außerdem wurde über aktuelle gesundheitspolitische Entwicklungen 

und Erfahrungen mit dem Deutschen Netzwerk für Versorgungsforschung gesprochen. Die bevorstehende 

Live-Schaltung der Datenbank Portal PatV wurde ebenso angekündigt wie die Möglichkeit Session-Vorschläge 

für den DKK 2028 einzureichen. 

 

Datenbank Patientenvertretung – PatV-Portal 

Mit dem PatV-Portal entwickelt das HKSH-BV eine verbandsinterne, DSGVO-konforme Datenbank, in der die 

Aktivitäten, Kompetenzen und Interessen der Patientenvertretenden seiner Mitgliedsverbände strukturiert er-

fasst und von den Nutzer:innen selbst gepflegt werden können. Die Datenbank ersetzt die bisherigen Excel-

Listen, erleichtert die gezielte Suche nach geeigneten Patientenvertretenden für Gremien und Projekte und soll 

zugleich deren verbandsübergreifende Vernetzung fördern. Nach Abstimmung der Anforderungen in der AG 

Patientenvertretung wurde inzwischen von RS-Computer in Abstimmung mit der Geschäftsstelle ein Prototyp 

entwickelt, der in Kürze in einer Testphase mit Administrator:innen und ausgewählten Patientenvertretenden 

aus den Mitgliedsverbänden erprobt und anschließend mittels einer elektronischen Befragung bewertet wird. 

Nach Abschluss und Auswertung der Testphase soll das PatV-Portal für die Mitgliedsverbände des HKSH-BV 

freigeschaltet werden. 

 

Arbeitsgruppen (Online-Sitzungen) 

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 Krebs-Selbsthilfe der Zukunft 

Auf der zweiten Sitzung in diesem Jahr am 02.07.2026 befasste sich die AG mit Themen-Vorschlägen, die für 

das Online-Barcamp von Mitgliedsverbänden eingereicht worden waren. Das Barcamp fand nicht statt, weil 

sich zu wenig Interessenten gemeldet hatten. Um den Input aus den Verbänden dennoch aufzugreifen, befasst 

sich die AG nun damit. Sie hat die Vorschläge gewichtet und gefiltert. Mit folgenden Themen wird sie sich 

befassen:  

• KI in der Vereinsarbeit  

• Was benötigen die Verbände und Mitglieder, um ihre Arbeit aktiv zu gestalten?  

• Wie erreichen wir Patient:innen und Betroffene in Zeiten von Social Media? 

• Wissens- und Erfahrungsaustausch  

https://kompetenznetz-einsamkeit.de/begleitung-der-allianz-gegen-einsamkeit
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• Mitgliederbindung  

• Vernetzung mit Angeboten außerhalb der Krebs-Selbsthilfe  

Die nächste Sitzung ist am 05.11.2026. 

 

AG Patientenvertretung 

Die AG Patientenvertretung hatte ihre dritte Sitzung in diesem Jahr am 29.09.2026. Die Geschäftsstelle des 

HKSH-BV informierte über die Datenbank Portal PatV. Dr. Birgit Holz berichtete zum aktuellen Stand der Dis-

kussionen von DGHO, Krankenkassen und Medizinischen Dienst, den Off-Label-Use evidenzbasiert besser zu 

regeln und den Zugang zu Medikamenten schneller zu ermöglichen. Weiter wurde über die Entwicklungen im 

ONCOnnect-Projekt sowie beim Modellvorhaben genomDE unterrichtet. Die AG-Mitglieder formulierten den 

Bedarf, mehr Klarheit zu den DKH-Förderrichtlinien zu erhalten und betonten die Notwendigkeit, auch in der 

Patientenvertretung auf EU-Ebene besser repräsentiert zu sein. Die AG trifft sich wieder am 07.12.2026. 

 

Pressetreff (hybrid) 

Am 23.09.2026 trafen sich die Zuständigen in den Mitgliedsverbänden für Öffentlichkeitsarbeit zum dritten Mal 

in diesem Jahr. Diskutiert wurde der Vorschlag aus der AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft, verstärkt auch 

ehrenamtlich Tätige im Bereich Social Media in den Pressetreff einzubeziehen: Die Abfrage unter den 

Anwesenden ergab, dass in den meisten Verbänden die hauptamtlich Angestellten für diese Aufgabe zuständig 

sind. Bei Bedarf sind Ehrenamtler zur Teilnahme am Pressetreff, der sich regelmäßig zu Social Media-

Entwicklungen austauscht, eingeladen. Weiter stellte Frau Bruland-Saal die Beteiligungsmöglichkeiten am 

Rahmenprogramm der Ausstellung „Fadenkreuze für das Leben“ von Herlinde Koelbl vom 08.11.2026-

16.05.2027 im Bonner Kunstmuseum vor. Die Ausstellung wird von DKH und DKG inhaltlich wie finanziell 

gefördert. Die Verbände im HKSH-BV werden eine eigene Station im Foyer des Museums haben und können 

sich auch direkt mit Beiträgen und interaktiven Aktionen einbringen. Außerdem tauschten sich die 

Teilnehmenden über Aktuelles im Bereich von Öffentlichkeitsarbeit aus. Der nächste Pressetreff ist für den 

02.12.2026 vorgesehen.  

 

Hausgespräch (hybrid) 

Die Mitgliedsverbände tauschten sich im 3. Hausgespräch in diesem Jahr am 10.09.2026 über den aktuellen 

Stand zu den Versicherungs-Sammelverträgen aus. Die Geschäftsstelle des HKSH-BV wies darauf hin, dass die 

Mitgliedsverbände in ihren DKH-Förderanträgen 2027 nur noch Versicherungskosten ansetzen können, die 

nicht über die Verträge abgedeckt werden, da die Kosten im Budget des HKSH-BV eingestellt werden. Gleiches 

gilt für IT-Kosten und Gelder für die Hausreinigung, die nach Neubeauftragung eines Dienstleisters über das 

HKSH-BV gesammelt bezahlt werden. Zentralisiert wird ab 01.10.2026 auch die zweimalige wöchentliche Post-

abholung. Alle Verbände können sie nutzen. Die Kosten gehen auch hier über den Etat des HKSH-BV. Daneben 

wurden Personalia, aktuelle Projekte sowie weitere Themen der Haustechnik besprochen. Das nächste Haus-

gespräch ist am 10.12.2026. 

 

 

Verbandsinterne Themen und Termine 

Mitgliedsverbände 

DKFZ-Patienten-Experten-Preis 2026 geht an Dr. Stefanie Houwaart, BRCA-Netzwerk 

Dr. Stefanie Houwaart wird für ihr langjähriges Engagement, die Perspektive von Patient:innen in die Krebsfor-

schung einzubringen und dort strukturell zu verankern, gewürdigt. Das HKSH-BV gratuliert herzlich zur Aus-

zeichnung. Weitere Informationen 

 

Übersicht über weitergeleitete Informationen an die Mitgliedsverbände oder AGs 

• 01.07.2026: Offenes Webinar von zielGENau zu Sport und Krebs, 06.07.2026, online 

https://www.kunstmuseum-bonn.de/de/besuch/kalender/eroeffnung-herlinde-koelbl/
https://www.dkfz.de/aktuelles/pressemitteilungen/detail/dkfz-innovation-award-und-dkfz-patienten-experten-preis-vergeben-1
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• 01.07.2026: Registrierung lokaler Selbsthilfegruppen und der Verbände auf ONCOsupport 

• 02.07.2026: Einladung zum Co-Design-Workshop im Projekt PILOT-EVAPA am 18.09.2026 

• 02.07.2026: Veränderte Auslegung des Leitfadens Selbsthilfeförderung nach § 20 h SGB V und drohender 

Verlust der Förderfähigkeit von Verbänden, die indikationengruppenübergreifend arbeiten 

• 06.07.2026: Quartalsbericht 2026-2 

• 06.07.2026: Einladung zur Modulreihe KI-Manager:in 

• 09.07.2026: BAG SELBSTHILFE – Neue Arbeitshilfe „Workbook Social-Media-Strategie für Selbsthilfever-

bände“ 

• 10.07.2026: OPTILATER – Veröffentlichung der Leitlinien-Analyse zur Langzeitnachsorge nach Krebs 

• 15.07.2026: Bei Bedarf: Angebot - Kostenlose Abgabe von FFP2-Masken 

• 17.07.2026: Neue Stellenbesetzung im BRCA-Netzwerk - Steffi Stegen 

• 20.07.2026: 20 Jahre Bundesweite Onkologische Qualitätskonferenz - Jubiläumsveranstaltung am 01.-

02.12.2026 

• 22.07.2026: Anmeldefrist verlängert: 5. Nationale Konferenz „Patienten als Partner der Krebsforschung“ 

• 23.07.2026: Neue Informationsangebote zu gen- und zellbasierten Therapien für Patient:innen 

• 04.08.2026: Bundesdelegiertenversammlung der Deutschen ILCO e. V. hat einen neuen Vorstand gewählt 

• 06.08.2026: Veröffentlichung der Policy Paper der AG Krebsprävention im Nationalen Krebsplan 

• 06.08.2026: Versorgungsforschung und Translation: Einladung & Programm: Auftaktveranstaltung "Rele-

vanz und Nutzbarmachung von Informationen aus dem Versorgungsalltag" 

• 10.08.2026: Einladung zur Online-Infoveranstaltung „Die NAKOS-Kennzeichnung für Transparenz und Un-

abhängigkeit“ 

• 14.08.2026: Einladung zur Teilnahme an der Evaluation des digitalisierten AWMF-Leitlinienregisters 

• 17.08.2026: Für Berliner Selbsthilfegruppen: KUNST & KREBS | Ausstellung & Symposium | August 2026 

• 17.08.2026: Neue Rehasportgruppe für die Krebsnachsorge in Königswinter (NRW) 

• 18.08.2026: Zur Information und ggf. Teilnahme: Projekt "Schulungsangebote für Patientenvertretende bei 

der Leitlinienerstellung" - Interviews (Anfang Oktober bis Mitte November 2026) 

• 18.08.2026: Angehörigenseminar des BVK 2026 

• 18.08.2026: Zur Information und ggf. eigenen Verwendung: BAG SELBSTHILFE - Neue Arbeitshilfe „Work-

book Social-Media-Kampagnenplanung“ 

• 19.08.2026: Einladung zur Online-Vorstellung der Forschungsergebnisse: Selbsthilfefreundlichkeit und Ko-

operation mit der Selbsthilfe in Rehabilitations-Kliniken (KoReS) 

• 21.08.2026: Programm der Aktionswoche von Unterwegs trotz alledem (UtA) in Sachsen-Anhalt des KHMK 

• 24.08.2026: Pressemeldung zum Tag der Selbsthilfe am 16.09.2026 als Vorlage an Mitgliedsverbände 

• 26.08.2026: Einladung zum Online-Fachgespräch Primärversorgung am 30.09.2026, 14:00 h - 17:00 h 

• 03.09.2026: Partner:innen von Krebspatienten als Studienteilnehmer für Online-Studie gesucht  

• 07.09.2026: Offen für Interessierte aus anderen Verbänden: Einladung zum Seminar - Gelingende Öffent-

lichkeitsarbeit für SHG - Do. 19.11.26 in Bonn 

• 08.09.2026: zur Weiterleitung an lokale Selbsthilfegruppen und Interessierte: Save the Date: Münchner Prä-

ventionssymposium am 12.10.2026 - Präsenzveranstaltung in München 

• 16.09.2026: AOK-Patienten-Trainer für die Vorbereitung von Arztgesprächen 

• 21.09.2026: Aktualisierte Arbeitshilfe der BAG SELBSTHILFE zur leitsatzgerechten Nutzung von Online-An-

geboten und sozialen Medien – Info für den Pressetreff 

• 21.09.2026: Zur Information und Weiterleitung: Digitalisierung des Einladungswesen-Krebsfrüherkennung 

– Online-Abfrage des G-BA 

• 25.09.2026: Deutsche Krebshilfe: Hinweis Online-Veranstaltung - Sport und Yoga für Krebsbetroffene 

• 28.09.2026: MID-Podcast "Überlebenslustig" 

 

Pubmed-Berichte 

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

Wissenschaftsdatenbank Pubmed zur Verfügung. 
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Social Media 

• YouTube-Kanal des HKSH-BV 

• LinkedIn. 

 

Geschäftsstelle 

Sommerfest der Mitarbeitenden in den Geschäftsstellen am 03.09.2026 auf dem Parkplatz Thomas-Mann-

Straße in Bonn. 

Mira Keip, Mitarbeiterin des HKSH-BV für Empfang und Service, ist ab Oktober im Mutterschutz. Vertreten wird 

sie durch Sarah Binzenbach. 

 

 

Projekte, Veranstaltungen und Gespräche mit externen Partnern 

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

(ADT)  

Bärbel Wellmann, BRCA Netzwerk, und Hedy Kerek-Bodden nahmen an der Sitzung am 02.07.2026 teil. Schwer-

punkte waren die Gestaltung des onkologischen Basisdatensatzes (oBDS) zur Strahlentherapie/Nuklearmedi-

zinische Therapie und aktuelle Dokumente zur Veröffentlichung im Bundesanzeiger. Außerdem befasste sich 

die AG mit neuen Vorschlägen zu Systemerkrankungen, die sich im Gegensatz zu soliden Tumorerkrankungen 

in mehr als einem Organ manifestieren können. Der momentane oBDS lässt nur Dokumentation von einer 

Primärlokalisation zu. Das nächste Delphi-Verfahren fand im September 2026 statt. 

 

Bayerisches Zentrum für Krebsforschung (BZKF): AG Patientenorientierung  

Ziel ist die Entwicklung einer Patient-Reported Measures-Matrix (ProMa), die validierte PROM-Instrumente 

systematisch mit klinisch-wissenschaftlichen Fragestellungen und Zielen verknüpft. Sie soll gemeinsam mit der 

Patientenvertretung erfolgen. Dazu werden zunächst die an den Standorten genutzten PROMs sowie die zu-

gehörige IT-Infrastruktur erhoben und in einem Scoping Review internationalen Best-Practice-Beispielen ge-

genübergestellt. Der strategische Mehrwert für das Netzwerk liegt in einer erstmaligen, standortübergreifen-

den Standardisierung der PROM-Nutzung im BZKF: Die ProMa schafft eine gemeinsame Entscheidungsgrund-

lage für Forschung und Versorgung und verbessert die Vergleichbarkeit klinischer Studien. Langfristig soll dies 

die flächendeckende Implementierung von PROMs in Versorgungsverträgen und Leitlinien erleichtern sowie 

Modelle zur Integration in die onkologische Dokumentation (z. B. OnkoStar) ermöglichen. Das HKSH-BV mit 

Bernd Crusius beteiligt sich an der Entwicklung des Studiendesigns. 

 

Deutsche Krebsgesellschaft  

Dr. Konstanze Blatt ist zum 01.07 2026 die Nachfolgerin von Dr. Johannes Bruns als Generalsekretärin der DKG. 

Frau Dr. Blatt ist bereits seit Januar 2026 als designierte Nachfolgerin in der Geschäftsstelle tätig gewesen. Herr 

Dr. Bruns hat die DKG über 20 Jahre lang geleitet und ist in den Ruhestand gegangen.   

 

Deutsche Krebshilfe  

Gemeinsame Vorbereitung des Tags der Krebs-Selbsthilfe am 18.11.2026. In der Arbeitsgruppe sind neben den 

Zuständigen der DKH, Barbara Quenzer (Vorsitzende des DKH-Patientenbeirats), Renate Pfeifer (Patientenver-

treterin, Förderkreis für krebskranke Kinder und Jugendliche Bonn e.V.) und der Journalistin Christiane Poertgen 

folgende Personen aus dem HKSH-BV vertreten: Katharina Kaminski (HKSH-BV, MID), Anne Müller (BRCA), 

Christian Hobe (ILCO), Bernd Crusius und Heike Bruland-Saal (HKSH-BV). Ein Save the Date wurde am 

03.09.2026 versandt. 

https://www.youtube.com/channel/UCt5HAnMugRoFJdMt-kSVkRQ
https://www.linkedin.com/company/91212846/admin/page-posts/published/
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Deutscher Ethikrat 

Seit Oktober 2024 ist Hedy Kerek-Bodden Mitglied im Deutschen Ethikrat und nimmt an den monatlichen 

Sitzungen teil. Im August tagte die AG Langzeitpflege zur Fertigstellung der Stellungnahme. Auch die AG Neu-

rotechnologie kam zusammen. Der Entwurf der Stellungnahme Langzeitpflege und die Ergebnisse der AG Neu-

rotechnologie waren u. a. Gegenstand der ersten Plenarsitzung nach der Sommerpause vom 17.-18.09.2026 in 

Berlin. Ein erstes Online-Treffen der Planungsgruppe für die Jahrestagung 2027 mit dem Thema „Priorisierung 

in der Medizin“ fand am 14.09.2026 statt. 

 

Deutsches Netzwerk Versorgungsforschung – Jahrestagung in Köln  

Die Jahrestagung des Deutschen Netzwerks Versorgungsforschung (DNVF) fand vom 23.- 25.09.2026 in Köln 

unter dem Motto „Menschen. Beziehungen. Organisationen. 25 Jahre gemeinsame Versorgungsforschung“ 

statt. Am 24.09.2026 veranstaltete die Deutsche Krebsgesellschaft (DKG) das Symposium „Patient:innen-

zentrierte Versorgung – Was heißt das in der Onkologie?“. Bernd Crusius übernahm für das HKSH-BV gemein-

sam mit der neuen Generalsekretärin der DKG die Moderation der Veranstaltung. 

Im Mittelpunkt stand die Frage, wo die Onkologie bei der Umsetzung einer patient:innenzentrierten Versor-

gung heute steht. Fünf Referierende beleuchteten das Thema aus unterschiedlichen Perspektiven: Isabelle 

Scholl stellte die Entwicklung seit Veröffentlichung ihrer viel beachteten Konzeptanalyse zur Patient:innenzent-

rierung im Jahr 2014 dar. Christian Heuser und Andrea Petermann-Meyer richteten den Blick auf die familien-

zentrierte Versorgung. Sabrina Sulzer zeigte die praktische Bedeutung der Patient:innenzentrierung in der Ver-

sorgung von Krebsbetroffenen auf. Lorina Buhr setzte sich mit den normativen Begründungen für und mögli-

chen Argumenten gegen Patient:innenzentrierung auseinander. Das Symposium endete mit einer Podiumsdis-

kussion, in der die unterschiedlichen Perspektiven zusammengeführt und Anforderungen an eine konsequent 

patient:innenzentrierte onkologische Versorgung diskutiert wurden. 

 

IAG „Patientenberichtete Informationen - PROs / PREs” der DKG  

Die AG startete im März 2023 unter dem Namen „Interdisziplinäre Arbeitsgruppe Patient-reported Outcomes 

(PROs) im Supportivbereich“ innerhalb der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG). Seit 2026 ist sie umbenannt in: 

‚IAG PROs/PREs‘ (Interdisziplinäre Arbeitsgruppe Patientenberichtete Informationen). 

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. 

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. Das zuständige Gremium, die AG Daten (s. oben) wird sich im 4. 

Quartal mit der Eingabe zum oBDS befassen. 

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 wurde ein sys-

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

von PREMS. Auf dieser Grundlage sollen gemeinsame Qualitätskriterien und ggf. eine strukturierte Checkliste 

für „gute PREMs“ im onkologischen Versorgungskontext entwickelt werden, die bundesweit eingesetzt werden 

können. Die AG tagte im 3. Quartal am 21.07.2026 und 18.08.2026. 

https://www.aio-portal.de/studie/279--prem-qare.html
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Auf der 5. Nationalen Konferenz „Patienten als Partner der Krebsforschung“ gab es eine Session “Patientener-

fahrungen als Maßstab für gute Versorgung – Mit Patient-Reported Experience Measures (PREMs) die Qualität 

der Versorgung verbessern " der IAG und des HKSH-BV. Patient Reported Experience Measures (PREMs) erfas-

sen die Versorgung aus Sicht der Patient:innen (z. B. Kommunikation, Koordination, Einbindung). In der onko-

logischen Versorgung existieren bereits zahlreiche Patient:innenbefragungen – diese wurden jedoch in den 

meisten Fällen ohne systematische Einbindung von Patient:innenvertretungen entwickelt. Sie sind daher hete-

rogen und nur eingeschränkt vergleichbar. Ziel des Workshops ist die gemeinsame Entwicklung und Priorisie-

rung eines standardisierten, patientenzentrierten PREM-Kernfragensets, das eine bessere Vergleichbarkeit zwi-

schen onkologischen Zentren ermöglicht. Im Anschluss an den Workshop soll das konsentierte PREM-Kernfra-

gensets Grundlage für eine Pilotierung in einem Zentrum und eine anschließende prospektive multizentrische 

Studie sein. 

 

Landeskrebsregister NRW: Sitzung des Wissenschaftlichen Fachausschusses  

Auf der Tagesordnung standen mehrere Anträge auf Nutzung von Krebsregisterdaten für Forschungsprojekte. 

Bernd Crusius, der für das HKSH-BV im Wissenschaftlichen Fachausschuss mitarbeitet, thematisierte dabei ins-

besondere die Einbindung von Patient:innen in die geplanten Forschungsvorhaben. Künftig soll in den Geneh-

migungsschreiben noch einmal ausdrücklich auf die frühzeitige und angemessene Patientenbeteiligung hin-

gewiesen werden.  

 

Ministerium für Arbeit, Gesundheit und Soziales NRW: Arbeitsgruppe „Patientenkommunikation“  

Ziel der Arbeitsgruppe ist es, Ergebnisse von Studien auf Grundlage von Daten des Landeskrebsregisters NRW 

besser und patientengerechter aufzubereiten und zu kommunizieren. In der Arbeitsgruppe wirken das Landes-

krebsregister NRW, die Krebsgesellschaft NRW, das Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband sowie Vertre-

ter:innen des Referats Krebserkrankungen (VB 4) im Ministerium für Arbeit, Gesundheit und Soziales (MAGS) 

des Landes Nordrhein-Westfalen mit. Für das HKSH-BV nimmt Bernd Crusius teil, der bereits im Wissenschaft-

lichen Fachausschuss des LKR NRW eine bessere Kommunikation von Studienergebnissen an Patient:innen 

angeregt hatte.  

Als nächster Schritt ist eine digitale Befragung von Patient:innen geplant. Derzeit erarbeitet die Arbeitsgruppe 

den Fragebogen, der bis Ende 2026 fertiggestellt werden soll. Die Befragung soll im ersten Quartal 2027 starten. 

Ziel ist es, die Informationsbedürfnisse der Betroffenen unmittelbar zu erfassen und bei der zukünftigen Auf-

bereitung und Bereitstellung von Informationen aus Krebsregisterdaten zu berücksichtigen. 

 

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 18.09.2026. Das nächste Treffen findet am 17.11.2026 statt. 

Durch die Teilnahme am genomDE MV konnte bei einer jungen Patientin eine Diagnose für ein seltenes, erst 

2024 ausführlich beschriebenes Syndrom gesichert werden, was durch herkömmliche, nicht Ganzgenom-ba-

sierte Diagnostik wegen der zugrundeliegenden Mutation so nicht möglich gewesen wäre. Dies ist ein gutes 
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Beispiel, wie das Projekt bei der Diagnosefindung für seltene, z. T. noch gar nicht lange beschriebenen Erkran-

kungen mit besonderem molekulargenetischen Hintergrund unterstützen kann. 

Das 5. genomDE-Symposium mit dem Titel „Genome Medicine for Better Healthcare: Infrastructure, Impact, 

Innovation“ fand vom 28.-29.09.2026 erstmalig in Bonn statt. Wegen der internationalen Beteiligung wurde es 

in englischer Sprache durchgeführt. Es brachte führende Expert:innen aus den Bereichen Genommedizin, For-

schung, Politik und Gesundheitswesen zusammen, um den aktuellen Stand und das Zukunftspotenzial der Ge-

nommedizin in Deutschland zu erörtern. Schwerpunkt lag auf den Erkenntnissen aus mehr als zwei Jahren des 

genomDE Modellvorhabens. Außerdem ging es darum, wie vernetzte Dateninfrastrukturen und innovative 

Technologien die personalisierte Medizin vorantreiben können. Dr. Stefanie Houwaart (BRCA) gab einen Input 

zu „Research at the point of care – How can knowledge-generating care become knowledge-generating stan-

dard care?“ Zum Progamm 

Der Beirat trifft sich wieder am 07.10.2026. Weiterführende Informationen gibt es hier. 

 

Nationale Dekade gegen Krebs (NDK) 

Das HKSH ist mit Patientenvertretenden in zwei Gremien vertreten, nämlich im Strategiekreis (Hedy Kerek-

Bodden, HKSH-BV und FSH-BV) und in der AG Prävention (Mechthild Wagner, Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-

Mund-Krebs). Der Strategiekreis mit insgesamt zwei Sitzungen pro Jahr definiert Ziele und Handlungsfelder 

und ist Impulsgeber. In vielen Projekten, die innerhalb der NDK vom BMFTR gefördert werden (s. 

https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/wir-ueber-uns/ndk-projekte/ndk-projekte.html), sind Patientenver-

tretende des HKSH und seiner Mitgliedsverbände aktiv.  

 

5. Nationale Konferenz Patienten als Partner der Krebsforschung 

Die 5. Nationale Konferenz Patienten als Partner der Krebsforschung fand vom 18.-20.09.2026 in Essen statt. 

Die Konferenz stand unter dem Motto: „Lernen. Kooperieren. Verändern.“ 

175 Patient:innen und Vertretende, Forschende und weitere Akteur:innen der Krebsforschung kamen zusam-

men, um voneinander zu lernen, Erfahrungen auszutauschen und gemeinsam daran zu arbeiten, Patientenbe-

teiligung in der Krebsforschung weiterzuentwickeln. In Workshops, Vorträgen und Diskussionen geht es um 

zentrale Fragen der Patientenbeteiligung. Zum Programm und zu den Beiträgen (Password: PatExpKonf26 - 

Der Link ist bis zum 30.03.27 aktiv.) 

Das HKSH-BV hat sich aktiv eingebracht, indem es eine Session zu “PREM-QARE – Entwicklung eines patien-

tenzentrierten PREM-Kernfragensets" gemeinsam mit der IAG PROs/PREs der DKG gestaltete. Die Ergebnisse 

werden in die weitere Gestaltung des Fragebogens einfließen. 

 

Nationaler Krebsplan  

Steuerungsgruppe: Als Vertreterin des HKSH-BV ist Hedy Kerek-Bodden in der Gruppe aktiv. Die nächste Sit-

zung ist am 11.11.2026 in Berlin 

Querschnitts-AG Qualität und Vernetzung: Konkretisierung des Arbeitsauftrags an die NKP Q-AG QV zu einer 

patientenorientierten sektorenübergreifenden Versorgung und Erstellung eines Policy Paper: Bedingungen zur 

Nutzung versorgungsnaher Daten für Leitlinien. Auf der nächsten Sitzung der Q-AG am 05.11.2026 soll das 

Policy Paper finalisiert und abgenommen werden. Zur patientenorientierten sektorübergreifenden Versorgung 

ist in Abstimmung mit dem Bundesgesundheitsministerium eine Unter-Arbeitsgruppe (U-AG) zur Konzepter-

stellung gebildet worden . Sie setzt sich unter Federführung von Frau Dr. Blatt aus Frau Kerek-Bodden und 3-

4 weiteren AG-Mitgliedern zusammen. 

 

 

https://www.bfarm.de/EN/News/events/2026-genomDE-symposium/program/_node.html
https://www.bfarm.de/DE/Das-BfArM/Aufgaben/Modellvorhaben-Genomsequenzierung/_node.html
https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/wir-ueber-uns/ndk-projekte/ndk-projekte.html
https://hub.dkfz.de/s/T7ipkTMbgyAr8LD
https://hub.dkfz.de/s/WEG7Ac65xnWxqx7
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OPTILATER: Optimales Langzeitüberleben nach Krebs  

Im Projekt „OPTILATER“, das am 01.12.2022 startete und im November 2025 endete, sollten Wissenslücken zur 

Versorgungssituation von Krebsüberlebenden identifiziert und Empfehlungen zur bedarfsgerechten Versor-

gung für primäre und sekundäre Krebsüberlebende gegeben werden. Die Projektleitung lag beim Westdeut-

schen Tumorzentrum Essen. Das OPTILATER-Konsortium bestand aus methodisch und klinisch erfahrenen Ex-

pert:innen, Patientenvertretenden aus NRW und nationalen Dachverbänden wie dem HKSH-BV, übergeordne-

ten Strukturen, wie der Krebsgesellschaft NRW und dem Krebsinformationsdienst, Kassenvertretungen und 

einem internationalen Advisory Board. Das HKSH-BV und die Krebsgesellschaft NRW fungierten gemeinsam 

als Koordinierungsstelle für die Patientenbeteiligung im Projekt. 

Es gab mehrere Arbeitspakete, u. a. zu Versorgungsanalysen, Betroffenenperspektive und Leitlinienarbeit. Der 

Artikel „Recommendations from German and international guidelines on long-term survivorship care after 

cancer: A scoping review and evidence map“ in der „Critical Reviews in Oncology / Hematology, 2026“ ist im 

Rahmen des OPTILATER-Arbeitspakets (AP4) zur Leitlinienanalyse entstanden. Dieses Arbeitspaket war dafür 

zuständig, 

• deutsche und internationale onkologische Leitlinien systematisch zu identifizieren, 

• alle Empfehlungen zur Nachsorge und Survivorship Care – insbesondere im Langzeitverlauf – zu kodieren 

und in Evidenzkarten („evidence maps“) aufzubereiten und 

• zu prüfen, in welchem Umfang zentrale Themen wie Langzeitfolgen, psychosoziale Versorgung und 

Equity-Aspekte (gesundheitliche Chancengleichheit wie z. B. in Bezug auf Alter, soziale Lage, Migration, 

Wohnort) in den Leitlinien berücksichtigt werden. 

Die Auswertung zeigt unter anderem, dass Empfehlungen zur Langzeitnachsorge nach Krebs sehr heterogen 

sind, wichtige Aspekte der Langzeit- und Survivorship-Versorgung teilweise nur fragmentarisch adressiert wer-

den und insbesondere Gleichheits- und Gerechtigkeitsaspekte bislang häufig unzureichend in Leitlinien abge-

bildet sind. Daraus leiten die  Autor:innen die Notwendigkeit ab, künftige Leitlinien konsistenter, evidenzbasiert 

und stärker equity-orientiert zu entwickeln. 

 

ONCOnnect 

Im Verbundprojekt ONCOnnect geht es um die Weiterentwicklung regionaler Outreach-Netzwerke in der On-

kologie. Um wohnortnahen 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. Dafür arbei-

ten 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, Heide Lakemann (FSH) und Heike Bruland-Saal (Geschäftsstelle HKSH-BV) in der zentralen Projekt-

organisation mit. Sie nehmen an den monatlichen Sitzungen des Steering Committee und den Jours fixes der 

Koordinierungsstelle teil.  

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2026/07/260710_OPTILATER_Empfehlungen_Veroeffentlichter-Artikel.pdf
https://www.ccc-onconnect.de/
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Die Stiftung Deutsche Krebshilfe fördert ONCOnnect mit insgesamt 13,8 Millionen Euro von Juli 2024 bis Juni 

2027. Intensiv wurde an einem Folgeantrag für die Förderperiode 2027-2030 gearbeitet. Er wurde Anfang Sep-

tember bei der DKH eingereicht. Im November findet eine Online-Sitzung zur Präsentation des Antrags mit der 

DKH und den Gutachter:innen statt.  

 

Organisation of European Cancer Institutes (OECI) – Task Force on the Socioeconomic Impact of Cancer 

Die internationale Arbeitsgruppe zu den sozioökonomischen Folgen von Krebs, in der Bernd Crusius für das 

HKSH-BV mitarbeitet, erstellt bis Ende des Jahres ein White Paper zur Vorlage bei politischen Entscheidungs-

trägern auf europäischer und nationaler Ebene, unter anderem beim Europäischen Parlament und in den EU-

Mitgliedstaaten. Das Papier trägt den Titel „The Socioeconomic Consequences of Cancer: More Serious than 

Commonly Presumed – Actions Needed and Feasible“. Das White Paper stellt drei zentrale Problembereiche 

heraus, bei denen dringender Handlungsbedarf besteht: 

1. Die sozioökonomischen Folgen von Krebs sind kein Randproblem. Sie können für Betroffene schwer-

wiegend sein und reichen weit über die erkrankte Person hinaus. Auch Angehörige, betreuende Per-

sonen und andere Haushaltsmitglieder – einschließlich Kinder – können erheblich betroffen sein. 

2. Die Europäische Union und ihre Mitgliedstaaten benötigen eine kohärente Strategie, um bestehende 

Lücken in den sozialen Unterstützungssystemen zu schließen und Betroffene sowie ihre Familien besser 

vor den wirtschaftlichen und sozialen Folgen einer Krebserkrankung zu schützen. 

3. Forschung und systematische Erfassung müssen ausgebaut werden. Das Ausmaß und die Folgen der 

sozioökonomischen Belastungen sowie ihre Auswirkungen auf besonders vulnerable Gruppen sollten 

künftig systematischer untersucht und gemessen werden. 

 

PreFo – Folgen von Krebserkrankungen auf der Grundlage einer Verknüpfung von Krebsregister-, Kran-

kenkassen- und Rehabilitationsdaten in Nordrhein-Westfalen 

Das HKSH-BV beteiligt sich als Kooperationspartner am Projekt „PreFo – Folgen von Krebserkrankungen auf 

der Grundlage einer Verknüpfung von Krebsregister-, Krankenkassen- und Rehabilitationsdaten in Nordrhein-

Westfalen“. Gefördert wird es durch den Innofonds des Gemeinsamen Bundesausschusses. Das Projekt soll 

Aufschluss über das Ausmaß der Folgeprobleme geben und mögliche Einflussfaktoren identifizieren. So kön-

nen Interventionen bei zukünftigen Krebspatient:innen geplant werden, die ein besonders hohes Risiko für 

Folgeprobleme haben. Dazu wird eine übergreifende Datenbasis geschaffen, die aus einer Verknüpfung von 

Daten des Landeskrebsregisters NRW, Routinedaten der beteiligten Krankenkassen/Pflegekassen sowie Reha-

bilitationsdaten der ARGE für Krebsbekämpfung in Nordrhein-Westfalen besteht. 

 

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

Das ZfK-Team wird an der AG-Sitzung am 12.11.2026 teilnehmen. Zu den Veranstaltungen des ZfK KSH s. 

Lernplattform. 

 

Zentrum für Krebsregisterdaten: Wissenschaftlicher Ausschuss  

Die 19. Ausschusssitzung fand am 09.09.2026 statt. Über die fünf Anträge, die derzeit in Bearbeitung sind, 

erfolgte ein Austausch. Im Rahmen eines Antrags zu kindlichen Hodentumoren wurde die Frage aufgeworfen, 

warum der oBDS (Onkologische Basisdatensatz) nur für Erwachsene gilt. Krebsfälle bei Kindern werden im 

Deutschen Kinderkrebsregister erfasst und sind in den Krebsregistern der Länder teilweise unvollständig. Kon-

sens bestand, dass Doppelmeldungen perspektivisch vermieden und die Landeskrebsregister mit dem Kinder-

krebsregister harmonisiert werden sollten, um Zweittumore und Folgeerkrankungen im Erwachsenenalter sach-

gerecht erfassen zu können. 

https://zfk.ksh.uniklinik-freiburg.de/lernplattform/veranstaltungen/
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Die online-Datenbankabfrage zu Inzidenz, Prävalenz, Mortalität und Überleben für eigene Auswertungen epi-

demiologischer Krebsregisterdaten auf der Homepage des Zentrums für Krebsregisterdaten wird derzeit opti-

miert und soll im Oktober zur Verfügung stehen. 

 

 

Forschungsanträge 

„Adaptive and individualized follow-up after curative treatment for solid cancers: two systematic re-

views of risk-stratified and needs-based models of follow-up care“ 

Forschungsvorhaben der Universität zu Köln – Institut für Öffentliches Gesundheitswesen – mit zwei getrennten 

Übersichtsarbeiten, die folgende Vergleiche betrachten: 

1. Risiko-stratifizierte vs. Routine-Nachsorge 

2. Bedürfnis- und symptomorientierte vs. Routine-Nachsorge 

Der Antrag wird im Rahmen einer Ausschreibung des Bundesministeriums für Forschung, Technologie und 

Raumfahrt gestellt. Das Projekt soll eine Laufzeit von zwei Jahren haben.  

 

Exercise2Care - Transforming EXERCISE Oncology INTO routine CARE through German Comprehensive 

Cancer Centers 

Ziel von EXERCISE2CARE ist es, durch den Aufbau nachhaltiger Implementierungsstrukturen und die Veranke-

rung von Bewegungskoordinator:innen an allen deutschen CCC-Standorten evidenzbasierte Bewegungsförde-

rung und Bewegungstherapie entlang eines gemeinsamen, bedarfsorientierten Versorgungspfades nachhaltig 

in den CCC zu etablieren, schrittweise in regionale onkologische Versorgungsstrukturen zu transferieren und 

damit die Voraussetzungen für eine flächendeckende, qualitätsgesicherte Transformation in die onkologische 

Regelversorgung zu schaffen. Antragsteller sind Prof. Dr. Wiskemann, NCT, Leiter der AG Onkologische Sport- 

und Bewegungstherapie beim NCT Heidelberg, Prof. Dr. Freerk Baumann, Sporthochschule Köln, sowie weitere. 

Gefördert werden soll das Projekt von der DKH mit einer Laufzeit von drei Jahren ab März 2027. 

 

Personalisierte Kunsttherapie: Entwicklung, Pilotierung und Evaluation eines patientinnen- und patien-

tenorientierten Interventionsansatzes in der psychosomatischen und psychoonkologischen Versorgung 

Mit dem Projekt soll die Entwicklung eines kunsttherapeutischen Interventions-Sets zur Reduktion emotionaler 

Sprachlosigkeit und Stärkung der emotionalen Wahrnehmung und Regulation bei erwachsenen (≥ 18 Jahre) 

onkologischen und psychosomatischen Patient:innen umgesetzt werden. Einen Förderantrag beim G-BA hat 

die Hochschule für Wirtschaft und Umwelt Nürtingen-Geislingen - Fakultät Umwelt Gestaltung in Kooperation 

mit der Universität zu Köln, Institut für Medizinsoziologie, Versorgungsforschung und Rehabilitationswissen-

schaft gestellt.  

 

PREM-O-FEM - Patientinnenzentrierte Versorgung von Frauen mit Brustkrebs: Organisationales Lernen 

durch partizipativ entwickelte erfahrungsbasierte Qualitätsmaße 

Im Rahmen der EMMA-NRW-Befragung werden jährlich Patientinnen und Patienten aus allen OP-Standorten 

zertifizierter Brustzentren in Nordrhein-Westfalen zu ihren Versorgungserfahrungen befragt; die Ergebnisse 

werden Standort und zentrumsspezifisch im Benchmarkingformat zurückgespielt und in einem jährlichen Er-

gebnisworkshop diskutiert. EMMA-NRW stellt damit eine einzigartige, dauerhaft etablierte Infrastruktur für 

patientinnenzentrierte Qualitätssicherung und organisationsbezogenes Lernen dar. 

Das Projekt PREM-O-FEM baut unmittelbar auf der EMMA-NRW-Studie auf und entwickelt sie konzeptionell 

wie methodisch fort. Ziel ist die partizipative Überarbeitung und Validierung eines geschlechtssensiblen, pra-

xisnahen PREM-Fragebogens, der das vergeschlechtlichte Versorgungserleben von Patientinnen angemessen 

abbildet und den veränderten Versorgungsrealitäten in Brustzentren Rechnung trägt – insbesondere der zu-

nehmenden Ambulantisierung, der wachsenden Komplexität personalisierter Therapien sowie der besonderen 

Situation von Patientinnen mit Rezidiverkrankungen. Über die Instrumentenentwicklung hinaus wird unter-

sucht, wie Ergebnisse der EMMA-NRW-Befragung in den Brustzentren genutzt werden. Das Institut für Medi-

zinsoziologie, Versorgungsforschung und Rehabilitationswissenschaften (IMVR) der Universitätsklinik Köln 

https://www.krebsdaten.de/Krebs/DE/Datenbankabfrage/datenbankabfrage_stufe1_node.html
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stellt den Antrag an die DKH. Das HKSH-BV unterstützt neben der federführenden FSH das Projekt auch wegen 

seiner Bedeutung für die Fortentwicklung von Patient-Reported Experience Measures. 

 

 

Öffentlichkeitsarbeit und Stellungnahmen  

• 01.07.2026: Pressemeldung – Pflegereform darf nicht auf dem Rücken von Patient:innen und Angehörigen 

finanziert werden 

• 15.07.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Patientenratgeber „MDS – Myelodysplastische Syn-

drome“ umfassend überarbeitet 

• 17.07.2026: Nachrichten – RATIONALE-Studie für erwachsene Patient:innen mit seltenen soliden Tumoren 

• 17.08.2026: Termine und Veranstaltungen – Patiententag Hämatologie 

• 24.08.2026: Termine und Veranstaltungen – Uta – Unterwegs trotz alledem: Tour in Sachsen-Anhalt 

• 28.08.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden – Blutkrebsmonat September: Diagnose Blutkrebs – und 

nun? 

• 01.09.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden –  Patientenratgeber zur Chronischen Myeloischen Leukä-

mie 

• 14.09.2026: Pressemeldung – Tag der Selbsthilfe am 16.09.2026: Das Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundes-

verband e. V. dankt allen Aktiven für ihr Engagement 

• 14.09.2026: Termine und Veranstaltungen – Online-Fachvortrag + Gespräch: Zygomaimplantate nach einer 

Tumorerkrankung 

• 14.09.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden –  Europäischer Prostatatag am 15.09.2026: Warum gesell-

schaftliche Solidarität für Krebsbetroffene wichtig ist 

• 28.09.2026: Neues aus den Mitgliedsverbänden –  MID-Podcast „Überlebenslustig“ 

Siehe auch regelmäßige Nachrichten LinkedIn 

 

 

Ausblick: 4. 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 

AG Angehörige: 01.10.2026 

AG Sozialrecht und Reha: 07.10.2026 

Monitoring-Gruppe: 08.10.2026 

AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft: 05.11.2026 

Klausurtagung des Vorstands: 06.11.2026 

Online-Sitzung des Offenen Vorstands: 10.11.2026 

AG-Schulungen: 12.11.2026 

KI-Ausbildungsreihe Lots:innen: 16.11.2026-

15.01.2027 

Pressetreff: 02.12.2026 

AG Patientenvertretung: 07.12.2026 

Externe Veranstaltungen 

DVSG-Jubiläumskongress: 15.-16.10.2026 in 

Düsseldorf 

Tag der Krebs-Selbsthilfe: 18.11.2026 in Bonn 

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/pressemitteilungen/pflegereform-darf-nicht-auf-dem-ruecken-von-pati-entinnen-und-angehoerigen-finanziert-werden/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/patientenratgeber-mds-myelodysplastische-syndrome-umfassend-ueberarbeitet/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/nachrichten/rationale-studie-fuer-erwachsene-patientinnen-mit-seltenen-soliden-tumoren/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/patiententag-haematologie/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/uta-unterwegs-trotz-alledem-tour-in-sachsen-anhalt/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/diagnose-blutkrebs-und-nun/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/patientenratgeber-zur-chronischen-myeloischen-leukaemie/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/?post_type=pressemitteilungen&p=8380&preview=true
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/termine-veranstalt/online-fachvortrag-gespraech-zygomaimplantate-nach-einer-tumorerkrankung/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/warum-gesellschaftliche-solidaritaet-fuer-krebsbetroffene-wichtig-ist/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/news-verbande/mid-podcast-ueberlebenslustig/
https://www.linkedin.com/company/91212846/admin/page-posts/published/
https://hausderkrebsselbsthilfe.de/dokumente/
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Hausgespräch: 10.12.2026 

 

 

Abkürzungsverzeichnis  

Abkürzung Auflösung 

ACHSE Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e. V. 

ADT Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e. V. 

AG Arbeitsgruppe 

AP Arbeitspaket 

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften 

BAG Bundesarbeitsgemeinschaft 

BfArM Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte 

BGB Bürgerliches Gesetzbuch 

BMFTR Bundesministerium für Forschung, Technologie und Raumfahrt 

BMG Bundesministerium für Gesundheit 

BZKF Bayerisches Zentrum für Krebsforschung 

CCC Comprehensive Cancer Center 

DGHO Deutsche Gesellschaft für Hämatologie und Onkologie 

DKK Deutscher Krebskongress 

DKG Deutsche Krebsgesellschaft 

DKH Stiftung Deutsche Krebshilfe 

DKTK Deutsches Konsortium Translationale Krebsforschung 

DNVF Deutsches Netzwerk Versorgungsforschung 
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Abkürzung Auflösung 

DVSG Deutsche Vereinigung für Soziale Arbeit im Gesundheitswesen 

EU Europäische Union 

FAQ 
Frequently Asked Questions (Sammlung von Antworten auf wiederkehrende Fragen zu ei-

nem bestimmten Thema) 

G-BA Gemeinsamer Bundesausschuss 

GFV Geschäftsführender Vorstand 

GKV-SV GKV-Spitzenverband 

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

IAG Interdisziplinäre Arbeitsgruppe 

IMVR 
Institut für Medizinsoziologie, Versorgungsforschung und Rehabilitationswissenschaft der 

Universitätsklinik Köln 

IQWiG Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen 

KoReS Selbsthilfefreundlichkeit und Kooperation mit der Selbsthilfe in Rehabilitations-Kliniken 

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

MV Mitgliedsverbände 

NCT Nationales Centrum für Tumorerkrankungen 

NDK Nationale Dekade gegen Krebs 

NKP Nationaler Krebsplan 

oBDS Onkologischer Basisdatensatz 

OECI Organisation of European Cancer Institutes 

OPTILATER Optimales Langzeitüberleben nach Krebs 
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Abkürzung Auflösung 

PEAK Patienten-Experten-Akademie 

PROs/PROMs Patient Reported Outcomes/Patient Reported Outcome Measures 

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

Q-AG/QV Querschnittsarbeitsgruppe Qualität und Versorgung 

SGB Sozialgesetzbuch 

SHG Selbsthilfegruppe 

U-AG Unter-Arbeitsgruppe 

 

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. 

 

Gefördert durch: 
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