Geschaftsbericht 2013
der Frauenselbsthilfe nach Krebs, Bundesverband e.V. (FSH)

Fur das Jahr 2013 lautete unser Motto:

Fureinander
Selbstbestimmt
Handeln

In diesem Motto findet sich nicht nur unsere Abkirzung FSH wieder, sondern auch
unsere Gemeinschatft, in der wir fureinander da sind. Ebenso das selbstbestimmte
Handeln der einzelnen Patienten, die informiert sein und im Sinne der Selbstverant-
wortung mitbestimmen wollen. Denn letztlich sollen sie in die Lage versetzt werden,
bei der Therapieentscheidung mitzuwirken und an der Erreichung des Therapiezieles
aktiv mitzuarbeiten. Insbesondere fur die Foérderung der Patientenkompetenz und
eine gelingende Arzt-Patienten-Kommunikation hat sich die Frauenselbsthilfe nach
Krebs durch ihre vielfaltigen Aktivitdten im Jahr 2013 eingesetzt. In medizinischen
und gesundheitspolitischen Gremien, bei Fachveranstaltungen sowie in Zertifizie-
rungskommissionen fir Gynékologische Zentren wurden diese Ziele immer wieder
aufgegriffen und in den Fokus gerlckt.

Die weiteren Entwicklungen des Jahres 2013 spiegeln sich in der vertrauten
Gliederung des Geschaftsberichtes wieder:
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Entwicklung des Verbandes

Die zahlenmafRige Entwicklung der Gruppen seit Griindung des Verbandes lasst sich
anhand des folgenden Saulendiagrammes darstellen.

Entwicklung der Gruppen seit 1976
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Die am 31.12.2013 vorhandenen 368 Gruppen verteilen sich folgendermalRen auf die
einzelnen Landesverbande:
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Landesverband Gruppen am Aufgeldste Neu gegriundete
31.12.2013 Gruppen in 2013 | Gruppen in 2013

Baden-Wirttemberg 71 6 4

Bayern 13 - -

Berlin/Brandenburg 20 1 -

Hamburg/ 18 - 1

Schleswig-Holstein

Hessen 32 - -

Mecklenburg- 24 1 -

Vorpommern

Niedersachsen 29 1 1

Nordrhein-Westfalen 46 2 1

Rheinland-Pfalz/ 39 1 -

Saarland

Sachsen 28 4 -

Sachsen-Anhalt 12 2 -

Thiringen 35 2 -

bundesweite Gruppierung

Netzwerk Manner 1 - -

mit Brustkrebs

Mit aufgefuhrt ist auch das Netzwerk Manner mit Brustkrebs. Nach der zweijahrigen
Projektphase wurde es eine von der Frauenselbsthilfe nach Krebs anerkannte
bundesweit agierende Gruppierung. Da es auf Grund der geringen Fallzahlen keine
ortlichen Gruppen bilden kann, ist es eine unselbstéandige Untergliederung des
Bundesverbandes.



Im Jahre 2013 wurden insgesamt 20 Gruppen aus unterschiedlichen Grinden
aufgeldst. Die ausscheidenden Mitglieder haben in der Regel die Mdglichkeit, die
aulRerordentliche Mitgliedschaft im Landesverband zu erwerben und auf diesem
Wege mit der Frauenselbsthilfe nach Krebs verbunden zu bleiben.

Auch wenn die sieben neu gegrindeten Gruppen den Verlust nicht auffangen
kénnen, sind wir froh, dass sich doch immer wieder Gruppenleitungsteams finden,
die unsere Idee der Selbsthilfe fortsetzen. Sie sind in unserer Gemeinschaft herzlich
willkommen.

Im Jahr 2013 konnten wir durch Gruppenneugriindung oder Neuwahlen in
bestehenden Gruppen 116 neue Mitglieder verzeichnen.

Am 31.12.2013 betrug die Gesamtzahl der Mitglieder 1.188 einschlie3lich der
aulRerordentlichen und Ehrenmitglieder. Die Zahl der ordentlichen Mitglieder betrug
1.095.

Der Trend hinsichtlich der Art der Erkrankung setzt sich fort. Von den neuen
Mitgliedern haben fast % Brustkrebs.

Erkrankung Anzahl
Brustkrebs/Mamma CA 84
Eierstockkrebs/Ovarialkrebs 3
Gebarmutterhalskrebs/Korpus CA 2
Nierenkrebs 3
Sonstige 24

Das Durchschnittsalter der 84 neuen Mitglieder mit Brustkrebs betrug

zum Zeitpunkt der Erkrankung 51 Jahre,
zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 2013 58 Jahre.

Das Durchschnittsalter der 32 neuen Mitglieder mit anderen Krebsentitaten betrug

zum Zeitpunkt der Erkrankung 53 Jahre,
zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 2013 60 Jahre.

Im gesamten Verband betrug das Durchschnittsalter der Brustkrebserkrankten in
2013

zum Zeitpunkt der Erkrankung 48 Jahre,
zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 60 Jahre.

Das Durchschnittsalter aller Gbrigen an Krebs Erkrankten betrug

zum Zeitpunkt der Erkrankung 47 Jahre,
zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 60 Jahre.



Haus der Krebs-Selbsthilfe / Bundesgeschéaftsstelle

Im Haus der Krebs-Selbsthilfe (HKSH) waren im Jahr 2013 acht Bundesverbande mit
ihren Geschaftsstellen vertreten. Zwischenzeitlich haben zwei weitere Bundesver-
bande — das BRCA Netzwerk Hilfe bei familiarem Brust- und Eierstockkrebs e.V.
sowie der Bundesverband Schilddrisenkrebs Ohne Schilddrise leben eV. —
Blroraumlichkeiten im HKSH bezogen.

Auf der Basis eines von allen Bundesverbanden erarbeiteten und unterzeichneten
Dokumentes zum Selbstverstandnis und den Prinzipien der Krebs-Selbsthilfe sind
die Bundesverbande angetreten, sich gemeinsam fir die Belange von an Krebs
Erkrankten und deren Angehoérige einzusetzen und dafir auch Synergieeffekte zu
nutzen, die sich aus der Zusammenarbeit im HKSH ergeben kénnten.

In folgenden Bereichen werden Synergien genutzt:

e Erarbeitung gemeinsamer Stellungnahmen (z.B. zur Psychosozialen Versorgung
sowie zum Praventionsgesetz);

e Mitwirkung bei der Erstellung von Arbeitshilfen (z.B. Arbeitshilfe der Bundes-
arbeitsgemeinschaft fur Rehabilitation);

e Durchfiihrung von gemeinsamen Veranstaltungen und Besetzung gemeinsamer
Infostande;

o Offentlichkeitsarbeit;

e Durchfiihrung gemeinsamer Projekte;

e Teilen bzw. Austausch von Projektergebnissen (z.B. ,Wissenserhalt beim
Generationenwechsel“, ,Angebote fur Angehdrige krebskranker Menschen®);

e gegenseitige Vertretungen und Ubertragung von Stimmrechten bei Sitzungen der
Dachverbénde;

e Grundung gemeinsamer Arbeitsgruppen zu verbandsiubergreifenden Themen
(z.B. Arbeitsgruppe ,Schwerbehinderung®);

e gemeinsame Broschuren (Flyer ,Haus der Krebs-Selbsthilfe®; ,Psychosoziale
Versorgung®);

e Ausbau des geschutzten Bereiches auf der gemeinsamen Homepage des HKSH.

Auch in praktischer Hinsicht wird Zusammenarbeit grol3 geschrieben:

e Beschaftigung einer fir alle Bundesverbande zustandigen Koordinatorin;

e Beschaftigung von Mitarbeitern fur Querschnittsaufgaben (Empfang, Postver-

sand, Hausbetreuung);

Nutzung eines gemeinsamen Veranstaltungskalenders im Internet;

Absprachen bei der Nutzung gemeinsamer Raume;

gemeinsame Nutzung von Dienstleistern (Raumpflege, Aktenvernichtung);

teilweise gemeinsame Beschaffung von (Blro-) Material,

Austausch Uber gunstige Tagungsmaoglichkeiten und Druckereien; Arbeitstechnik

und Arbeitssicherheit; Arbeitsmedizin; Versicherungen; Erste Hilfe und

Brandschutz;

e gemeinsamer Material-Versand (z.B. fur den Deutschen Krebskongress und
Patientenkongresse).



An der Besetzung der Bundesgeschaftsstelle in Bonn hat sich im Jahr 2013 nichts
verandert:

Claudia Jasper Leiterin der Bundesgeschaftsstelle mit 38,5 Wo/Std.

Caroline Mohr Referentin fur Presse- und Offentlichkeitsarbeit mit
30 Wo/Std.

Marianne Linnek Sekretariat und Sachbearbeitung mit 30 Wo/Std.

Inge Erdmann Sachbearbeitung und Datenbank mit 30 Wo/Std.

Maria Koschitza Buchhaltung mit 20 Wo/Std.

Dagmar Waberzeck und Empfang HKSH, jeweils 25 Wo/Std.

Ursula Greling zustandig fur alle Verbande

Jurgen Staniol Broschuren-Versand Sonderaufgaben mit 8 Wo/Std.
fur FSH, nicht in unserem Haushalt

Maria Wirges stundenweise als Aushilfe und Urlaubsvertretung am

Empfang HKSH

Die Personalsituation in der Bundesgeschaftsstelle ist damit stabil. Sie stellt neben
der Offentlichkeitsarbeit die ,Organisation und Verwaltung“ der Frauenselbsthilfe dar
und unterstitzt damit den Bundesvorstand nach Kréaften.

Informationsmaterial

Unsere Broschiren und Faltblatter werden regelméRig in grol3er Stickzahl von
Kliniken und Arzten, von Privatpersonen sowie von unseren Gruppen angefordert. Im
Jahr 2013 wurden zahlreiche Printprodukte - zum Teil in aktualisierter Fassung -
nachgedruckt.

Die komplette Neufassung der Broschiren ,Krebs und Lymphddem® und ,Krebs und
Sexualitat® konnte in 2013 abgeschlossen werden. Ferner wurde der Leitfaden fur
Beraterinnen auf den neusten Stand gebracht. Das Jahresprogramm haben wir in
2013 letztmalig aufgelegt, da sich die Mitglieder zukinftig tagesaktuell auf der Web-
site oder dem geschlossenen Mitgliederbereich im Internet Uber relevante Termine
informieren kdnnen.

Vorstandsarbeit

Sitzungen des geschéftsfuhrenden Bundesvorstandes:

In insgesamt zehn Vorstandssitzungen und einem Strategie-Workshop hat der
geschaftsfuhrende Bundesvorstand seine vielfaltigen Aufgaben wahrgenommen,
insbesondere verbandsinterne Ablaufe optimiert. Weiterer Abstimmungsbedarf
innerhalb des Vorstandsteams wurde intensiv Uber Mailverkehr und telefonisch
abgewickelt.

Die Mitwirkung beim Senologenkongress gehéort ,standardmafig® zum
Jahresprogramm des Vorstandes, ebenso wie die Teilnahme an
Vortragsveranstaltungen und Workshops verschiedener medizinischer
Einrichtungen und Organisationen.

Aus gesundheitlichen Grinden hat Heide Lakemann vom Frihjahr bis November
2013 eine Auszeit nehmen mussen und Doris Niehaus-Konig ist im Herbst zurtick
getreten. Ende Dezember 2013 wurde bei Karin Meil3ler eine Neuerkrankung
diagnostiziert.



Sitzungen des Gesamtvorstandes: Den Gesamtvorstand bilden der geschéftsfihren-
de Bundesvorstand und die Vorsitzenden der 12 Landesverbande. Dieser Kreis hat
sich in 2013 — wie Ublich — zweimal zu einer Vorstandssitzung getroffen. Hier
wurden insbesondere die wesentlichen Aufgaben des Verbandes und deren Weiter-
entwicklung sowie geeignete Mittel zur Durchsetzung besprochen und die laut
Satzung notwendigen Beschlisse gefasst. Folgende Themen standen dabei im
Mittelpunkt: Nachfolgesicherung, Finanzfragen und Mittelverwendung, Offentlich-
keitsarbeit und Image der FSH, Datenschutz, Vereinsrecht, Mitgliederschulungen,
Aktuelles aus dem Gesundheitswesen (u.a. Mammographie Screening, Heilmittel-
verordnung, Nationaler Krebsplan) sowie das Jahresmotto 2014.

Sitzung des erweiterten Gesamtvorstandes: Der erweiterte Gesamtvorstand, der
einmal im Jahr tagt, wurde 2012 als weiteres Organ in die Satzung der
Frauenselbsthilfe nach Krebs aufgenommen. Dieser setzt sich aus dem geschafts-
fuhrenden Bundesvorstand, den 12 Landesvorsitzenden und je zwei weiteren
Mitgliedern der zwolf Landesvorstande zusammen. Je nach Themenschwerpunkt
werden weitere Mitglieder eingeladen.

In 2013 wurden
¢ traditionsgemal Vorbereitungen und Absprachen fur die Bundestagung getrof-
fen,
e Fragen aus dem Gruppenalltag und aus dem Bereich der notwendigen
Verwaltungsarbeit erortert,
e aktuelle gesundheitspolitische Fragen behandelt.

Die Vertretung der FSH in gesundheitspolitischen und medizinischen Gremien auf
Bundes- und Landesebene sowie Mdglichkeiten der Offentlichkeitsarbeit nahmen
einen breiten Raum der Gesprache ein.

Sowohl in den Sitzungen des Gesamtvorstandes als auch in der Sitzung des
erweiterten Gesamtvorstandes zeigte der Austausch Uber die Arbeit, welche
unterschiedlichen Problemfelder sich bei den ehrenamtlichen Tatigkeiten zum Wohl
der Betroffenen auftun. Es spiegelten sich aber auch die Defizite der gesundheit-
lichen Versorgung von Tumorpatientinnen wider und ermoglichte auf diese Weise die
Vorbereitung der Interessenvertretung Krebskranker. Aus diesem Austausch heraus
entwickeln sich gemeinsame Handlungsfelder fur alle Ebenen des Verbandes.

Arbeits- und Projektgruppen

Es zeigt sich immer mehr, dass sich die Einfihrung von Referaten zur besseren
Verteilung der Arbeit bewahrt hat. Neben der Erfullung der jeweiligen Aufgaben
haben sich die Referatsmitarbeiterinnen ein bzw. zwei Mal in 2013 getroffen.

Referat 1 - Schulungsprogramm fur Mitglieder

Neben der Auswertung fir das Jahr 2013 wurden die Schulungstermine fur 2014
geplant.

AulRerdem standen in diesem Jahr die Schulungsblocke 2 und 3 auf dem Prifstand.
Gemeinsam mit einer externen padagogischen Fachkraft Gberarbeiteten die Referen-
tinnen diese beiden Teilbereiche.
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Ferner wurde ein Workshop veranstaltet, in dem die Referentinnen methodisch und
didaktisch geschult und Themen wie Rhetorik, Selbst- und Fremdbild sowie Verstar-
ker und Hemmnisse behandelt wurden.

Referat 2 - Offentlichkeitsarbeit
Ein Teilbereich der Offentlichkeitsarbeit ist die virtuelle Selbsthilfe fiir Ratsuchende.

Unser Internet-Forum ist seit Januar 2013 online. In diesem ersten Jahr haben sich
mehr als 500 Nutzerinnen angemeldet und ca. 8.000 Beitrage wurden gepostet. Eine
wichtige Rolle fir das gute Funktionieren des Forums spielt die Nutzerfreundlichkeit
und eine an festen Regeln orientierte Moderation im Sinne der Beratungsgrundsatze
der FSH.

Damit diese beiden Punkte gewahrleistet sind, fanden in 2013 im Abstand von
mehreren Monaten zwei Workshops zur Revision bzw. Evaluation des Forumsbe-
triebes statt. Anhand der Erfahrungen der Moderatorinnen aber auch der Rickmel-
dungen der Forumsnutzer wurde ermittelt, inwieweit Anderungsbedarf bei Aufbau,
Inhalt und technischer Handhabung im Forum besteht. Aul3erdem wurden die Regeln
fur die Moderation den praktischen Erfahrungen angepasst und Strategien fur den
Umgang mit verschiedenen Situationen erarbeitet.

Referat 4 - Telefon-, E-Mail- und BERANET-Beratung

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs bietet bereits seit vielen Jahren eine bundesweite
Telefon- und E-Mail-Beratung fur Betroffene an. Mit Hilfe des Programms von
BERANET gibt es zusatzlich die Mdglichkeit einer Online-Beratung, die lber die
FSH-Website erreichbar ist. Die insgesamt 15 Beraterinnen sind erfahrene, ehren-
amtlich tatige Verbandsmitglieder, die selber an Krebs erkrankt sind.

Die Beratungspraxis zeigt, dass eine intensive Schulung und ein regelmaliger
Austausch notwendig sind, da die Beraterinnen mit sehr komplexen persénlichen
Problemen der Anruferinnen konfrontiert werden. Im Mittelpunkt der Beratungen
stehen hier besonders das Thema Angst und das personliche Umfeld. Dieses ist oft
fur die Beraterin belastend.

Die Beraterinnen hatten daher die Mdglichkeit, sich wahrend eines 1 Y;-tdgigen
Workshops auszutauschen. Zum einen ging es darum, die Anrufenden gut und
umfassend zu beraten, zum anderen sollen sie aber auch lernen, gut mit
belastenden Gesprachsinhalten umgehen zu kdénnen, um sich selber zu schitzen
und abzugrenzen.

Referate 5 und 6 - Mitarbeit in gesundheitspolitischen und medizinischen
Gremien

Die Interessenvertretung Krebskranker zur Verbesserung der Versorgungssituation
nimmt einen nicht unwesentlichen Teil der Arbeit der FSH ein. Daher nehmen
Mitglieder die Aufgaben als Patientenvertreter in verschiedenen gesundheitspoliti-
schen und medizinischen Gremien wahr.



Auch hier ist der Austausch untereinander aber auch mit dem geschéaftsfilhrenden
Bundesvorstand wichtig. Das geschieht hauptsachlich Gber den Mailverkehr oder das
Telefon. Einmal im Jahr treffen sich die Mitarbeiterinnen aber auch personlich. In
2013 fand erneut eine Aussprache zum aktuellen Stand statt. Erganzt wurde das
Treffen durch einen Vortag von Prof. Dr. Bernhard Woérmann zum Thema ,Fruhe
Nutzenbewertung — die Rolle der Patientenvertreter®.

Wir sind 2013 vertreten

im Patientenbeirat der Deutschen Krebshilfe (DKH) und seinen Arbeits-
gruppen (Hilde Schulte)

in Gremien, bei Sitzungen und Pressekonferenzen der Deutschen Krebs-
gesellschaft (Karin MeiRler)

im Wissenschaftlichen Beirat der DGS (Hilde Schulte)

in Arbeitsgruppen der Dachverbénde Paritdt und BAG-S (Ulrike VoR3-Bds,
Ursula Wippert)

bei Veranstaltungen der Kassenéarztlichen Bundesvereinigung (KBV) (Karin
Meil3ler)

Wir haben 2013 mitgewirkt ...

in Unterausschissen und Arbeitsgruppen des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses G-BA (Marion Gebhardt, Roswita Hung, Hans-Jlirgen Mayer,
Cordula Muhr, Margitta Range, Ulrike Vol3-B6s)

in Arbeitsgruppen des Nationalen Krebsplanes (Karin Meif3ler, Hilde Schulte,
Ulrike Vol3-B6s)

in Arbeitsgruppen des Leitlinienprogramms Onkologie (Marion Gebhardt,
Heidemarie Haase, Heide Lakemann, Sabine Kirton)

bei der Arbeitsgruppe gesundheitsziele.de (Hilde Schulte)

bei Fachgruppen und Veranstaltungen des Institutes fir angewandte
Qualitatsforderung und Forschung im Gesundheitswesen AQUA (Karin
Meil3ler, Cordula Muhr)

bei Veranstaltungen des Verbundprojektes KOKON (Karin Meil3ler)

bei Veranstaltungen des Instituts fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen IQWIG (Heide Lakemann, Margitta Range)

im Lenkungsausschuss des Kooperationsverbundes Qualitatssicherung durch
Klinische Krebsregister KoQK (Hilde Schulte )

beim Patientenforum der Bundesarztekammer BAK (Karin MeiRler)

bei Sitzungen der Zertifizierungskommission Gynakologische Zentren (Marion
Gebhardt, Hilde Schulte)

bei den Patientenkongressen des Patientenbeirates der DKH (Karin Meif3ler,
Hilde Schulte, Ulrike Vol3-Bo6s, Susanne Volpers)

bei zahlreichen weiteren Fachkongressen und Tagungen mit Infostdnden,
Vortragen, Moderation oder als Podiumsteilnehmer.



Projekte in 2013

Angehoérige krebskranker Menschen

Um die gleichnamige DVD bei Multiplikatoren im Gesundheitssystem vorzustellen
und auf das Thema aufmerksam zu machen, hat die FSH eine recht aufwandige
Prasentation mit insgesamt drei Veranstaltungen in Hamburg, Bonn und Berlin
durchgeftihrt. Neben der Filmvorfihrung kamen Fachleute aus den Bereichen
Psychologie, Medizin, Pflege, Angehérige und Selbsthilfe (fir die FSH Karin Meil3ler)
zu Wort. Die Moderation erfolgte durch Christiane Poertgen. Diese Veranstaltungen
wurden von der Arztekammer als Fortbildungsveranstaltungen anerkannt. Die
Beteiligung von Arzten und Pflegepersonal blieb allerdings hinter unseren Erwar-
tungen zurlck.

Entwicklung eines Instrumentariums zur Férderung des Meinungsbildungsprozesses
auf allen Ebenen des Verbandes

Da die Frauenselbsthilfe nach Krebs die Interessenvertretung der Betroffenen in
gesundheitspolitischen und medizinischen Gremien wahrnimmt, kommt der Mei-
nungsbildung zu konkreten Fragen eine besondere Bedeutung zu. Einerseits geht es
dabei um die Zusammenfihrung von Erkenntnissen aus den Gruppen, die dann ein
nach aufl3en vertretbares Bild eines Ist-Standes zu einzelnen Fragestellungen
ermdglicht. Andererseits wird es als wichtig erachtet, diese Ergebnisse oder daraus
zu ziehenden Erkenntnisse als FSH-Auffassung wieder bis in die Gruppenebene
hinein zu transportieren. Es ist wichtig, dass die FSH mit einer Zunge spricht und
nicht personliche Einzelmeinungen nach auf3en vertreten werden. Da die bisherigen
Prozesse sehr langwierig und umstandlich sind, sollte im Rahmen dieses Projektes
ein Instrumentarium entwickelt werden, das den Meinungsbildungsprozess insge-
samt schneller, effektiver, umfassender, ausgewogener und transparenter macht.
Das Ziel wurde leider nicht erreicht. Der Workshop war trotzdem erfolgreich, da ein
umfangreicher Punktekatalog erarbeitet wurde, der Vorschlage zur grundsatzlichen
Verbesserung der Kommunikation und Zusammenarbeit enthélt und somit zur
Weiterentwicklung der Verbandsstruktur beitragen kann.

Qualifizierung der Mitglieder

Das Schulungsprogramm der FSH gibt allen Mitgliedern das notwendige Ristzeug,
an Krebs Erkrankte zeitgemal3, qualifiziert und entsprechend den Erfordernissen
unseres Gesundheitssystems beraten und in den Gruppen vor Ort begleiten zu
kénnen. Durch die Schulung in den Bereichen ,Auftreten und Offentlichkeitsarbeit
soll das Profil der Frauenselbsthilfe nach Krebs gescharft und eine angemessene
AulRendarstellung erreicht werden. Dartiber hinaus werden die Schulungsteilneh-
merinnen mit Regeln und Formalien vertraut gemacht, die die Verbandsarbeit so mit
sich bringt.

Insgesamt wurden im Jahr 2013 folgende Blécke geschult:

Block 1 Wir — die Frauenselbsthilfe nach Krebs
Block 2 Gruppenleitung und Beratung
Block 3 Auftreten und Offentlichkeitsarbeit
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Block 4 Regeln und Formalien

An 18 Schulungen in den Landesverbdnden nahmen insgesamt 480 Mitglieder teil.

Kooperationen / Aktionen / Interessenvertretung

In zahlreichen gesundheitspolitischen und medizinischen Gremien vertritt die FSH
die Interessen Krebsbetroffener gegeniiber der Arzteschaft, den medizinischen
Fachgesellschaften, den Krankenkassen und der Gesundheitspolitik. Ziel ist es, die
Patientensicht einzubringen. Die Patientenvertreter sollen bei den Entscheidungen
fur mehr Transparenz und Patientenorientierung sorgen, insbesondere bezuglich der
Bertcksichtigung von Aspekten der Lebensqualitat.

Fachausschuss: Fur die Erledigung besonderer Aufgaben und zur fachkundigen
Unterstitzung hat die FSH vor einigen Jahren einen Fachausschuss fur die Bereiche
Gesundheitspolitik und Qualitat berufen. Er wurde eingerichtet, um den vielfaltigen,
wachsenden Anforderungen gerecht zu werden und eine fachkundige Unterstiitzung
zu erfahren. Die Mitglieder kommen aus allen Bereichen des Gesundheitswesens
(z.B. niedergelassene Arzte, Kliniker, Krankenkassen, Sozialarbeiter, Pflege etc.)
und sichern somit den kritischen Blick von aul3en auf unsere Arbeit. Sie unterstiitzen
uns ehrenamtlich durch fachliche Expertise und bieten auch den Zugang zu vielen fur
Patientinnen relevanten Bereichen des medizinischen und gesundheitspolitischen
Systems.

Der Fachausschuss ,Gesundheitspolitik und Qualitat® hat in 2013 insgesamt zweimal
getagt. Die Themen, die vom Bundesvorstand eingebracht oder von den Ausschuss-
mitgliedern vorgeschlagen wurden, bezogen sich schwerpunktmalRig auf folgende
Bereiche und Fragen: Integrative Versorgung, Brustkrebs beim Mann, ,Blutige”
Entlassung, Barrierefreiheit, ,Molekulare Krebs-Diagnostik: Schwerpunkt Brustkrebs
— wie sicher, wie sinnvoll?“, ,Spezialisierung in der Onkologie — inwieweit profitieren
Patienten davon?“, ,Auswirkungen des AMNOG - In der Krebstherapie spurbar?“,
,Nocebos — Von den Wirkungen der Beipackzettel“, ,Welche Krebsentitdten kénnen
als heilbar bezeichnet werden?“

Arbeit der Landesvorstande

Die Landesvorstande sind die erste Anlaufstelle fur die rund 370 Selbsthilfegruppen
vor Ort. Sie stellen auch das Bindeglied zwischen Gruppen und dem geschéftsfih-
renden Bundesvorstand dar. Uber die Landesvorstande laufen Informationen in
beide Richtungen. Insbesondere stehen sie den Gruppen mit Rat und Tat fur die
Bewaltigung der Aufgaben zur Seite.

Die Aufgaben der Landesverbande, werden in der Regel von funf Vorstands-
mitgliedern wahrgenommen.
Folgende Aktivitaten werden regelmallig in allen Landesverbanden erfllt:

e Vorstandssitzungen, sechs bis neun,
¢ eine Mitgliederversammlung,
e Landestagungen, ein bis zwei,
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e Regionaltreffen in grél3eren Landesverbanden,

e Fortbildungsveranstaltungen und Seminare fur Landesvorstande,

¢ Organisation von Schulungen fur Mitglieder,

e Gruppenbesuche bei Neugriindungen, Wahlen und Krisen,

e Teilnahme an Gesamtvorstandssitzungen und erweiterter Gesamtvorstands-
sitzung und Vorbereitung darauf,

e Administration und Buroarbeit,

e jahrliche Erstellung eines Haushaltsplans, Beschaffung von Finanzmitteln,

e Buchhaltung,

o Offentlichkeitsarbeit.

Die Landesvorstande haben nicht nur bei der Durchftihrung ihrer administrativen und
beratenden Tatigkeiten eine immense Bedeutung, auch die Nachfolgesicherung ist
ein zentrales Thema. So sind die Landesvorstande gefragt bei der Gruppengriindung
und -erhaltung genauso wie bei der Frage nach geeigneten Kandidatinnen fir den
Landes- und Bundesvorstand oder fiur Projektgruppen auf Bundesebene. Einige
Landesverbande bieten den Mitgliedern an, einmal in die Arbeit des
Landesvorstandes hinein zu schnuppern, einfach einmal an Vorstandssitzungen
teilzunehmen. Insgesamt leider mit maRigem Erfolg.

Der Landesverband Nordrhein-Westfalen hat sich weiterhin im Rahmen des Modell-
projektes ,Gesundheitsselbsthilfe NRW und Migration® engagiert. Dabei stand die
Frage im Mittelpunkt, wie Betroffenenerfahrungen und -kompetenzen deutscher
Krebs-Selbsthilfeorganisationen fur turkischsprachige Mitburgerinnen zur Bewal-
tigung einer eigenen Krebserkrankung nutzbar gemacht werden kdénnen.

Mitglieder des Landesvorstandes NRW haben in Essen an einer Veranstaltung
,Migration — wie geht es weiter?“ sowie am deutsch-tirkischen Gesundheitstag
teilgenommen, um den Zugang zu turkischen Migrantinnen und Kontakte zur
Migrationsselbsthilfe zu finden. Dabei wurde deutlich, dass Migrantinnen die
Unterstitzung durch Selbsthilfegruppen haufig nicht kennen und daher nur viel zu
selten nutzen. Sprachliche Barrieren und auch Mentalitatsunterschiede muissen
Uberwunden werden. Mit der Gestaltung eines FSH-Flyers in turkischer Sprache, ist
die Projektarbeit ist daher noch lange nicht zu Ende.

Auch beim Landesverband Mecklenburg-Vorpommern fand in 2013 ein Projekt seine
Fortsetzung: unter dem Motto ,,Wir laufen dem Krebs davon!“ haben 25 begeister-
te Frauen im Alter von 39 bis 74 Jahren an einer mehrtdgigen Wanderung teilge-
nommen. Nach dem grofRen Erfolgt der Ostsee-Wanderung vom Vorjahr ging es in
2013 rund um den grofiten See Deutschlands, die Muritz. Dabei wurden in sechs
Tagen Uber 80 Kilometer zurtickgelegt.

Bemerkenswert ist ferner das grol3e Lebensfest, das der Landesverband Rheinland-
Pfalz / Saarland im Juli 2013 in Mainz veranstaltet hat. Unter dem Motto ,Mitten im
Leben ... Lebenstraume entdecken — Lebensraume gestalten® wurden an Krebs
erkrankte Menschen, Angehdrige und Freunde sowie alle, die am therapeutischen
Prozess mitwirken, eingeladen. Mit Hilfe von Vortrdgen, Tanz und Gesang ist es
gelungen, miteinander zu entdecken und zu erleben, dass die Erkrankung Krebs
zwar einerseits mit dem Schmerzhaften und Leidvollen konfrontiert, andererseits
jedoch die Chance gewahrt, die Kostbarkeit und Schonheit des Lebens neu zu
entdecken. Der Tag hat vielen Menschen Anregungen, Impulse und Austausch-
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maoglichkeiten gegeben, um den eigenen Lebenstrdumen auf die Spur zu kommen
und die vielen Facetten, die das Leben bietet, zu gestalten.

Neben der Projektarbeit sind die Landesvorstande damit beauftragt, ihren jeweiligen
Verband auf Landesebene nach Aufl3en zu vertreten, Kooperationen mit Kliniken
einzugehen sowie Kontakte zu Arzten, anderen Verbanden und Krankenkassen zu
pflegen. In einigen Landesverbanden ist es zu einer engeren Zusammenarbeit mit
anderen Krebs-Selbsthilfe-Verbdnden auf Landesebene gekommen.

Im Einzelnen wirkten die Mitglieder der Landesvorstande mit

e Dbei der Gestaltung von Informationsstdnden zu Fachtagungen, Kongressen,
Symposien, Patiententagen

e bei Fortbildungen anderer Veranstalter mit Vortragen (z. B. Kliniken, Kranken-
kassen, Pflegeschulen, Reha- und Gesundheitseinrichtungen)

e in Gremien (z.B. in Zertifizierungskommissionen, Zulassungsausschissen fir
Arzte, Runden Tischen, Psychosozialen Arbeitskreisen, Lenkungsausschuss
Qualitatssicherung in der stationdren Versorgung, Struktur- und Beratungs-
kommission der PARITAT auf Landesebene, Vergabekommissionen
Selbsthilfeférderung, Beirat des Landeskrebsregisters, Breast Care Nurse
Forum)

e in weiteren Koordinierungsausschissen, Qualitatszirkeln, Projekt- und Arbeits-
kreisen auf Landesebene zu aktuellen Themen, wie z.B. Rehabilitation,
Palliativmedizin, Trauerarbeit, Bewegungsangebote fur Betroffene, Klinische
Krebsregister, Psychoonkologie, Patientenrechte

e sowie bei Aktionen (z. B. Aktion Lucia, Sportveranstaltungen, Wanderungen,
Race for the Cure, Kunst- und Fotoausstellungen, Gesundheitstagen etc.)

An dieser Stelle auch ein herzliches Dankeschon an die Landesvorstadnde. Ohne das
stetige Bemuhen, die Aufgaben zu bewaltigen, wéare die FSH handlungsunfahig.
Auch wenn es an einigen Stellen klemmt und knirscht, bisher wurde immer ein
Tropfen Ol fiir die weitere Gangigkeit des Getriebes gefunden.

Netzwerk Manner mit Brustkrebs

Nach der Projektphase und der diesbezilglichen Satzungsédnderung in 2012 ist das
Netzwerk Manner mit Brustkrebs ein fester Bestandteil der FSH geworden. Als
Netzwerk gegrindet, weil auf Grund der ,geringen Fallzahlen® eine ortlich
Gruppenbildung nicht moglich ist, sind die Ziele analog zu den Gruppen zu sehen,
allerdings mehr auf den virtuellen Ebene:

e die psychosoziale Unterstitzung, Information und Beratung von Betrof-
fenen und Angehdrigen,
¢ die gesundheitspolitische Interessenvertretung.

Bei zwei bundesweiten Treffen kdnnen sich die Manner auch direkt austauschen. Die
Prasentation bei mehreren Patiententagen wurde genutzt, um die Offentlichkeit Uber
den Brustkrebs beim Mann zu informieren und auf moégliche Symptome aufmerksam
machen. Durch verbesserte Friherkennung kdénnen die Heilungschancen deutlich
gesteigert werden.
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Die Teilnahme an Fachkongressen, wie z.B. dem Senologenkongress, dient dazu, in
Kontakt mit Arzten und anderem Fachpublikum zu treten.

Finanzielle Grundlage
Unsere finanzielle Grundlage besteht im Wesentlichen aus folgenden Elementen:

Forderung durch
e die Deutsche Krebshilfe,
e Selbsthilfeférderung der Krankenkassen (Pauschal- und Projektférderung),
e Bundesministerium fur Gesundheit BMG (Projektférderung),
e Spenden in geringem Mal3e.

Von der Deutschen Krebshilfe werden wir nach Vorlage eines Haushaltsplanes
gefordert. Der Gesamthaushaltsplan umfasst den konkreten Plan des Bundesver-
bandes, die angelieferten Haushaltsplane der Landesverbdnde und den des
Netzwerkes sowie einen Verteilerschlissel fur die Bedarfe der Gruppen. In 2013
wurde der Uberarbeite Antrag bewilligt und nach dem zuvor beschriebenen Verteiler-
schlissel an Landesverbande und Gruppen weitergereicht.

Das ist fur 2013 die Beschreibung des Ablaufs. Sie entbehrt aber der Dramatik in den
Zwischenphasen. Erstmalig wurde der Antrag der FSH mit einer nachvollziehbaren
Begriindung zurtickgewiesen. Es erfolgte eine komplette Neuberechnung der Quoten
fur die Gruppen, Landesverbadnde und das Netzwerk. Auch die Antragssumme des
Bundesverbandes wurde eingekiirzt. Diese Zeitverzégerung fuhrte zu einer verspa-
teten Auszahlung der Zuwendung und konnte somit auch viel spater als gewohnt an
die Gruppen etc. weitergeleitet werden. Der Grund fir die Neuberechnung war fur die
uberwiegende Mehrheit der Mitglieder nachvollziehbar.

Von den gesetzlichen Krankenkassen und dem BMG werden wir auf Bundesebene
im Rahmen der Selbsthilfeférderung finanziell unterstitzt.

Ausblick

Im Jahr 2014 wenden wir verstarkt den Blick nach Innen und leiten einige uns
notwendig erscheinende organisatorische Malinahmen innerhalb unseres Verbandes
ein.

Vorrangig ist die Suche nach Mitgliedern, die im geschaftsfihrenden Bundesvorstand
mitarbeiten, da Anfang 2014 auch Heide Lakemann zurtickgetreten ist.

Neben der umfassenden Uberarbeitung des Mitglieder-Leitfadens, der Durchfiihrung
des neuen Schulungsprogramms fir Mitglieder und zwei Qualifizierungsmal3nahmen
fur Landesvorstandsmitglieder befassen wir uns u.a. mit der Schaffung von alters-
spezifischen Unterstiitzungsangeboten fir junge betroffene Frauen.

Beim Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) wurde ein Projekt zur Schaffung

eines bundesweiten Netzwerkes beantragt. Es soll das Informationsangebot — zuge-

schnitten auf die Probleme und relevanten Themen fir junge, an Krebs erkrankte

Frauen — verbessern. Auf der Grundlage von Befragungen und eines moderierten
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Workshops soll bis Ende des Jahres 2014 zunachst eine Bedarfsanalyse und ein
Konzept zum Aufbau eines bundesweiten Netzwerkes fur junge Frauen erstellt
werden.

Ein weiterer Arbeitsschwerpunkt liegt in der Erarbeitung eines Organisationsmanage-
mentkonzeptes. Mit Hilfe einer externen Fachkraft sollen die Kommunikationswege
und Arbeitsablédufe auf und zwischen allen Ebenen des Verbandes auf den Prifstand
gestellt werden. In persénlichen Gesprachen und in Workshops sollen die Vorstellun-
gen aller Beteiligten mit einbezogen werden, um ein durchgangiges Konzept mit
klaren Zustandigkeiten und reibungslosen Kommunikationswegen zu erarbeiten. Da-
bei werden die bisherigen Ablaufe Uberprift und — falls notwendig — angepasst.
Langfristige Ziele sind die Modernisierung und die Sicherung der Zukunftsfahigkeit
des Verbandes.

Nicht nur in der Projektarbeit mochten wir unserem Motto fur 2014 gerecht werden:

kreativ — aktiv —innovativ

Die drei Elemente unseres Jahresmottos finden sich in vielen Bereichen unseres
Verbandes wieder: auf der Landes- und Bundesebene, aber vor allem auch in den
einzelnen Gruppen. Die Ziele unseres Verbandes sind klar definiert, der Weg dorthin
und die Losung von Problemen sind unsere tagliche Herausforderung, der wir uns
mit Kreativitdt und Aktivitat stellen. Dabei versuchen wir auch immer wieder den
Blickwinkel zu &ndern und neue Ideen und Konzepte anzuschauen. Denn durch eine
innovative Herangehensweise gelingt es, dass sich der Verband weiterentwickelt und
den Anforderungen der Zukunft begegnen kann.
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