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Geschaftsbericht 2014
der Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V.

Im Jahr 2014 hat die Frauenselbsthilfe nach Krebs den Blick nach Innen gerichtet, um
einige notwendige organisatorische MaRnahmen innerhalb des Verbandes einzulei-
ten. Vorrangig war die Suche nach Mitgliedern, die im geschéftsfuhrenden Bundes-
vorstand mitarbeiten, da Anfang 2014 ein weiteres Bundesvorstandsmitglied zurtick-
getreten ist und im Laufe des Jahres die Schatzmeisterin aus beruflichen Grinden
nur sehr eingeschrankt tatig sein konnten.

Ein Arbeitsschwerpunkt lag in der Erarbeitung eines Organisationsmanagement-
konzeptes. Mit Hilfe einer Kommunikationsberaterin wurden die Arbeitsabldufe auf
und zwischen allen Ebenen des Verbandes, sowie die Kommunikationswege auf den
Prufstand gestellt. In persdnlichen Gesprachen und in Workshops wurden die Vorstel-
lungen aller Beteiligten mit einbezogen, um ein durchgéngiges Konzept mit klaren
Zustandigkeiten und reibungslosen Kommunikationswegen zu erarbeiten. Langfristige
Ziele sind die Reformierung und die Sicherung der Zukunftsfahigkeit des Verbandes.

Neben der Durchfiihrung des Uberarbeiteten Schulungsprogramms fir Mitglieder und
zwei QualifizierungsmalRnahmen fir Landesvorstande haben wir damit begonnen,
uns mit der Schaffung von altersspezifischen Unterstitzungsangeboten fir junge be-
troffene Frauen zu befassen. Vom Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) wurde
ein diesbeziigliches Projekt bewilligt. Es soll das Informationsangebot — zugeschnit-
ten auf die Probleme und relevante Themen fir junge, an Krebs erkrankte Frauen —
verbessern und die Voraussetzungen fir den Aufbau eines bundesweiten Netzwer-
kes fur junge Frauen schaffen.

Nicht nur in der Projektarbeit konnten wir unserem Motto fiir 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 Lésung von Problemen sind unsere tagliche Herausforderung, der wir uns mit
Kreativitat und Aktivitat stellen. Dabei versuchen wir auch immer wieder den Blickwin-
kel zu &ndern und neue Ideen und Konzepte zu prifen. Denn durch eine innovative
Herangehensweise wird es gelingen, dass sich der Verband weiterentwickelt und den
Anforderungen der Zukunft begegnen kann.

Die weiteren Entwicklungen des Jahres 2014 spiegeln sich in der folgenden Gliede-
rung des Geschéftsberichtes wieder:

Entwicklung des Verbandes

Haus der Krebs-Selbsthilfe / Bundesgeschéftsstelle
Informationsmaterial

Vorstandsarbeit

Bundestagung und Mitgliederversammlung
Arbeitsgruppen und Referate

Projekte

Arbeit der Landesvorstande

Netzwerk Manner mit Brustkrebs
Finanzielle Grundlage

Ausblick



Entwicklung des Verbandes

Die zahlenmafiige Entwicklung der Gruppen seit Griindung des Verbandes lasst sich

anhand des folgenden Saulendiagramms darstellen.

Entwicklung der Gruppen seit 1976
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In der folgenden Tabelle wird die Gruppenentwicklung in den einzelnen Landes-

verbanden zwischen 2007 und 2014 deutlich.

Land Grup- Grup- Gruppen 2007-
pen am pen am 2014
31.12.2 e aur-
007 31.12.2 ue gel.
014
Baden-Wirttemberg 88 65 11 34
Bayern 11 13 0
Berlin/Brandenburg 22 19 5
Hamburg/Schleswig- 15 - 12 27
Holstein a3/
14)
Hessen 36 30 3 9
Mecklenburg- 24 28 7( 3
Vorpommern/ 3/4
Schleswig-Holstein )
Niedersach- 35 36 14 13
sen/Bremen/Hamburg (4/
10
)
Nordrhein-Westfalen 62 47 9 24
Rheinland-Pfalz/ 42 37 10 15
Saarland
Sachsen 36 29 12
Sachsen-Anhalt 15 14 4




Thiringen 39 34 2 7
Brissel 1 - 0

Netzwerk Manner mit - 1 1 0
Brustkrebs

Gesamt Gruppen: 426 353 81 154

Nach der Auflésung des Landesverbandes Hamburg/Schleswig-Holstein konnten 14
der insgesamt 18 Gruppen von zwei anderen Landesverbanden tibernommen wer-
den: Vier Gruppen aus Schleswig-Holstein vom LV Mecklenburg-Vorpommern, der
jetzt Landesverband Mecklenburg-Vorpommern//Schleswig-Holstein heifl3t, und zehn
Hamburger Gruppen vom jetzt neuen LV Niedersachsen/Bremen/Hamburg.

Mit aufgefihrt ist auch das Netzwerk Manner mit Brustkrebs (MmBK), das seit August
2014 ein eingetragener Verein ist.

Im Jahre 2014 wurden insgesamt 22 Gruppen aus unterschiedlichen Griinden aufge-
I6st. Die ausscheidenden Mitglieder haben in der Regel die Méglichkeit, die aul3eror-
dentliche Mitgliedschaft im Landesverband zu erwerben und auf diesem Wege mit
der Frauenselbsthilfe nach Krebs verbunden zu bleiben.

Im Jahr 2014 konnten wir durch Gruppenneugriindung oder Neuwabhlen in bestehen-
den Gruppen 118 neue Mitglieder verzeichnen. Am 31.12.2014 betrug die Gesamt-
zahl der Mitglieder 1.232 einschlieRlich der auf3erordentlichen und Ehrenmitglieder.
Die Zahl der ordentlichen Mitglieder betrug 1.029.

Der Trend hinsichtlich der Art der Erkrankung setzt sich fort. Von den neuen Mitglie-
dern haben mehr als 75 Prozent Brustkrebs.

Erkrankung Anzahl
Brustkrebs/Mamma CA 89
Eierstockkrebs/Ovarialkrebs 2

Darmkrebs 3

Sonstige 24

Das Durchschnittsalter der 89 neuen Mitglieder mit Brustkrebs betrug

zum Zeitpunkt der Erkrankung 52 Jahre,

zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 2014 58 Jahre.

Das Durchschnittsalter der 29 neuen Mitglieder mit anderen Krebsentitaten betrug
zum Zeitpunkt der Erkrankung 54 Jahre,

zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 2014 60 Jahre.

Im gesamten Verband betrug das Durchschnittsalter der Brustkrebserkrankten in
2014

zum Zeitpunkt der Erkrankung 49 Jahre,
zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 60 Jahre.
Das Durchschnittsalter aller tibrigen an Krebs Erkrankten betrug
zum Zeitpunkt der Erkrankung 48 Jahre,
zum Zeitpunkt des Eintritts in die FSH 60 Jahre.




Haus der Krebs-Selbsthilfe / Bundesgeschaftsstelle

Im Jahr 2014 waren zehn Bundesverbande mit ihren Geschéftsstellen im Haus der
Krebs-Selbsthilfe vertreten.

In folgenden Bereichen werden Synergien genutzt:

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

Mitwirkung bei der Erstellung von Arbeitshilfen (z.B. Arbeitshilfe der Bundes-
arbeitsgemeinschatft fiir Rehabilitation);

Offentlichkeitsarbeit;
Durchfuihrung gemeinsamer Projekte;

Teilen bzw. Austausch von Projektergebnissen (z.B. ,Angebote fiir Angehérige
krebskranker Menschen®);

gegenseitige Vertretungen und Ubertragung von Stimmrechten bei Sitzungen der
Dachverbande;

Grindung gemeinsamer Arbeitsgruppen zu verbandsubergreifenden Themen
(z.B. AG ,Schwerbehinderung” und AG ,Starkung der Krebs-Selbsthilfe in den
Versorgungsstrukturen®).

Auch in praktischer Hinsicht findet in einigen Bereichen eine Zusammenarbeit statt:

Beschaftigung einer fir alle Bundesverbande zustandigen Koordinatorin;

Beschaftigung von Mitarbeitern fur Querschnittsaufgaben (Empfang, Postver-
sand, Hausbetreuung);

Absprachen bei der Nutzung gemeinsamer Raume;
gemeinsame Nutzung von Dienstleistern (Raumpflege, Aktenvernichtung);
teilweise gemeinsame Beschaffung von (Blro-) Material,

Austausch Uber glinstige Tagungsmaglichkeiten, Versicherungen und Drucke-
reien;

Arbeitstechnik und Arbeitssicherheit; Arbeitsmedizin; Erste Hilfe und Brandschutz;

gemeinsamer Material-Versand (z.B. fiir den Deutschen Krebskongress und Pati-
entenkongresse).

Im Berichtszeitraum wurden alle notwendigen Voraussetzungen flr die zwischenzeit-
lich erfolgte Griindung eines Bundesverbandes Haus der Krebs-Selbsthilfe e.V. ge-
schaffen (Vorbereitung der Satzung, der Geschéaftsordnung und eines Finanzplanes).

An der Besetzung der Bundesgeschaftsstelle in Bonn hat sich im Jahr 2014 nichts

verandert:
Claudia Jasper Leiterin der Bundesgeschéftsstelle mit 38,5 Wo/Std.
Caroline Mohr Referentin fir 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 25 Wo/Std.

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

Ursula Greling Empfang HKSH, jeweils 25 Wo/Std.*
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Jurgen Staniol Broschuren-Versand Sonderaufgaben mit 8 Wo/Std.
Maria Wirges stundenweise als Aushilfe und Urlaubsvertretung am Empfang
* zustandig fur alle Verbande

Die Personalsituation in der Bundesgeschaftsstelle ist damit stabil. Die wesentlichen
Aufgaben der Bundesgeschéftsstelle umfassen die Unterstitzung des Bundesvor-
standes bei der Erfiillung seiner Aufgaben, die Mitgliederverwaltung, die gesamte
Buchhaltung des Verbandes, Organisation und Vorbereitung von Veranstaltungen
und Sitzungen des Gesamtverbandes, Projektbeantragung und -betreuung sowie die
Presse- und Offentlichkeitsarbeit.

Informationsmaterial

Unsere Broschiren und Faltblatter werden regelmafiig in grof3er Stiickzahl von Klini-
ken und Arzten, von Privatpersonen sowie von unseren Gruppen angefordert. Im Jahr
2014 wurden zahlreiche Printprodukte - zum Teil in aktualisierter Fassung - nachge-
druckt. Die komplette Neufassung der Broschuren ,Auffangen-informieren-Begleiten”
und der Orientierungshilfe ,Eierstockkrebs” konnte in 2014 abgeschlossen werden.

Ferner wurde der Leitfaden fur Mitglieder vollstandig neu Gberarbeitet und jedem Mit-
glied zu Verfigung gestellt. Dieses interne Nachschlagewerk legt den Umfang der
notwendigen Arbeiten in einer Gruppe und die Art der Erledigung in verstandlicher
Weise dar. Die darin enthaltenen Regelungen sind als Erganzung und Ausfiihrungs-
bestimmung unserer Satzung anzusehen. Ihre Beachtung ist fur den reibungslosen
Ablauf und fur die einheitliche, inhaltliche Erflllung unserer Aufgaben notwendig.

Vorstandsarbeit

Sitzungen des geschéftsfihrenden Bundesvorstandes: Durch den Rucktritt von Heide
Lakemann bestand der geschéftsfihrende Bundesvorstand nur noch aus vier Mitglie-
dern. Deshalb wurden zusatzliche Telefonkonferenzen fur weitere Absprachen ge-
nutzt.

In 2014 haben erfreulicherweise mehrere Mitglieder, die sich fur die Vorstandsarbeit
interessierten an unseren Sitzungen teilgenommen. Aus den unterschiedlichsten
Grinden, wie eigene Wiedererkrankung, Erkrankung von Familienmitgliedern und
anderer unerwarteter Beanspruchungen, mussten die vier Interessentinnen ihre Ein-
arbeitung leider wieder abbrechen und stehen nicht mehr zur Verfigung.

Die Mitwirkung beim Senologenkongress ist in jedem Jahr ein wichtiger Bestandteil
im Jahresprogramm des Bundesverbandes. Dabei tibernehmen die Landesvorstéande
die Aufgabe, den FSH-Stand zu gestalten und zu betreuen, um den Kongressbesu-
chern fir Fragen zur Verfigung zu stehen und um auf die Existenz der FSH aufmerk-
sam zu machen zumal der Veranstaltungsort jahrlich wechselt.

Eine weitere, sehr wichtige Veranstaltung beim Senologenkongress heif3t: ,Das Wich-
tigste vom Tage"”. Einige, der im Kongress hochmedizinisch formulierten Vortrage des
Tages werden am Abend flr Patienten verstandlich wiederholt. Gruppen in Nahe des
Veranstaltungsortes haben die Mdglichkeit, kostenfrei an dieser Veranstaltung teilzu-
nehmen und so eine seltene Gelegenheit, ihre Fragen an verschiedene Experten zu
richten. Der nachste Kongress ist 2016 in Dresden.

Ein wichtiger Fachkongress, der nur alle zwei Jahre stattfindet, ist der Deutsche
Krebskongress. Fir uns eine Quelle der Information tber die Entwicklungen in der
Onkologie. Gleichzeitig bietet sich Méglichkeit, die FSH zu prasentieren. Auch bei
diesem Kongress gibt es eine Veranstaltung fur Patienten mit dem Titel Krebsaktions-
tag. Beim Programm 2014 haben sich Mitglieder der Frauenselbsthilfe den Fragen
des Publikums im Hinblick auf die verschiedenen Mdglichkeiten des Brustaufbaus
gestellt. Die Veranstaltung war sehr gut besucht und fihrte zu interessanten Gespra-
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chen. Im Rahmen des Fachprogramms lautete unser Vortragsthema:
.Nutzen klinischer Krebsregister fir Patienten”.

Der Gesamtvorstand, hat sich im Jahr 2014 je einmal in Schwerin und in Bonn getrof-
fen. Ein besonderes Thema war z.B. die Umfassende Uberarbeitung des Leitfadens.

Der Erweiterte Gesamtvorstand tagte 2014 in Goslar mit dem traditionellen Ziel des
allgemeinen Informationsaustausches.

AuRerdem wurden mit der Methode des ,World-Cafés“ verschiedene Fragestellungen
diskutiert, wie z.B. die der Mitgliedschaft von Angehérigen und &hnliche Zukunftsfra-
gen.

Bundestagung und Mitgliederversammlung

Eine weitere Herausforderung der drei genannten Vereinsorgane ist die Vorbereitung
und Durchfiihrung der Bundestagung.

Arbeitsgruppen und Referate

Es zeigt sich immer mehr, dass sich die Einfihrung von Referaten zur besseren Ver-
teilung der Arbeit bewahrt hat. Neben der Erfullung der jeweiligen Aufgaben haben
sich die Referatsmitarbeiterinnen ein bzw. zwei Mal in 2014 getroffen.

Referat 1 - Schulungsprogramm fur Mitglieder

Durchgefuhrt wurden insgesamt 16 Seminare mit insgesamt 367 Teilnehmerlnnen in
denen alle Blécke geschult wurden.

Die Referentinnen haben sich 2014 dem personlichen Austausch tber Schulungsin-
halte und der Jahresplanung fiir 2015 gewidmet. Der Uberarbeitete Block 4 ,Regeln
und Formalien®, der kiinftig ,Die FSH als Verein — eine Reise durch den Dschungel
der 88" heif3t und 2015 in einem neuen Format unterrichtet wird, wurde vorgestellt
und diskutiert.

Referat 2 - Offentlichkeitsarbeit

Das Forum, das im Jahr 2013 ans Netz gegangen ist und seitdem allen Internetnut-
zern als ergéanzendes Beratungsangebot zur Verfigung steht, ist nunmehr Bestand-
teil des Referates 2 ,Offentlichkeitsarbeit*. Betreut wird das Forum von insgesamt
zehn Moderatorinnen.

Zahlreiche Beratungsanfragen im Forum haben einen medizinischen Inhalt oder Hin-
tergrund. Um diese Beitrage und Anfragen richtig und kritisch bewerten und diesen —
unter Berucksichtigung der Grenzen unserer Beratungsarbeit als Laien — adaquat
begegnen zu kdnnen, hat der Krebsinformationsdienst in Heidelberg seine Unterstiit-
zung und eine diesbezlgliche Zusammenarbeit angeboten. In einem Workshop wur-
den die Moderatorinnen entsprechend beraten.

Die Handhabung des Forums, der personliche Austausch untereinander und auch die
Einarbeitung neuer Moderatorinnen standen in einem zweiten Workshop im Mittel-
punkt. AuRerdem wurden Techniken der Selbstfiirsorge vermittelt, da die Moderato-
rinnen im Forum héaufig mit sehr belastenden Fragen und Problemen konfrontiert
werden. Die Akzeptanz dieses Angebots zeigt sich in der rasant steigenden Zahl der
Nutzerinne. Fir uns ein Zeichen, dass wir das richtige Medium zur richtigen Zeit ein-
geflihrt haben.

Workshop zu den Nutzungsmdglichkeiten von Facebook: Die Frauenselbsthilfe nach
Krebs hat bisher keine Erfahrungen mit der Nutzung von Facebook oder anderen
sozialen Netzwerken im Rahmen der verbandlichen Offentlichkeitsarbeit gesammelt.
Um die Vor- und Nachteile richtig beurteilen und den notwendigen Aufwand realis-
tisch einschatzen zu kdénnen, hat der Krebsinformationsdienst in Heidelberg einen
Workshop durchgefiihrt. Darin konnten sich die Teilnehmerinnen der FSH Uber die
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Nutzungsmoglichkeiten von Facebook fur einen Selbsthilfeverband, die Sicherheits-
aspekte sowie Uber praktische MalRnahmen und Schritte zur Erstellung und Pflege
einer Facebook-Seite informieren. Zwischenzeitlich bereitet die FSH eine eigene Fa-
cebook-Seite vor.

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

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs bietet bereits seit vielen Jahren eine bundesweite
Telefon- und E-Mail-Beratung fir Betroffene an. Mit Hilfe des Programms von BERA-
NET gibt es zusétzlich die Moéglichkeit einer Online-Beratung, die Gber die FSH-
Website erreichbar ist. Die insgesamt 13 Beraterinnen sind erfahrene, ehren-amtlich
tatige Verbandsmitglieder, die selber an Krebs erkrankt sind.

Die Fragen von Betroffenen beziehen sich haufig nicht nur auf Sachverhalte rund um
die Therapie, Rehabilitation oder sozialrechtliche Themenbereiche, sondern oft auch
auf sehr personliche Anliegen. Im Mittelpunkt stehen insbesondere die Themen Angst
und personliches Umfeld. Da diese Gesprache fir die ehrenamtlichen Beraterinnen
zum Teil sehr belastend sein kénnen, hat die FSH in 2014 erneut einen speziellen
Workshop fur die Mitarbeiterinnen dieses Referates angeboten. Ziel war es, sie zu
befahigen, die Anrufenden gut und hilfreich zu beraten; zum anderen sollten sie einen
guten Umgang mit belastenden Gesprachsinhalten finden und lernen, sich selber zu
schitzen und abzugrenzen.

Referate 5 und 6 - Mitarbeit in gesundheitspolitischen und medizinischen Gre-
mien

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs nimmt die Interessenvertretung der Betroffenen in
gesundheitspolitischen und medizinischen Gremien wahr und entsendet einige Pati-
entenvertreterinnen in die entsprechenden Gremien. Diese Patientenvertreterinnen
sind nicht nur Bundes- oder Landesvorstandsmitglieder, sondern auch Mitglieder, die
im sogenannten Referat 5/6 auf Bundesebene mitarbeiten.

Aufgrund der personellen Situation im Bundesvorstand konnte der urspringlich fur
2014 geplante Workshop nicht vorbereitet und durchgefiihrt werden. Trotzdem fand
ein intensiver Austausch der Referatsmitarbeiterinnen untereinander, aber auch mit
dem geschaftsfihrenden Bundesvorstand statt. Das geschah hauptsachlich Gber den
Mailverkehr oder das Telefon.

Mitglieder der FSH waren im Jahr 2014 vertreten
e im Patientenbeirat der Deutschen Krebshilfe (DKH) und seinen Arbeits-gruppen

e in Gremien, bei Sitzungen und Pressekonferenzen der Deutschen Krebs-
gesellschaft

e im Wissenschaftlichen Beirat der DGS

e in Arbeitsgruppen der Dachverbande Paritat und BAG-S

e bei Veranstaltungen der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV)
Sie haben 2014 mitgewirkt

e in Unterausschiissen und Arbeitsgruppen des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses G-BA

e in Arbeitsgruppen des Nationalen Krebsplanes
e in Arbeitsgruppen des Leitlinienprogramms Onkologie
e bei der Arbeitsgruppe gesundheitsziele.de

e bei Fachgruppen und Veranstaltungen des Institutes fiir angewandte Qualitatsfor-
derung und Forschung im Gesundheitswesen AQUA
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e bei Veranstaltungen des Verbundprojektes KOKON

e im Lenkungsausschuss des Kooperationsverbundes Qualitatssicherung durch
Klinische Krebsregister KoQK (Ulrike Vol3-Boés )

e beim Patientenforum der Bundesarztekammer BAK

e bei Sitzungen der Zertifizierungskommission Gynakologische Zentren
e bei Sitzungen der Zertifizierungskommission Brustzentren

e bei den Patientenkongressen des Patientenbeirates der DKH

e Dbei zahlreichen weiteren Fachkongressen und Tagungen mit Infostanden, Vortra-
gen, Moderation oder als Podiumsteilnehmer.

Projekte

Entwicklung eines durchgéangigen Organisationsmanagements: Der Bundes- und der
Gesamtvorstand hat in insgesamt zwei moderierten Sitzungen die Aufbau- und Ab-
lauforganisation sowie die Kommunikation innerhalb des Verbandes auf den Prif-
stand gestellt und Verbesserungsvorschlage entwickelt. Die externe Organisations-
entwicklerin hat auRerdem bei einem dreitdgigen Ortstermin die Arbeitsablaufe und
Kommunikation der Bundesgeschaftsstelle ermittelt und in das Konzept mit einbezo-
gen.

FordermalRnahme zur Starkung der Landesebene: Um der wachsenden Fihrungs-
verantwortung nachkommen zu kénnen, bendtigt jeder einzelne Landesverband ein
schlagkréftiges Vorstandsteam, das gemeinsam entscheidet, konfliktfahig kommuni-
zZiert, in strukturierter Arbeitsteilung die Frauenselbsthilfe nach Krebs leitet und im
Sinne der Betroffenen voranbringt. In einer Schulungsmaflinahme wurden die Res-
sourcen der Landesvorstéande gestarkt — jedoch nicht priméar durch die Ausbildung
von Fachkompetenzen, sondern vielmehr durch geeignete Methoden und Sozialkom-
petenzen.

Netzwerk fur junge, an Krebs erkrankte Frauen: Das Projekt ,Entwicklung und Um-
setzung eines Konzeptes zum Aufbau eines flichendeckenden Netzwerkes flr junge,
an Krebs erkrankte Frauen“, das vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) ge-
fordert wird, hat zum Ziel, eine Austauschmaoglichkeit fur betroffene Frauen und weite-
re, altersspezifische Unterstitzungsangebote zu schaffen. Inhalt des ersten Projekt-
moduls in 2014 war, moglichst viel Uber die spezifischen Bedirfnisse von jungen,
betroffenen Frauen zu erfahren. Dazu wurden eine Online-Umfrage und ein moderier-
ter Workshop zur Bedarfsanalyse und Malinahmenentwicklung durchgefiihrt. Die Er-
kenntnisse Uber die Bedurfnisse junger, an Krebs erkrankter Frauen sind in ein Kon-
zept zur Entwicklung des Netzwerkes und zur Erarbeitung von Unterstiitzungsange-
boten eingeflossen, die wiederum die Inhalte der Folgeprojekte fiur die Jahre 2015 -
2017 darstellen.

Arbeit der Landesvorstande

Die Landesvorstande sind die erste Anlaufstelle fur die rund 350 Selbsthilfegruppen
vor Ort. Sie stellen auch das Bindeglied zwischen Gruppen und dem geschaftsfiih-
renden Bundesvorstand dar. Uber die Landesvorstande laufen Informationen in beide
Richtungen. Insbesondere stehen sie den Gruppen mit Rat und Tat fur die Bewalti-
gung der Aufgaben zur Seite. Die Aufgaben der Landesverbande, werden in der Re-
gel von finf Vorstandsmitgliedern wahrgenommen.

Folgende Aktivitaten werden regelmafiig in allen Landesverbanden erfuillt:
e Vorstandssitzungen, funf bis neun,

e eine Mitgliederversammlung,



Landestagungen, ein bis zwei,

Regionaltreffen in grolReren Landesverbanden,
Fortbildungsveranstaltungen und Seminare fiir Landesvorstande,
Organisation von Schulungen fir Mitglieder,

Gruppenbesuche bei Neugriindungen, Wahlen und Krisen,

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

Administration und Biroarbeit,

jahrliche Erstellung eines Haushaltsplans, Beschaffung von Finanzmitteln,
Buchhaltung,

Offentlichkeitsarbeit.

Im Einzelnen wirkten die Mitglieder der Landesvorstande mit

bei der Gestaltung von Informationssténden zu Fachtagungen, Kongressen,
Symposien, Patiententagen

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

in Gremien (z.B. in Zertifizierungskommissionen, Zulassungsausschuissen fur
Arzte, Runden Tischen, Psychosozialen Arbeitskreisen, Lenkungsausschuss
Qualitatssicherung in der stationéren Versorgung, Struktur- und Beratungs-
kommission der PARITAT auf Landesebene, Vergabekommissionen Selbsthil-
feférderung, Beirat des Landeskrebsregisters, Breast Care Nurse Forum)

in weiteren Koordinierungsausschissen, Qualitatszirkeln, Projekt- und Arbeits-
kreisen auf Landesebene zu aktuellen Themen, wie z.B. Arzt-Patienten-
Kommunikation, Lebensqualitdt, Angehorige, Rehabilitation, Palliativmedizin, In-
terkulturelle Offnung der Gesundheitsselbsthilfe, Migrantinnen in der Selbsthilfe,
Trauerarbeit, Ernahrung, Bewegungsangebote fiir Betroffene, Klinische Krebsre-
gister, Psychoonkologie

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

AuBerdem sind die Landesvorstande damit beauftragt, ihren jeweiligen Verband auf

Landesebene nach AuBBen 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-Verb&nden auf Landesebene gekommen.

Neben den Ublichen administrativen Aufgaben werden in den Landesverb&nden auch
besondere Projekte und Veranstaltungen durchgefiihrt. Fir 2014 wird aus den ein-
zelnen Landesverbanden Uber folgende Aktivitaten berichtet:

BW: Projekt ,Ich pack mit an“

Das Projekt des Landesverbandes Baden-Wirrtemberg wendet sich an
Gruppenteilnehmerinnen und -teilnehmer sowie Interessierte und verfolgt das Ziel,
diese uber die vielen Mdglichkeiten zur aktiven Mitwirkung in der FSH zu informieren
und fir eine Mitarbeit zu motivieren. Wéhrend eines ein einhalb-tdgigen Seminars
koénnen sich die Teilnehmer in vielfaltiger Weise ausprobieren und Erfahrungen
sammeln. Die Teilnahme an dem Seminar ist nicht mit der Verpflichtung verbunden,
nachher auch tatsachlich eine Aufgabe zu ibernehmen.
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BY: Teilnahme an der Roadshow zum 40. Jubilaum der DKH

Unter dem Leitmotiv ,Vorhang auf flirs Leben” beging die Deutsche Krebshilfe in
2014 ihr 40-jahriges Bestehen. Auf einer Deutschlandtour quer durch alle Bundeslan-
der informierte die DKH in finfzehn Stadten tber ihre Arbeit und die laufenden Pro-
jekte und Aktionen. In Regensburg hatte der Landesverband Bayern am 20. Septem-
ber 2014 die Moglichkeit, sich aktiv auf dem Bihnentruck zu beteiligen und die
Selbsthilfearbeit der FSH vorzustellen.

BE/BB: Pink-Shoe-Day

Der Landesverband Berlin/Brandenburg hat in 2014 am sogenannten ,Pink-Shoe-
Day“ mitgewirkt, der jahrlich in Leipzig stattfindet. Dabei wurden im Vorfeld Schuhe
jeder Art gesammelt, in Pink bemalt und verziert. Ziel der Aktion ist es, insgesamt
75.000 Schuhe auf dem Augustplatz in der Leipziger Innenstadt zusammenzube-
kommen, die symbolisch fir die Gber 75.000 Brustkrebserkrankungen in Deutschland
pro Jahr stehen. Mit dieser Aktion haben sich die Initiatoren vom Sankt Georg Klini-
kum in Leipzig, der Landesverband Berlin/Brandenburg und alle weiteren Mitwirken-
den insbesondere fir die Brustkrebsfriherkennung engagiert.

HE: World-Café auf der LT

Auf der Landestagung 2014 wurden bei einem World-Café verschiedene Themen zur
Verbands- und Gruppenarbeit bearbeitet. Alle Teilnemerinnen waren hoch motiviert
und von dieser Methode begeistert. Ein Schwerpunktthema bildete die Zusammen-
arbeit innerhalb der Teamleitung. In dieser Gruppe wurde erarbeitet, dass "Anders-
Sein" zwar Schwierigkeiten machen kann, aber durchaus auch das Team befruchtet.

MVISH: ,Bekennen Sie Farbe* — Vortrag auf der LT

Im Rahmen der Landestagung 2014 hatten die Mitglieder die Moglichkeit zur Teil-
nahme an einem eintagigen Seminar “Bekennen Sie Farbe”, das von dem Diplom-
Psychologen Heiko Kroy durchgefiihrt wurde. Auf direkte und respektvolle Art hat der
Seminarleiter die Teilnehmerinnen in den Spiegel ihrer Personlichkeit schauen las-
sen und zum Nachdenken und Lachen gebracht. Ziel des Seminars war es, dass die
Teilnehmerlnnen sich und andere besser verstehen und gerade in schwierigen Situa-
tionen neue Wege finden kdnnen, aus denen sie gestarkt hervorgehen.

NI/HB/HH: Integration der Gruppen aus Hamburg

Nach der Auflésung des Landesverbandes Hamburg/Schleswig-Holstein wurden ins-
gesamt zehn Hamburger Gruppen in den Landesverband Niedersachsen/Bremen
aufgenommen. Durch personliche Kontakte und Gesprache sowie durch die vertrau-
ensvolle Zusammenarbeit untereinander ist die Integration sehr gut gelungen. Dazu
hat sicherlich auch die Landestagung im Herbst 2014 beigetragen, an der sich die
Hamburger Gruppen bereits aktiv beteiligen konnten.

NRW: Grindung von zwei Familiengruppen

Aufgrund einer Initiative der Gruppe Essen, die das Projekt "Krebs und Familie" be-
reits im Jahr 2011 in Angriff genommen hatte, konnte in 2014 eine Familiengruppe in
Essen gegrundet werden. Kurz darauf wurde eine weitere Familiengruppe in Pletten-
berg ins Leben gerufen. Der LV NRW ist allen Beteiligten sehr dankbar fir ihr Enga-
gement und stolz darauf, dass an zwei Orten nunmehr auch Familienangehdérige Un-
terstiitzung finden und in die Gruppenarbeit mit einbezogen werden kdénnen.

RP/SL: Bewegtes Wiinschen

Hunderte bunter Wunschfahnen wurden anlasslich der Feier zum 35-jahrigen Jubila-
um des Landesverbandes am 19. Juli 2014 auf dem Festplatz in Speyer ausgestellt.
Gestaltet wurden diese von Gruppenteilnehmerinnen des LV Rheinland-
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Pfalz/Saarland, die auf den Seidenfahnen ihre Hoffnungen, Wiinsche Traume und
positiven Erfahrungen zum Ausdruck gebracht haben.

SN: Regionaltreffen in Heringsdorf mit den LV BE/BB, HE, MV/SH,ST und TH

Das Regionaltreffen von sechs Landesverbanden, das bereits seit einigen Jahren
regelmafig durchgefiihrt wird, hat in 2014 in Heringsdorf stattgefunden. Ziele der
Treffen, die von den LV als Projekt tber die Selbsthilfeférderung der Krankenkassen
finanziert werden, sind die Behandlung aktueller Selbsthilfe-Themen sowie der Erfah-
rungsaustausch tber die Landesverbands-Grenzen hinweg. Die Organisation und
Vorbereitung obliegt dem LV, in dessen Region dieses Treffen stattfindet; in 2014 war
dies der LV MV/SH.

ST: Grenziberschreitende Wanderung

Das Wanderprojekt "GRENZEN UBERSCHREITEN", an dem sich Teilnehmerinnen
aus allen Selbsthilfegruppen des Landesverbandes beteiligen konnten, fand 2014
zum ersten Mal statt. Ziel war es, gemeinsam mit Gleichgesinnten eine neue Heraus-
forderung anzunehmen und zu bewaltigen. Durch dieses Projekt hatten die Teilneh-
merinnen die Moglichkeit, nicht nur regionale Grenzen zu Uberschreiten, sondern
auch die eigene Leistungsgrenze auszutesten.

TH: Gesundheitsmesse Erfurt

Der Landesverband Thiringen hat sich im Jahr 2014 erneut mit einem Informations-
stand an der jahrlich im Méarz stattfindenden Gesundheitsmesse beteiligt. Die Ge-
sundheitsmesse findet im Rahmen der Thiringen Ausstellung statt und eréffnet die
Thuringer Gesundheitswoche. Reha-Kliniken, Institutionen aus dem Gesundheitsbe-
reich, Organisatoren der Friiherkennung von Brustkrebs, Selbsthilfegruppen und Ver-
eine stellen ihre Aufgaben, Angebote und Leistungen vor. In den Vortragsforen finden
stiindlich Vortrage zu aktuellen Gesundheitsthemen statt. Im Anschluss beantworten
Referenten Besucherfragen.

Netzwerk MmBK — Das Netzwerk Manner mit Brustkrebs wird ein eingetragener
Verein

Ein regelméaRiger Erfahrungsaustausch und Unterstiitzung in der personlichen Be-
gegnung unter gleich Betroffenen durch wochentliche/monatliche, értliche Gruppen-
treffen ist bei seltenen Erkrankungen nicht méglich. Ein Zugehdérigkeits-gefuhl und
eine langerfristige Bindung der Betroffenen an eine bundesweite krankheitsspezifi-
sche Selbsthilfegruppe, muss daher fir diesen Betroffenenkreis auch durch eine for-
melle Mitgliedschaft gestarkt werden. Da eine Mitgliedschatft in der FSH nur fir Funk-
tionstrager moglich ist, hat das Netzwerk den betroffenen Mannern durch eine eigene
Vereinsgrindung im August 2014 eine Mitgliedschaft in einer Gemeinschaft und Inte-
ressenvertretung ermoglicht. Das mit dieser Vereinszugehdrigkeit verbundene Ge-
meinschaftsgefihl fihrt auch dazu, dass sich die Vereins-mitglieder in zahlreichen
Aktivitaten des Netzwerkes engagieren, obwohl die in der Selbsthilfe tiblichen regel-
mafigen drtlichen Kontakte unter Gleichbetroffene fehlen.

Bei zwei bundesweiten Treffen konnten sich die M&nner aber auch direkt austau-
schen. Die Prasentation bei mehreren Patiententagen wurde genutzt, um die Offent-
lichkeit Gber den Brustkrebs beim Mann zu informieren und auf mégliche Symptome
aufmerksam machen. Durch verbesserte Friherkennung konnen die Heilungschan-
cen deutlich gesteigert werden. Die Teilnahme an Fachkongressen, wie z.B. der Jah-
restagung der Deutschen Gesellschaft flr Senologie (DGS), diente dazu, in Kontakt
mit Arzten und anderem Fachpublikum zu treten.

Finanzielle Grundlage

Die finanzielle Grundlage der Frauenselbsthilfe nach Krebs besteht im Wesentlichen
aus folgenden Elementen:
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Férderung durch
e die Deutsche Krebshilfe,
e Selbsthilfeférderung der Krankenkassen (Pauschal- und Projektférderung),
e Bundesministerium fur Gesundheit BMG (Projektforderung),
e Spenden in geringem Mal3e.

Von der Deutschen Krebshilfe wird die FSH nach Vorlage eines Haushaltsplanes ge-
fordert. Der Gesamthaushaltsplan umfasst den konkreten Plan des Bundesverban-
des, die Haushaltspléne der Landesverbande und den des Netzwerkes Manner mit
Brustkrebs sowie einen Verteilerschlissel fir die Bedarfe der Gruppen. In 2014 wur-
de die Zuwendung um ca. 15 Prozent gekirzt und nach einem bestimmten Verteiler-
schlissel an Landesverbande und Gruppen weitergereicht.

Um dem Aufbau von Uberhdéhten Kassenbesténden in den Gruppen entgegenzuwir-
ken, entfiel oder reduzierte sich die Jahreszahlung an die Gruppen, die zu einem be-
stimmten Stichtag Uber einen zu hohen Bestand verfiigten. Aufgrund dieser Regelung
erhielten nur 217 der FSH-Gruppen eine bedarfsgerechte Zuwendung in jeweils an-
gepasster Hohe.

Die Jahreszahlungen sollten hauptséachlich fur die Teilnahme an der Bundestagung,
an den Landestagungen sowie an den Mitgliederschulungen verwendet werden. Fer-
ner wurde eine 20-prozentige Ricklage sowie ein Pauschalbetrag im Falle eines
Gruppenjubilaums (10-, 20-, 25-, 30- oder 35-jahriges Bestehen) berlcksichtigt. Zur
Festlegung der Jahreszahlungen wurde erstmals eine neue Bemessungsgrundlage
herangezogen. Ausgehend vom Stichtag 30.09.2013 wurde eine Prognose zum Kas-
senbestand am 31.12.2013 zugrunde gelegt.

Von den gesetzlichen Krankenkassen und dem BMG werden wir auf Bundesebene
im Rahmen der Projektforderung und der kassenarteniibergreifenden Gemeinschafts-
forderung finanziell unterstitzt.

Im Gegensatz zu vielen anderen Verbanden erheben wir nach wie vor keine Mit-
gliedsbeitrage.

Ausblick

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) ist eine der gréfdten und altesten Krebs-
Selbsthilfeorganisationen Deutschlands mit Multiplikatoren auf Bundes-, Landes- und
Gruppenebene. Vor dem Hintergrund unserer gesammelten Erfahrungen helfen wir
Betroffenen, ihren persénlichen Weg im Umgang mit der Krankheit zu finden. Die
Besonderheit unseres Beratungsangebotes liegt in der Kombination aus Information,
sozialer Unterstitzung und Interessenvertretung in gesundheitspolitischen Gremien.

Verschiedene Entwicklungen der jingsten Zeit weisen darauf hin, dass diese Form
der Verbandsarbeit nicht mehr zeitgemal ist, um unsere Zielgruppe gut zu erreichen
und ihnen entsprechende Hilfe zukommen zu lassen. Als Selbsthilfeorganisation sind
wir daher gefordert, in vielen Bereichen Anpassungen und Anderungen vorzuneh-
men, um dem veranderten Bedarf an Orientierung, Information und Unter-stitzung fur
Menschen mit Krebserkrankungen nachzukommen. Eine Weiterent-wicklung und Re-
formierung unseres Verbandes sehen wir in den kommenden Jahren als dringend
geboten an.

Einen wichtigen Baustein zur Sicherung der Zukunftsféhigkeit des Verbandes haben
wir bereits geschaffen, in dem wir in 2014 ein Organisationsmanagementkonzept er-
arbeitet haben, auf dessen Grundlage die Aufgaben des Bundesverbandes auf eine
breitere Basis gestellt werden. Als Ergebnis ist das Projekt 2020 entstanden, das in
2015 begonnen und bis zum Jahr 2020 weitergefiihrt werden soll. Im Mittelpunkt die-
ses Gesamtprojektes, das in viele Teilprojekte gegliedert ist, steht die Fortentwicklung
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des Vereins. Einige Mitglieder haben sich bereit erklart, bei dem daraus entstandenen
Projekt 2020 mitzuarbeiten und somit den Vorstand zu entlasten. Das Projekt 2020
greift die aktuellen Themen auf, mit denen sich die FSH konfrontiert sieht.
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