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Lokale und online-Gesprachskreise
Gemeinsamer Austausch und persdnliche Beratung

Bundesgeschaftsstelle in Bonn
Verlassliche Beratung via Telefon und E-Mall

Information und Dialogmdéglichkeiten
Patiententage, Kongresse, Wanderausstellung

Soziale Medien
Forum, Facebook, YouTube, Twitter & Instagram

Mitarbeit in Gremien

Kooperationen, Leitlinien, Kommissionen

Straliburg

Mug'wen
Freibu
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? Fam. Krebs f Brust- und Eierstockkrebs Fam. Darmkrebs - HNPCC / Lynch ¥ Fam. Magen krebs - CDH1-Mutation

Neu: Unsere Migrationsbeauftragte

Hayriye O., Hamburg
Migrationsbeauftragte / Go¢gmenler temsilcisi

Wir sprechen miteinander - jetzt auch auf Turkisch
Wir freuen uns sehr, mit Hayriye eine junge Frau aus
Hamburg gefunden zu haben, die unser Beratungsangebot
regional und bundesweit fur turkisch sprechende Betroffene
und Ratsuchende erganzt.

Birbirimizle artik Turkge'de konusuyoruz
Hayriye hanim ile Turk¢ce konusan hastalar ve tavsiye
arayanlar i¢in danigsmanlik hizmetlerimizi bolgesel ve
Almanya ¢apinda tamamlayacak Hamburglu geng bir bayan
kazandigimiz icin gok mutluyuz.
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https://www.brca-netzwerk.de/kontakt/online-gespraechskreise/

Informationsmoglichkeiten nutzen

Filmclips in der Umsetzung

Zum Auftakt des Brustkrebsmonats Oktober 2022 wird das Netzwerk neue Informationsfilme
rund um das Thema erbliche Krebserkrankungen prasentieren.

Thematisch geht es um Pravention, Kinderwunsch, Gentest & Datenschutz. Zudem wird das
Netzwerk in einem eigenen Imagefilm naher vorgestellt.

Im Fokus stehen Betroffene, die ihre Erfahrungen teilen und erzéhlen, wie sie durch Wissen und
Austausch Entscheidungen (besser) treffen konnten. Erganzt werden diese, zum Teil sehr
personlichen Erfahrungsberichte, durch Wissenschaftleriinnen, die durch ihre fachliche
Expertise wichtige Ansprechpartner fur Betroffene sind.

Anna Kreuzberg fuhrt die Interviews und moderiert die Gesprache.

Die Konzeption begann im September 2021, die Dreharbeiten sind fur April 2022 geplant.

Selbsthilfe digital

Mit unserem Angebot in den sozialen Medien, Uber unsere Website und unsere Online-
Gesprachskreisangebote mochten wir einen niedrigschwelligen Zugang zur Selbsthilfe schaffen,
fur alle Betroffenen und Ratsuchenden, von Ort und oft auch Zeit unabhangig, mehrsprachig und
vielfaltig in der Themenauswabhl.
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,Netzwerk im Netz“

Ein Erfolgsmodell

Zu Beginn der Pandemie ist das BRCA-Netzwerk mit » [i) 2\ (Q/
einem regelmalligen Austausch fur Betroffene und A ‘ @ &< ®
Ratsuchende online gegangen. Im Jahr 2021 fanden 80 $)
online-Treffen mit ber 600 Teilnehmenden statt. ® \ : |
Zur Gestaltung und Ideenfindung trifft sich eine AG »— @)L\ ()
regemalig einmal pro Quartal. 4 "
A BRCA-Netzwerk e.V.
Themen Hilfe bei familiren Krebserkrankungen
e Fam. Brust-, Eierstock-, Magen- und Darmkrebs onlineGespriachskreis
e mutationsspezifische Seminare
e psychosoziale Themen
e Entscheidungsfindung  Friherkennung  oder

Operation
Hormonsubstitution und Hormonentzug

e Austausch fur nicht erkrankte Anlagetrager:innen

Ausstellung ANSICHTSSACHE

In dem 2016 veroffentlichten  Bildband
ZANSICHTSSACHE. Wissen und
Entscheidungen  bei fam. Brust- und
Eierstockkrebs® wird  Ratsuchenden das
wertvolle Erfahrungswissen selbst Betroffener
ergdnzt durch  Expertenwissen  kompakt
angeboten, 17 Frauen wurden hierfur portraitiert.
Es sind neben den im Bildband abgebildeten
Fotografien  viele  wertvolle  Aufnahmen
entstanden, die Inhalt einer Ausstellung
geworden sind. Die Ausstellung ist als
Wanderausstellung konzipiert. Betroffene
Familien kénnen sich durch die Fotografien und
die Geschichten der Protagonistinnen
wiederfinden oder sich vorsichtig dem Thema
nadhern. Ausstellung und Buch sollen
unterstitzen, personliche Lebensperspektiven
bei erblichem Krebsrisiko zu entwickeln, Angste
mildern und individuelle Entscheidungshilfe sein.

Seit 2018 ist die Ausstellung in 28 Stadten unterwegs
gewesen, oft in Verbindung mit Pat.-Informationstagen
und einer Ausstellungseroffnung.

Eine Aktualisierung mit der Perspektive als
Angehdriger einer Brustkrebspatientin und als Mann
mit Mutation und Brustkrebs ist in der Umsetzung.
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Online-Schulungsseminar

Herausforderung Krebs-Selbsthilfe bei familiaren Krebserkrankungen
Seminar fur Gespréachskreisleitungen des BRCA-Netzwerks

Samstag, 23.01.2021

9.00 — 10.30 Uhr // Prof. Dr. Reinhard Buttner, KéIn
Grundlagen der Pathologie bei familiaren Krebserkrankung

Pause 10.30 - 11.00 Uhr

11.00 — 12.30 Uhr // Dr. Robert Huneburg, Bonn
Basiswissen zum familidren Darmkrebs (Lynch-Syndrom, HNPCC)

12.30 - 13.30 Uhr Pause

13.30 — 15.00 Uhr // Prof. Dr. Nicole Sanger, Bonn

Fertilitdt und Familienplanung

15.00 — 15.30 Uhr Pause

15:30 — 17.00 Uhr // PD Dr. Kerstin Rhiem, KdéIn
Aktuelles zum familiaren Brust- und Eierstockkrebs

Sonntag, 24.01.2021

10.00 — 11.30 Uhr // Dr. des. Friedhelm Meier, Tiibingen )
Rolle vor- oder ruckwarts? Sozialwissenschaftliche und ethische Uberlegungen bei

familiaren Dispositionen

Workshop ,,Selbsthilfe bewegen*

Selbsthilfe
BEWEGEN

GESTALTEN

Die Entwicklung der Strukturen des BRCA-Netzwerks
und der Arbeit in der Selbsthilfe ist uns ein grof3es
Anliegen.

Es ist fur uns &uRerst hilfreich, sich bei der
Weiterentwicklung unseres Verbandes durch einen
externen Organisationsentwickler unterstitzen zu
lassen.

Das Programm ,Selbsthilfe BEWEGEN® konnte
unseren Herausforderungen Rechnung tragen.
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Nachwuchs gesucht

Mit der Kampagne ,Wir suchen Menschen“ macht das BRCA-Netzwerk an verschiedensten

Stellen auf die Suche nach Nachwuchs aufmerksam.

Engagiert fiir unsere Familien
die sich mit uns im BRCA-Netzwerk

Aus eigenem Erleben wissen wir, wie es sich anfiihlt, wenn
ein erbliches Krebsrisiko in der Familie erkannt wird. Viele
ehrenamtlich engagieren méchten.

Wir suchen

Menschen,

Entscheidungen sind zu treffen.

Das BRCA-Netzwerk erganzt mit der gelebten Erfahrung
von selbst Betroffenen bundesweit die medizinische Bera-
tung. Im Telefonat, via E-Mail sowie in unseren lokalen und
virtuellen Gespriachskreisen ist Zeit fiir Austausch.

Wir bringen unser Wissen in Gremien sowie in Forschungs-
projekte ein, stellen aktuelle Informationen bereit und

sensibilisieren fiir das Thema o6ffentlich.

Interesse geweckt?

Voraussetzung mitzumachen, ist einfach die Bereitschaft,
sich mit uns flir andere engagieren zu wollen.

Wir freuen uns auf ein Kennenlernen!

Vertretung von Patienteninteressen

* Im Deutschen Konsortium fur familiaren Brust- und Eierstockkrebs

- In wissenschaftlichen Projekten: SYSKON, iKNOW, Erstellung der Entscheidungshilfe, RiskAp,
gemeinsamGEN und weitere

- Patientenvertretung nach § 140f Beteiligung von Interessenvertretungen der Patientinnen und
Patienten im G-BA und im IQWiG

* Innovationsfonds gefordertes Projekt ,isPO — integrierte sektorenubergreifende
Psychoonkologie®

- DKH gefdrdertes Projekt "gesa-K — Gesundheitskompetenz, Selbsthilfeaktivitaten und
Versorgungserfahrung von Menschen mit Krebs"

» Patientenvertretende in Leitlinien (Mammakarzinom, Supportivtherapie u.a.)

* In politischen Initiativen: Nationale Dekade gegen Krebs, Modellprojekt genomDE, Klinische
Krebsregister

\
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Kooperationen suchen und pflegen

Familiarer Brust-

und Eierstockkrebs DEUTSCHE | Selbsthilfe-
Semi-Colon [] @@ grganisation
e ke Darmkrebs
ShB Selbsthilfe-Bund
Blasenlérebs eV. Deutsches Konsortium
l I-FRAUMENI SYNDROMLE emeinsam starker ———
LFS : Familiarer Darmkrebs
% //\ Deutsche
PSS SECRG 5 T I DN Fanconi-Anémie-
DEUTSCHLAND e Hilfe e.V.

Y,
Vernetzung mit Selbsthilfeorganisationen und Patienteninitiativen, um sich gemeinsam
effektiv fur die Belange an Krebs erkrankter Menschen einzusetzen. In Kooperation mit der
Frauenselbsthilfe Krebs ist ein moderiertes Internetforum etabliert. Die Zusammenarbeit mit
den Mitgliedsverbanden des HKSH-BV wurde fortgefiihrt. Das BRCA-Netzwerk hat u.a. einen
Beitrag in der Mitgliederzeitschrift des Selbsthilfebund Blasenkrebs verdffentlicht. Mitglieder

der Deutschen ILCO nehmen regelméafiig an den virtuellen Gespréachskreisen des BRCA-
Netzwerks teil.

Die Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen bei weiteren hereditdren Tumorsyndromen,
u.a. Semi-Colon — Familienhilfe Darmkrebs, Li-Fraumeni Syndrome Association, Deutsche
Fanconi-Anamie-Hilfe e.V., Selbsthilfegruppe CoBaLD (Cowden-, Bannayan-Riley-
Ruvalcaba-,Lhermitte-Duclos-Syndrom) wurde fortgeftihrt, online-Seminare zielgruppen-
adaptiert konzipiert und umgesetzt.
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Kassenbericht

Einnahmen

Selbsthilfeforderung Dt. Krebshilfe 206.700,00
Spenden / Einnahmen 15.248,00
Projektférderung 27.000,00
Mitgliedsbeitrage 5.962,00
Einnahmen aus Verkaufen (Bildband, Film etc.) 5.957,75
Gemeinschaftsforderung der Krankenkassen 28.000,00
Gesamt Einnahmen 288.867,75
Ausgaben

Personalkosten 132.274,44
Sachkosten 35.674,86
Sonstige Sachkosten 19.011,32
Veranstaltungen/Tagungen 3.174,67
Offentlichkeitsarbeit/Patienteinformation 55.187,50
Reisekosten, Fortbildung, Beirat, Sonstiges 8.588,55
Forderung Selbsthilfegruppen 6.393,80
Gesamt Ausgaben 260.305,14
Hinweis:

Seit 2021 ist die Even und Ganss Steuerberatungsgesellschaft mbH mit der Prifung
der Kassenfuhrung des Vereins BRCA-Netzwerk e.V. — Hilfe bei familiarem

Krebserkrankungen beauftragt.

Im Bericht vom 31.10.2022 wird die Ordnungsmaligkeit der Buchfihrung und der
Einnahmen-Ausgaben-Rechnung bestatigt, sowie die satzungsgemalen Ausgaben
der Mittel fur das Jahr 2021.

Die Berichte kdnnen in der Geschaftsstelle eingesehen werden.

Wir danken all jenen, die uns so vielfaltig unterstiitzen: Q Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.
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