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Vereinsentwicklung
sl .
Jahr 2010 2017
Lokale Gesprachskreise 11 26
Mitglieder 57 370
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Vor Ort: Veranstaltungen y [’ﬂﬁ?ﬁﬁerke_u

/ Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

» Lokale Patiententage, Fachtagungen, Aktionstage, Benefizveranstaltungen

« Uberregional: Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Senologie, Kongress
der Deutschen Gesellschaft fir Gynékologie und Geburtshilfe ...

« — umfassende Sensibilisierung von betroffenen Familien, Experten und
Multiplikatoren

Geschaftsbericht 2016



Webseilte: Kontakte zu den Zentren des | dBRCA
Dt. Konsortiums + Koop.-Partnern W s e a

Brust- und Eierstockkrebs
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Interessenvertretung:
Mitarbeit in AGs und Gremien

* Im Dt. Konsortium fir fam. Brust- und Eierstockkrebs
Mitarbeit in Stearing-Kommittees, Arbeitsgruppen

* Leitlinien- und Zertifizierungskommissionen,
Patientenbeirat und Beirat der Stiftung Dt. Krebshilfe

* In wissenschaftlichen Projekten
SYSKON, RiskAp und weitere

* Im G-BA und IQWIiG

Akkreditiert im G-BA Uber BAG Selbsthilfe
Themenbezogene Patientenvertretung

Geschaftsbericht 2016
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Interessenvertretung: ]BRCA
Ratgeber und Veréffentlichungen G T

Brust- und Eierstockkrebs

* Bildband ,Ansichtssache. Wissen und Entscheidungen
bei familidrem Brust- und Eierstockkrebs.*

[——

 Blauer Ratgeber der Deutschen Krebshilfe FAMILIARER

EIERSTOCKKREBS

.,Familiarer Brust- und Eierstockkrebs* ———

* Artikel “Besondere Bediirfnisse von
Patientinnen mit familiarem Brust-
und Eierstockkrebs”

Meinung

Forum 2017 - 32:49-50 Andrea Hahne' « Stefanie Houwaart’
DOI 10.1007/512312-017-0223-0 g BRCA-M k
@ Springer Medizin Verlag GmbH 2017

“Koordinatorin des wissenschaftlichen Beirates

de H Besondere Bediirfnisse von

P ; Patientinnen mit familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

Eine Krebserkrankung ist eine besondere  laktischer Operationen sowie iiber dem  Interdisziplindre Beratung

ion, Diese gestaltet sichumsokom-  Risiko angepasste Therapicoptionen im  und Behandlung
ung auf  Erkrankungsfall.
einer erl n Pri beruht. Nicht immer werden die Entschei- Durch die Komplexitit eines erblichen
Welche Bediirfnisse haben Ratsuchende  dungen von Ratsuchenden, gerade hin-  Krebssyndroms st es wichtig, dass Betrof-
und Patientinnen vor dem Hintererund  sichtlich einer prophvlaktischen Ope-  fene umfz d durch eine qual i
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Interessenvertretung: o
Stellungnahmen e

Brust- und Eierstockkrebs

A, Gelirdert durch &

@ Deulscrhe‘kplrehs_hilfe

BRCA
. : Netzwerk e.v.
' Hite bel familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

53111 Bonn

Telefon 0228-33 889100
Fax 0228-33 889110

info@breca-netzwerk.de

Besondere Bedurfnisse von Patientinnen
mit familiarem Brust_ und EierStOCkkrebS BesondereBedﬁﬂnissevonPatieminnenmi(familiﬁremBrust—undEEerslockkrel;s

Eine Krebserkrankung ist eine besondere Situation. Diese gestaltet sich umso komplexer, wenn die
Krebserkrankung auf einer erblichen Pradisposition beruht. Welche Bedirfnisse haben Ratsuchende
und Patientinnen vor dem Hintergrund des erblichen Brust- und Eierstockkrebses? Im nachfelgenden
eine Zusammenfassung, die auf Grundlage unserer erlebten und gelebten Erfahrungen als
Krebsselbsthilfeorganisation im bundesweiten Austausch mit Risikofamilien erfolgt:

Stellungnahme des BRCA-Netzwerks e.V.
zum Thema Big Data an den G Bttt

BRCA

Deutschen Ethikrat Aot Netzwork s

Brust- und Elerstockkrabs

Info@brca-netzw

Bonn, den 05.04.2017

Stellungnahme

des BRCA-Netzwerks e.V. — Hilfe bei familiarem Brust- und Eierstockkrebs zum Thema Big
Data an den Deutschen Ethikrat

Das BRCA-Netzwerk e.V. — Hilfe bei familiarem Brust- und Eierstockkrebs ist eine bundesweite
ehrenamtlich geflihrte Selbsthilfegruppe fir Betroffene, Ratsuchende und Angehérige zum Thema
erblicher Krebserkrankungen. Vor diesem Hintergrund betrifft uns die Thematik Big Data im
Besonderen im Hinblick auf DNA-Sequenzierungen, deren Analyse und die Ubertragung der Daten in
die Klinik. Im Rahmen der vorliegenden Stellungnahme soll der Fokus daher auf diesem Gebiet
liegen.
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Netzwerk - Neu Id’
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W Hilfe bei familiare m

Brust- und Eierstockkrebs

Wissenschatftlicher Beirat —
Neugrindung 2016

Motivation, Ziele und Vorhaben

Geschaftsbericht 2016



BRCA

Vorhaben fur den wiss. Beirat [2'

W Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

* Fachwissen abrufen (intern)

* Informationsmaterialien gemeinsam erarbeiten und herausgeben
* Webseite — Faktencheck

» Forschungsprojekte — Rekonstruktionsregister
 Fortbildungskonzepte (Vorstand, Gesprachskreise)

* Expertensprechtunde (extern?)

 Entitatsbezogene Erweiterung des Beirates

Geschaftsbericht 2016



Zukunftige Projekte

iy

4. Symposium
Familiarer Brust- und
Eierstockkrebs

fur Patientinnen, Angehorige
und Interessierte

Samstag, |. Juli 2017
10:00 — 15:00 Uhr

CityCube Berlin

I BRCA
A 4 Netzwerk e.v

Hille be

)
/ : Netzwerk e.v.

Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

BRCA-Symposium
2017 Iin Berlin

Nach Koln, Minchen, Leipzig:

Save the date:
01. Juli 2017

10 — 15 Uhr
City Cube Berlin

Geschaftsbericht 2016



BRCA

Fotoausstellung ,,Ansichtssache” A tistzworks

Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

Vernissage

07. Oktober 2017
Charité Berlin

BRCA
Netzwerk e.v.
Ife bei f; I

stellung
ur familidren

ierstockkrebs
“harité Mitte

7. Oktober bis 4. November 2017 |§

p

ANSICHTSSACHE

Wissen und Entscheidungen bel familirem Brust- und Elerstockkrebs

3y
i

ATy i
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,7Ansichtssache. Mein Weg. Mein Risiko.” Wem s

Brust- und Eierstockkrebs

* Film orientiert sich inhaltlich am Bildband ,Ansichtssache”
 Portraits erkrankter und gesunder Frauen (3-4 Models)
* Interviews mit Experten als Erganzung (3-4)

» Lange etwa 40-50 Minuten

» Aufklarung tGber wesentliche Fragen zum Thema
Jfamiliares und genetisches Risiko", den
genetischen Brustkrebs sowie den familiaren Eierstockkrebs

Geschaftsbericht 2016



Chatroom / virt. Gesprachskreis ,,I__QBRCA

Netzwerke.v.

W Hilfe bei familiarem

Brust- und Eierstockkrebs

* Betreuung durch eine bzw. zwei Moderatorinnen des Netzwerks
» Entscheidung welche Software / Betriebssysteme in Frage kommen
» Mobile Nutzung (Tablet, Smartphone)

» Modalitadten der Anmeldung (Name, Vorname und Mail-Adresse),
Passwortvergabe

o .Chatiquette” (Verhaltensregeln im Chat, Grundsétze des Datenschutzes)
und Zustimmung

» Beschrankung der Anzahl der Teilnehmerinnen
« Offnen und SchlieRen des Chatrooms

* Eingang zum Chatroom tber unsere eig. Website

Geschaftsbericht 2016



- | . BRCA
WebSIte / Forum y dNetzwerke.v.

W Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

» Aktualisierung und Bearbeitung, neue Themen
» Faktencheck Uber den wiss. Beirat

* Forumszusammenarbeit mit der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH)
Verlinkung des FSH-Forums Uber die Seite des BRCA-Netzwerks
www.brca-netzwerk.de

S Y/
Y Frauenselbsthilfe
nach Krebs

Geschaftsbericht 2016
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Newsletter y [’dﬁ?&ﬁerke_v.

W Hilfe bei familigrem
Brust- und Eierstockkrebs

Newsletter far

» Mitglieder BRCA-Netzwerk

« Zentren Dt. Konsortium fir fam. Brust- und Eierstockkrebs
* Brustzentren

* Rehakliniken

* Niedergelassene Gynakologen und Onkologen

» Fachgesellschaften

Geschaftsbericht 2016



Offnung fir weitere fam. r | dﬁzgaerke_\,_

W Hilfe bei familiarem

Tu m O re rkran ku n g e n Brust- und Eierstockkrebs

Familiensache Krebs:

Das BRCA-Netzwerk als Dachverband weiterer Patientenorganisationen
* Vernetzung

* Hilfestellung beim Aufbau eigener Selbsthilfegruppen

* Gemeinsame Veranstaltungen / Projekte

» Erweiterung des wiss. Beirats

Geschaftsbericht 2016



Kassenbericht y [’”ﬂﬁﬁt‘;ﬁerke_u

/' Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

fur das Jahr 2016

Geschaftsbericht 2016



Kassenbericht:

Neutrale Ertrage

Einnahmen

Erlose aus Anlagenverkaufen

GESAMT EINNAHMEN

Geschaftsbericht 2016
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Brust- und Eierstockkrebs

202.777,31
0,00

202.777,31



Kassenbericht: Betriebsausgaben ,ldﬁzgaerke_\,_

Personalkosten

Raumkosten

Steuern und Versicherungen
Werbe- und Reisekosten
Kosten der Warenabgabe
Instandhaltung
Abschreibungen
Verschiedene Kosten

Neutrale Aufwendungen

GESAMT BETRIEBSAUSGABEN

Geschaftsbericht 2016

W Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

48.993,78
17.900,93
3.918,34
66.458,24
410,00
475,68
3.708,27
24.887,57
0,00

166.752,81



Ein herzlicher Dank: /[dﬁi‘t‘iﬁerke.v.

W Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

Wir danken all jenen, die uns so vielfaltig unterst  Utzen:

Der Deutschen Krebshilfe c':
dem Forderverein Onkologie ' Cé
den Krankenkassen |

den privaten Spendern

N
@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

| DEUTSCHES
e lmerniles // KONSORTIUM

Familiarer Brust
und Eierstockkrebs

Geschaftsbericht 2016
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/ Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs

Hinweis:

Seit 2010 ist die TW Treuhand, Batteriestr. 1 in Neuss mit der Priifung
der Kassenfuhrung des Vereins BRCA-Netzwerk — Hilfe bei familiarem
Brust- und Eierstockkrebs beauftragt. Im Bericht vom 23.08.2017 wird
die Ordnungsmalligkeit der Buchfiihrung und der Einnahmen-
Ausgaben-Rechnung bestatigt, sowie die satzungsgemalien Ausgaben
der Mittel fur das Jahr 2016.

Die Berichte konnen in der Geschaftsstelle eingesehen werden.

ﬁ p
Geschéftsbericht 2016 Geférdert durch die 0 DSHIEche Koniti



