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I. Vorwort
Liebe Leserin, lieber Leser,

der Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V. (BPS) legt Ih-
nen heute seinen Jahresbericht 2023 vor.

Das Jahr stand ganz im Zeichen des weiteren Wiedererlangens
der gewohnten und den Zusammenhalt fordernden Rahmen-
bedingungen. Die Selbsthilfegruppen trafen sich wieder regel-
maBig. Vorstande und Arbeitskreise berieten in Prasenz, nutzten
aber auch die unter den Coronabedingungen erworbenen neu-
en Kenntnisse und Fahigkeiten fir Videokonferenzen, wo und
wann immer dies angebracht erschien.

Der Rahmen der Jahrestagung und die Mitgliederversamm-
lung wurden genutzt, um verdiente Leiterinnen und Leiter von
Selbsthilfegruppen fir ihre teils 20-jahrige ehrenamtliche Tatig-
keit zu ehren. Ihnen und allen BPS-Selbsthilfegruppen sage ich
an dieser Stelle herzlichen Dank fir die geleistete Arbeit.

Auch 2023 konnten erfolgreich Staffelibergaben in 17 Selbst-
hilfegruppen erfolgen. Den neuen Leitern und den Mitgliedern
der Selbsthilfegruppen sage ich Dank fir ihre vor Ort und im
Verband geleistete Arbeit.

Mein Dank geht auch an die Regional- und Landesverbande,
die Arbeitskreise und die Akkreditierten im Gemeinsamen Bun-
desausschuss, in den Leitlinienkommissionen, den Krebsgesell-
schaften und Krebsregistern. Gemeinsam verfolgen alle das eine
Ziel, der Diagnose ,Prostatakrebs” den Schrecken zu nehmen
und die Lebensqualitat Betroffener zu verbessern.

Die Bereitschaft zu ehrenamtlichem Engagement erfdhrt seit
Jahren jedoch starke Veranderungen. Diesen Rechnung tragend
stellte der Vorstand des BPS die Jahrestagung 2023 unter das
Motto ,Selbsthilfe neu denken”. In einer offenen Diskussion be-
rieten die Tagungsteilnehmer Verbandsfragen zu vier Themen-
komplexen. Insbesondere wurden Fragen der inneren Struktur,
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der Offentlichkeitsarbeit und der Wirkung der Arbeitskreise dis-
kutiert. Daraus resultierende Losungsansatze wurden aufgegrif-

fen und fanden ihren Niederschlag in der Arbeit der Gremien
des BPS.

Die Beschaftigten der BPS-Geschaftsstelle meisterten die be-
sonderen Anforderungen in hervorragender Weise. Ihnen gilt
mein herzlicher Dank fur die geleistete Arbeit und das personli-
che Engagement.

Der BPS dankt an dieser Stelle der Deutschen Krebshilfe und
den Krankenkassen fir ihre stete ideelle und materielle Unter-
stitzung, ohne die die Arbeit auf so vielen Gebieten nicht leist-
bar ware. Ein herzlicher Dank geht auch an die privaten Spender
fur die damit zum Ausdruck gebrachte Wertschatzung.

Werner Seelig
(Vorsitzender)

Bonn, 26. Marz 2024
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II. Der BPS stellt sich vor

Seit seiner Griindung am 15. September 2000 hat sich der Bun-
desverband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V. (BPS) zum Ziel ge-
setzt, Uber die Erkennung von Prostatakrebs, die Behandlung
und die damit zusammenhangenden Probleme und mdéglichen
Behinderungen aufzukldren, den Selbsthilfegedanken der Be-
troffenen zu férdern sowie deren Interessen zu vertreten. Zur
Umsetzung dieses Gedankens hat der BPS seine Ziele formuliert.

Wir, der BPS, das sind rund 7.000 von Prostatakrebs betroffene
Manner, die sich in 168 Selbsthilfegruppen (Stand 31.12.2023)
zusammengeschlossen haben. Damit gehoért der BPS zu den
weltweit groBten Selbsthilfeverbdanden flr Prostatakrebser-
krankte und ihre Angehdrigen. Er sieht seine Verpflichtung da-
rin, Betroffenen, Angehoérigen und Interessierten Angebote zur
Hilfe und evidenzbasierte Informationen zu unterbreiten. Dar-
ber hinaus ist er an der Entwicklung des &ffentlichen Gesund-
heitswesens und der 6ffentlichen Gesundheitspflege maBgeb-
lich beteiligt.

Betroffenen stellen wir jede leistbare und uns gestattete Hil-
fe zur Verfigung. Auf unserer Internetseite halten wir aktuel-
le Informationen bereit. Am Telefon bietet unsere BPS-Bera-
tungshotline das Gesprach von Patient zu Patient an. Darliber
hinaus stellt der BPS eine fir die Systeme I0OS und Android ent-
wickelte APP bereit.

Die dem BPS angehérenden Regional- und Landesverbande
leisten wichtige Arbeit vor Ort. Sie unterstitzen die ihnen an-
geschlossenen Selbsthilfegruppen, organisieren zusammen mit
dem Bundesverband die Nachfolge und die Weiterbildung der
Leitungen.

Der BPS hat Vertreter in den Gemeinsamen Bundesausschuss,
in Leitlinienkommissionen, als Beirate und Vorstandsmitglieder
in nationale und internationale Krebsgesellschaften, in Krebsre-
gister und andere Institutionen entsandt. Hunderte Manner und
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auch einige Frauen engagieren sich so ehrenamtlich im Verband
selbst und in den Gremien des Gesundheitswesens. Mit ihrer
Arbeit leisten sie einen wichtigen Beitrag fir das Gesundheits-
wesen unseres Landes und werden von Medizinern der Fach-
gesellschaften und Politikern aller Ebenen als kompetente und
engagierte Gesprachspartner geschatzt.

Die Ziele des BPS

1

. Ein BPS mit Selbsthilfegruppen und Regional-/Landesver-

banden in allen Regionen Deutschlands

. Ein BPS fur Verbesserung der Behandlungen und Lebens-

qualitat der Manner mit fortgeschrittenem Prostatakrebs

. Ein BPS fur Verbesserung der Behandlungen und Lebens-

qualitat der Manner mit lokal begrenztem Prostatakarzinom

. Ein BPS fir die risikoadaptierte, kassenfinanzierte Prostata-

krebs-Friherkennung

. Ein BPS mit unabhangigen, ehrenamtlichen Patientenver-

tretern in Politik und Gesundheitswesen

. Ein BPS fiir dokumentierte Qualitat im Gesundheitswesen
. Ein BPS fir aufgekldrte und entscheidungskompetente

Prostatakrebspatienten durch bessere Information Uber
Diagnose, Behandlung, Nachsorge, Betreuung und durch
Eigeninitiative

. Ein BPS mit wirksamer, zielorientierter und nachhaltiger

Offentlichkeitsarbeit
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III. Organe und Gremien im BPS

Die Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung ist das oberste Organ des BPS. Ihr
obliegen alle grundsatzlichen Entscheidungen zur Verbandsar-
beit. Dazu tritt sie in der Regel im Rahmen der Jahrestagung
zusammen. Die Jahrestagung 2023 fand wieder in Prasenz in
Magdeburg statt. Darin eingebettet war die 23. Ordentliche
Mitgliederversammlung am 13. Juni.

Der Vorstand (Stand 31.12.2023)

Funktion

Vorsitzender* Werner Seelig

Stv. Vorsitzender* Ernst-Glinther Carl
Stv. Vorsitzender* Udo Ehrmann
Schatzmeister* Heiko Wasserthal
Schriftfhrer Dr. Horst Schubert
Weiteres Vorstandsmitglied | Lothar Anlauf
Weiteres Vorstandsmitglied | Norbert Langwagen

* bilden den Vorstand nach § 26 BGB

In 2023 fihrte der Vorstand zwei Sitzungen in Prasenz sowie
eine virtuelle Sitzung durch. Der Erweiterte Vorstand trat zwei-
mal zusammen.

Die Regional- und Landesverbande

Regional-/Landesverband | Vorsitzender

RV Neue Bundeslander Radiger Bolze
LV Baden-Wirttemberg Uwe Stingl

LV Nordrhein-Westfalen | Bernd Troche
LV Hessen Gunter Feick
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Regional-/Landesverband | Vorsitzender
RV Sitdwest Manfred Olbrich (kommissarisch)
LV Bayern Christian Geltl

Die Regional- und Landesverbande leisten ihren Beitrag in den
Bundeslandern. Dabei férdern, unterstitzen und koordinieren
sie die Arbeit der ihnen angeschlossenen Selbsthilfegruppen.
Daruber hinaus unterstiitzen und beraten sie den Vorstand in
seiner Arbeit. Dies erfolgt in der Regel im Rahmen der turnus-
maBigen Sitzungen des Erweiterten Vorstands.

Der Erweiterte Vorstand

Die Mitglieder des Vorstands und die Vorsitzenden der Regio-
nal- und Landesverbande des BPS bilden den Erweiterten Vor-
stand.

Die Geschiftsstelle

Funktion

Leitung Geschéftsstelle Thomas Steinbach
Arbeitskreise und Studien Andrea Spakowski
Mitgliederbetreuung und Finanzen Nicola Horndasch
Soziale Medien, Seminare & Kongresse | Sophia-Ly Weidner
Presse- und Offentlichkeitsarbeit Ute Grafen
Administrative Unterstitzung Julius Wolf

In der Geschéftsstelle arbeiten vier Mitarbeitende in Voll- und
eine in Teilzeit. Zur administrativen Unterstiitzung wurde auf
Geringflgigenbasis eine weitere Arbeitskraft ab dem 1. Oktober
2023 eingestellt.

Die Geschaftsstelle unterstiitzt den Vorstand des BPS bei der
Umsetzung seiner Aufgaben. Dazu werden die Kontakte zu Or-
ganisationen des Gesundheitswesens sowie zu den anderen
Krebsselbsthilfeorganisationen im Haus der Krebsselbsthilfe aktiv
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wahrgenommen. Sie unterstltzt aber auch direkt die Selbsthilfe-
gruppen in ihrer Arbeit. Dies geschieht u.a. durch iGbernommene
Patenschaften, in der Offentlichkeitsarbeit und der Planung der
Weiterbildung, sowie bei der Nachfolge in der Leitung.

Dank des groBBen Engagements aller Beschaftigten konnte der
BPS seine Aufgaben erfillen.

Die Selbsthilfegruppen im BPS

Am 31. Dezember 2023 gehorten dem BPS 168 Selbsthilfegrup-
pen an.

Der Vorstand widmet dem Erhalt und der Neugriindung von
Gruppen zusammen mit den Regional- und Landesverbanden
seine verstarkte Aufmerksamkeit. So gelang in 17 Selbsthilfe-
gruppen ein Leitungswechsel und funf Gruppen wurden neu-
gegrindet.

Der Medizinische Beirat

Dem Medizinischen Beirat obliegt die fachliche Beratung und
Unterstltzung des Vereins und seiner Gremien. Die Mitglieder
des Beirats sind:

« Prof. Dr. med. Peter Albers, Klinik fir Urologie, Universitats-
klinikum Dusseldorf

 Prof. Dr. Dr. Jirgen Debus, Klinik fir Radioonkologie und
Strahlentherapie am Universitatsklinikum Heidelberg

« Prof. Dr. Axel Heidenreich, Klinik fir Urologie, Uro-Onkolo-
gie, spezielle urologische und Roboter-assistierte Chirurgie
der Uniklinik Kéln

« Prof. Dr. Jutta Hubner, Klinik fur Innere Medizin II, Universi-
tatsklinikum Jena

« Prof. Dr. Hartwig Huland, Martini-Klinik am Universitatsklini-
kum Hamburg-Eppendorf

 Prof. Dr. Kurt Miller, (ehemals) Klinik fir Urologie, Charité
Universitatsmedizin Berlin
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« Prof. Dr. Holger Palmedo, Gemeinschaftspraxis flir Radiolo-
gie und Nuklearmedizin in der Kaiser-Passage, Bonn

 Prof. Dr. Guido Sauter, Institut fir Pathologie, Universitats-
klinikum Hamburg-Eppendorf

 Prof. Dr. Thorsten Schlomm, Klinik fir Urologie, Charité —
Universitatsmedizin Berlin

« Prof. Dr. Arnulf Stenzl, (ehemals) Klinik fir Urologie, Univer-
sitatsklinikum Tibingen

« Prof. Dr. Michael Stockle, Klinik ftr Urologie und Kinderuro-
logie, Universitatsklinikum des Saarlandes

« Prof. Dr. Joachim Weis, Tumorzentrum Freiburg - CCCF

« Prof. Dr. Thomas Wiegel, Klinik fir Strahlentherapie und Ra-
dioonkologie, Universitatsklinikum Ulm

« Prof. Dr. Manfred Wirth, (ehemals) Klinik und Poliklinik ftr Uro-
logie des Universitatsklinikums Carl Gustav Carus, Dresden

« Prof. Dr. Bernhard Wo6rmann, Medizinische Klinik mit
Schwerpunkt Hamatologie, Onkologie und Tumorimmuno-
logie (CVK), Charité Universitatsmedizin Berlin
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IV. Arbeit und Ergebnisse

Tag der Krebs-Selbsthilfe

Der Tag der Krebshilfe-Selbsthilfe fand am 8. November 2023 in
Bonn statt. Unter dem Motto ,Bedarf, Wunsch und Wirklichkeit
— Kooperation zwischen Krebs-Selbsthilfe und Versorgungs-
einrichtungen” wurden u.a. drei Workshops durchgefihrt. Der
Workshop ,Kooperation in der klinischen Versorgung” wurde
von Vertretern des BPS moderiert.

DGU-Kongress (20.- 23. September)

Der BPS nahm am 74. DGU-Kongresses 2023 in Leipzig teil, zu
dem mehr als 6.200 Gaste anreisten. Auch in diesem Jahr hatte
der BPS wieder die Mdglichkeit, sich in Form eines Informati-
onsstands auf dem Kongress zu prasentieren. Die Berater der
BPS-Hotline waren ebenfalls anwesend, um sich Uber die neu-
esten Erkenntnisse aus der Forschung zum Thema Diagnostik,
Therapie und Nachsorge des Prostatakarzinoms zu informieren.

Prostatakrebs-Beratungshotline

Die Berater der BPS-Beratungshotline beantworteten Fragen
von Anrufern in 853 Gesprachen sowie 67 schriftliche Anfra-
gen. Sie waren dienstags, mittwochs und donnerstags (auB3er
an bundeseinheitlichen Feiertagen) von 15 bis 18 Uhr unter der
gebihrenfreien Rufnummer 0800 70 80 123 zu erreichen. An-
rufern aus dem Ausland gaben die Berater Ausklnfte unter der
gebuhrenpflichtigen Rufnummer +49 (0)228 28 645 645. Die
schriftlichen Anfragen wurden von zwei Beratern bearbeitet.

Beratungen erfolgen auf Basis der aktuellen ,S3-Leitlinie Prosta-
takarzinom” des Leitlinienprogramms Onkologie. Die Berater
sind seit vielen Jahren ehrenamtlich in der Prostatakrebs-Selbst-
hilfe engagiert und selbst an Prostatakrebs erkrankt. Sie kennen
Angste und Fragen aus eigenem Erleben und unterstiitzen Rat-
suchende mit Informationen. Die Berater sind unabhangig und

BPS-Jahresbericht 2023 | Seite 9



verfolgen keinerlei finanzielle Interessen.

Die Berater haben sich verpflichtet, sich in eigener Initiative re-
gelmaBig fortzubilden. Kollegiales Coaching und die Diskussion
von Fallbeispielen bei den Videokonferenzen tragen zur weite-
ren Verbesserung der Beratungsqualitat bei. Die Berater haben
inklusive Weiterbildungs-, Bereitschafts- und Nachbereitungs-
zeiten mehr als 1.900 Stunden ehrenamtlich fur die Prostatak-
rebs-Beratungshotline geleistet.

Die Anrufer schatzten besonders die ausfihrliche Information,
die Geduld und das Einfihlungsvermdgen der Berater sowie
die Mdglichkeit, die Gesprache ohne jeden Zeitdruck fihren zu
konnen. Bemerkenswert ist, dass etwa die Halfte der Anrufer In-
formationen bei der Hotline suchten, bevor sie eine Therapie-
entscheidung getroffen haben.

Es fanden zwei Prasenztreffen (Marz 2023: Vortrag Prof. Hoffkes,
Besprechung von Fallbeispielen, Vortrage von DGU-Kongressen
2020 und 2022; Oktober 2023: Vortrag von Prof. Jager, Bespre-
chung von Fallbeispielen, Vortrage vom DGU-Kongress 2023)
und zwei Videokonferenzen (Januar 2023: Besprechung Vortrag
zur Jahrestagung des BPS; Februar 2023: Besprechung Fallbei-
spiele) statt. Weiterhin waren Mitglieder im September 2023 auf
dem DGU-Kongress in Leipzig.

Themenschwerpunkte in 2023 waren Vortrage/Weiterbildung
zum Thema fortgeschrittener Prostatakrebs, Fallbeispiele aus
der Beratungspraxis, monatliches kollegiales Coaching, Interak-
tive Entscheidungshilfe sowie MaBnahmen zur Gewinnung neu-
er Berater.

In 2023 konnten Uber 68 Betroffene, die noch vor einer Thera-
pieentscheidung standen und die nicht von den Urologen dar-
Uber informiert worden waren, tiber die Hotline einen Zugang
zur internetbasierten Informations- und Entscheidungshilfe fur
Patienten mit nicht-metastasiertem Prostatakrebs erhalten.

Die Beratungshotline hat seit Februar 2008 bis Ende 2023 nahe-
zu 15.000 Gesprache gefihrt.
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Satzungs- und Strukturkommission (SSK)

Die Beratungen der SSK 2023 fanden ausschlieBlich online oder
durch schriftlichen Austausch der zu beratenden Unterlagen
statt. Vornehmlich befasste sich die SSK mit einer Uberarbei-
tung der Ehrenordnung, um eine groBere Wirksamkeit der ver-
bandsinternen Ehrungen in der Offentlichkeit und damit die
Erhéhung des Bekanntheitsgrades des BPS fir die Gewinnung
neuer Mitglieder zu erreichen.

Die Handhabung der Ehrenordnung wurde flexibler gestaltet,
um den Kreis der zu ehrenden Personen umfassender und 6f-
fentlichkeitswirksamer festlegen zu kénnen. Die veranderte Fas-
sung wird der Mitgliederversammlung zur Bestatigung vorge-
legt.

Eine Aufgabe fiir 2024 ist die Schaffung struktureller Vorausset-
zungen fir die Sicherung der Zusammenarbeit von Prostata-
krebs betroffenen Menschen Uber das Internet. Wobei Betrof-
fenheit nicht nur die erkrankten Manner, sondern auch deren
jeweiligen Partnerinnen und Partner betrifft. Die Aufnahme von
Online-Selbsthilfegruppen wurde mit der Satzung von 2022 er-
moglicht. Der Umgang mit dieser, personlichste Lebensbereiche
betreffende Krankheit, bedingt jedoch eine sensible Herange-
hensweise mit hohen Datenschutzanforderungen.

Arbeitskreis , Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen”
Aktivitaten und Ergebnisse

Der AK ,Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen” hat 2023
in einer Videokonferenz und zwei Prasenzsitzungen mit nach-
folgenden Schwerpunkten getagt:

Laufende Themen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA):

 Friherkennung: PCa-Screening (Antrag im G-BA)
* Arzneimittel: Relugolix, Darolutamid

« Methodenbewertung: PSMA PET-CT, Wasserdampfablation
(bei gutartiger ProstatavergréBerung)
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Ambulante spezialfachéarztliche Versorgung (ASV): Kilome-
terregelung

Qualitatssicherung: Patentenbefragung auf Basis des EPIC-26

Forschungsprojekte und Studien:

TALAPRO-2-Studie

Phase-II-Studie mit Xevinapant in Kombination mit einer
Lu-PSMA-Radioligandentherapie bei Mannern mit metas-
tasiertem PCa

EU-ProPER (Europa Uomo)

Studie German Human Genome-Phenome Archive (GHGA)
(NCT Heidelberg)

MOVE-ON(KO) (NCT Heidelberg)

Risikoadaptierte Friherkennung, Monitoring und Modellie-
rung des Prostatakarzinoms durch Biomarker-Profile vom
Plasma extrazellularer Vesikel (Erlangen)

Studie INTEGRATE (Studie zu Gentests am UKE Hamburg)
Projekt BE-PRO (Dusseldorf)

Projekt ,Onkologisches, funktionales und psychosoziales
Outcome bei langzeitiiberlebenden Prostatakrebspatien-
ten” (DKG)

Studie CuraTOr-P (Dresden)

Priority Programme ,Long-term Cancer Survivorship - Data
Collection and Data Analysis’ (Miinchen)

DioPaLS Animpallo Folgeprojekt (KoIn, Witten/Herdecke)
ProFam-Risk (Dusseldorf), fortlaufend

ERA PerMed (Dresden)

ProKontinenz (Dresden)

HypoFocal-SBRT-Studie (Freiburg)

Kongressebesuche: EAU 2023 (Mailand), DEGRO 2023 (Kassel,
DGU 2023 (Leipzig), ESMO 2023 (Madrid), EMUC 2023(Marseil-
le) und DKK 2024 in Berlin (Vorbereitung fir geplantes Sympo-
sium)
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Weitere Themen:

 Lutetium-177-PSMA-617/EMA-Nukleartherapie
+ S3-Leitlinie: Aktualisierung

« Krankenhausreform

 Projekt ,genomDE"

» Teilnahme an Parlamentarischem Abend (Thema Kranken-
hausreform)

Arbeitskreis ,Fortgeschrittener Prostatakrebs”
Ziele des AK FPK

Der AK FPK berichtet Giber evidenzbasierte Behandlungen beim
fortgeschrittenen Prostatakrebs. Hierbei orientiert er sich an der
S3-Leitlinie Prostatakarzinom, hinsichtlich integrativer Onkolo-
gie an der S3-Leitlinie Komplementarmedizin in der Behandlung
onkologischer Patienten. Auch informiert er Uber die Prosta-
takrebsforschung, inklusive der Moglichkeiten zur Teilnahme an
Studien.

Aktivitaten

Die Mitglieder des AK FPK haben in 2023 zwei Prasenzsitzungen
abgehalten. Es konnten fiinf neue Mitglieder gewonnen wer-
den, die dann auch in 2023 in den AK berufen wurden.

Inhalte der beiden Prasenzsitzungen: Formale und inhaltli-
che Ausgestaltung der Unterhomepage des AK FPK, Arznei-
mittel-Wechselwirkungen, Perspektiven der Genommedizin,
Onkologische Bewegungstherapie, Hyperthermie, Erweiterte
Diagnostik, neue Therapieansatze (z. B. Immuntherapie, Perso-
nalisierte Medizin etc.), Studien (PSMAddition und PSMAfore,
Bispezifische Antikorper), virtuelle Selbsthilfegruppe (Planung
und Vorbereitung sowie personelle Unterstlitzung durch Mit-
glieder des AK FPK).
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Arbeitskreis ,, Psychoonkologie”

Nach einer Phase der Diskussion Uber die formalen Vorbedin-
gungen erfolgt im Jahr 2023 eine inhaltliche Neuausrichtung
des Arbeitskreises Psychoonkologie.

Den Mitgliedern des Arbeitskreises sind die Fragestellungen
Betroffener und Angehériger zu Angsten, sozialer Integration,
Sexualitat, Schmerzbewaltigung, Palliativmedizin und Sterben
wichtig.

Um die Arbeit der Selbsthilfegruppenleiter zu unterstitzen, soll
vom Arbeitskreis ,Psychoonkologie” eine Handlungshilfe erar-
beitet werden. Ein Artikel iber die Neuorientierung des Arbeits-
kreises ist im BPS Magazin erschienen. Mit den Verbanden im
HKSH-BV sollen die Mdglichkeiten von Synergien und gemein-
samen Projekten ausgelotet, Informationen zum Arbeitskreis
Psychoonkologie auf der Homepage des BPS veroffentlicht, die
Maoglichkeit der Nutzung sozialer Medien eruiert, an der Patien-
tenleitlinie Psychoonkologie weiter mitgeabeitet sowie Projekte
und Studien unterstutzt werden.

2024 sollen Seminare zu Psychoonkologie und Resilienz sowie
Kurzinfos im Anfangerseminar gegeben werden.

Die mogliche Gliederung der Handlungshilfe konnte wie folgt
aussehen:

1. Wie kann ich als Selbsthilfegruppenleiter psychoonkologi-
schen Bedarf erkennen?
2. Wie kann ich als Selbsthilfegruppenleiter ein hilfreiches Ge-
sprach fihren?
3. Wie kann ich als Selbsthilfegruppenleiter professionelle An-
sprechpartner finden, an die ich verweisen kann?
Auf folgende Videos/Informationen zur Erkennung von Depres-
sion bzw. depressiver Verstimmung wurde verwiesen: Exempla-
rische Bilder (zum Beispiel im Psycho Onkologie Netz), Bindnis
gegen Depression (Stiftung Deutsche Depressionshilfe) und Sel-
pers (selpers.com - Plattform fur Patient:innen und Angehdrige).
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Als mogliche Begleiter des Arbeitskreises wurden Prof. Jutta
Hibner (Jena), Alexander Kriger (Martini Klinik Hamburg) und
PD Dr. Ute Gerling (Charité Berlin) vorgeschlagen. Prof. Jutta
Hlbner hat ihre Bereitschaft zur Unterstiitzung bereits erklart
allerdings mit dem Hinweis, dass sie keine Psychoonkologin sei.

Der BPS ist mit seiner Beratungshotline, seiner Homepage und
dem Forum ,Prostatakrebs und Psyche” sehr gut aufgestellt.

Ergdnzend kann auf die folgenden Stellen verwiesen werden:
KID Heidelberg, Psycho-soziale Krebsberatungsstellen und Psy-
choonkologische Beratungsangebote der zertifizierten Krebs-
zentren.

BPS-Beteiligung an Updates der S3-Leitlinie Prostatakrebs

Die Aktualisierung der bisherigen S3-Leitline Version 6.2 von
2021 begann Ende 2023. Die Leitlinienkommission aktualisierte
zunachst die Empfehlungen zu den Kapiteln

« 5.4 Pathologie,

» 6.2 Active Surveillance (z.T.),

» 7.3 metastasiertes hormonsensitives Prostatakarzinom,

» 7.4. metastasiertes kastrationsresistentes Prostatakarzinom.
Die finale Version 7 der Leitlinie soll ab Mitte 2024 zur Verfi-
gung stehen. Fir die Version 8 werden Ende 2024 weitere Kapi-
tel aktualisiert und Mitte 2025 verdffentlicht. Mit der Uberarbei-
tung der Patientenleitlinie (Ratgeber) soll danach auf Basis der
neuen S3-Leitlinien begonnen werden. Patientenvertreter des
BPS sind an der Aktualisierung der S3-Leitlinien und der Patien-
ten-Leitlinie mit Stimmrecht beteiligt.

Offentlichkeitsarbeit

Betroffene, Angehdrige und Interessierte finden Informationen auf
den verschiedenen kostenfreien Informationskandlen des BPS:
+ Internetseite des BPS (www.prostatakrebs-bps.de), rund
24.000 Aufrufe in 2023
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« BPS-Magazin (dreimal im Jahr: 7.500 Druckexemplare, ePa-
per: 257 Abonnenten),

« Soziale Medien (Facebook: 1.342 Fans, Twitter: 414 Follower,
Instagram: 527 Follower)

« BPS-Newsletter (710 Abonnenten)

» BPS-Infobrief (intern) mit Presseschau.

Zur Verstarkung der Arbeit des BPS im Bereich der ,Prostata-
krebs-Friiherkennung” werden Miniposter und Flyer erstellt und
kostenfrei zur Auslage in Praxen, Kliniken und bei 6ffentlichen
Veranstaltungen zur Verfligung gestellt.

Die Selbsthilfegruppen des BPS erhalten kostenfrei SHG-Flyer,
SHG-Rollup, SHG-Miniposter (A4, laminiert), Tischprospekthal-
ter fur Flyer, USB-Stick. 2023 wurden Flyer fir 37 SHGs und 20
Rollups erstellt.

Internetauftritt

Der Internetauftritt des BPS wird stetig verbessert und aktua-
lisiert. Uber das digitale Bestellsystem kdnnen zahlreiche Bro-
schiren und Infoflyer kostenfrei bestellt werden.

Interaktives Online-Forum (gemeinsam mit KISP — Hilfe bei Pro-
statakrebs): rund 6.150 registrierte Benutzer, davon etwa 250
aktiv, etwa 150.000 Beitrage seit dem 1. Mai 2005. Im Forum
kdnnen Fragen gestellt, Antworten gegeben und Erfahrungen
ausgetauscht werden.

Interner Mitgliederbereich ,mein-BPS”

Das webbasierte Mitgliederportal ,mein-BPS” bietet den Mit-
gliedern diverse Funktionen zur Stammdatenverwaltung, In-
formation, Kommunikation und Vernetzung. Nach der Einfih-
rung des Portals im Jahr 2022 konnte die Zahl der Nutzer im
Jahr 2023 ausgebaut werden. Auf der BPS-Jahrestagung wurde
.mein-BPS” im Rahmen eines Vortrags vorgestellt, um den Be-
kanntheitsgrad weiter zu erhéhen und die Mitglieder mit dem
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Aufbau und der Handhabung des Systems vertraut zu machen.
Im zweiten Halbjahr 2023 wurde u.a. ein neues Diskussionsfo-
rum entwickelt und getestet. Die Einfilhrung des Forums ist fir
2024 geplant.

Patenschaftsmodell der BPS-Geschiaftsstelle

Das Patenschaftsmodell der BPS-Geschéftsstelle mochte den
Dialog zwischen den SHG-Leitern und der Geschaftsstelle for-
dern. Gestartet wurde das Pilotprojekt im Herbst 2023 in Nie-
dersachsen, Bremen, Schleswig-Holstein und Hamburg. Alle
Mitarbeitenden der Geschaftsstelle sind am Patenschaftsmo-
dell beteiligt. In regelmaBigen Telefonaten stehen Themen im
Mittelpunkt, die die SHG aktuell beschaftigen sowie mogliche
Unterstliitzungsangebote des BPS. Das Projekt soll die beteilig-
ten Gruppen starken und die Vernetzung fordern. Des Weiteren
sollen Ideen und Impulse aus den Gesprachen wiederum allen
Gruppen des BPS zugute kommen.

Kooperation mit zertifizierten PCa-Zentren

Die Behandlung in DKG-zertifizierten Zentren erhdht die Uber-
lebenschance von Prostatakrebspatienten. So lautet das beein-
druckende Ergebnis der sogenannten WiZen-Studie. Nicht nur
fir den einzelnen Patienten bietet ein zertifiziertes Prostata-
krebszentrum nachweisbare Vorteile, auch eine Selbsthilfegrup-
pe kann in vielfdltiger Weise von der Kooperation mit einem
zertifizierten Zentrum profitieren. Vor diesem Hintergrund hat
der BPS am 27. und 28 November 2023 in Fulda einen Erfah-
rungsaustausch mit elf SHG-Leitern durchgefiihrt. Im Rahmen
dieses Workshops ist u.a. die Idee entstanden, eine regelma-
Bige Videosprechstunde anzubieten, um allen Gruppen im BPS
die Moglichkeit zu bieten, aktuelle Fragen rund um das Thema
Kooperation mit zertifizierten Zentren zu besprechen. Im Vor-
feld des Workshops wurde bereits eine Befragung unter allen
Selbsthilfegruppen durchgefihrt, die mit einem zertifizierten
Zentrum kooperieren.
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BPS-Schulungsprogramm
Online-Vortrage
403 Interessierte nahmen an

acht Live-Online-Vortragen teil.

Online-Vortrage dauern 45 Minuten mit anschlieBenden Fra-
gen und Diskussionen. Fur die Vortrage des Jahres 2023 gibt es
rund 2.460 Downloads. Seit Januar 2021 stehen Online-Vortra-
ge als Download auf der Internetseite des BPS zur Verfligung.
Seit 2021 hatten die 15 meistgesuchten Onlinevortrage insge-
samt 8.235 Downloads. Die Online-Vortrage vor 2021 kénnen
als DVD bei der BPS-Geschaftsstelle bestellt werden.

Titel

Referent

Psychoonkologische Versor-
gung bei Patienten mit Pro-
statakrebs (16.01.2023)

Dr. Tim Reuter (Teilnehmende:
45, Downloads: 438)

Damit Vertrauen im Sprech-
zimmer gelingt — Verbes-
serung der Arzt-Patienten-
Kommunikation (13.03.2023)

Prof. Dr. med. Jan Stohlmacher
(Teilnehmende: 23, Downloads:
377)

Neue Therapiemdglich-
keiten  bei  Belastungs-
inkontinenz  beim  Mann
(13.04.2023)

Prof. Dr. med. Daniela
Schultz-Lampel (Teilnehmende:
79, Downloads: 476)

Korpereigene Immunzellen
wirksam gegen Prostatak-
rebs (02.05.2023)

Prof. Dr. med. Elke Jager
(Teilnehmende: 97, Downloads:
690)

Prostatakrebs: Statistiken
richtig verstehen - falsch
verstandene Zahlen schiiren
nur Angste (22.06.2023)

Prof. Dr. Friederike Kendel (Teil-
nehmende: 19, keine Down-
loads, da Referentin keine Ver-
offentlichung wiinschte)

LymphgefaBprobleme nach
radikaler Prostatektomie

(25.07.2023)

Dr. med. Hans-Jirgen Wilmer
(Teilnehmende: 34, Downloads:
290)
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http://b-p-s.link/7w6

Penile Rehabilitation bei
Prostatakrebs (12.10.2023)

PD Dr. med. Hendrik Isbarn
(Teilnehmende: 73, Downloads:
129)

Patientenrechte (13.11.2023)

Dr. Thomas Motz (Teilnehmen-
de: 33, Downloads: 58)

Seminare 2023

2023 fanden sechs Prasenz- und zwei Onlineseminare statt. Ins-
gesamt haben 58 Teilnehmende an den Seminaren teilgenom-

men.

Titel

Referenten/Leitung

Anfangerwissen ,Prostata-
krebs”

Dr. Martin Burmester (durch
krankheitsbedingte Absage
Ubernahme durch Werner See-

lig)

Social Media Sophia-Ly Weidner
Fortgeschrittenes Wissen | PD Dr. Stefan Machtens
.Prostatakrebs”

Wie geht SHG? Nicola Horndasch

IT & SHG Holger Jinemann
Social Media Sophia-Ly Weidner

Kommunikation

Herbert Hoppe

Fortgeschrittenes Wissen
,Prostatakrebs”

Dr. Immanuel Oppolzer
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V. Kooperationen

HKSH-BV e. V.

Der BPS ist seit 2015 Mitglied im Haus der Krebs-Selbsthilfe
Bundesverband e. V. und dort durch seinen Vorsitzenden ver-
treten. Weiterhin erfolgt ein regelmaBiger Austausch mit den
Mitarbeitenden der im HKSH-BV zusammengeschlossenen, von
der DKH gefdrderten Verbande auf der jeweiligen Arbeitsebe-
ne. Die Arbeiten in den regelméaBig tagenden Arbeitsgruppen
.Schulungen”, ,Patientenvertretung” sowie ,Sozialrecht und
Reha” wurden fortgefiihrt und dabei erzielte Ergebnisse in die
Praxis Uberfuhrt. Darliber hinaus wurde gemeinsam mit den
beteiligten Verbanden an der Weiterentwicklung des HKSH-BV
gearbeitet mit dem Ziel, Synergiepotenziale zu identifizieren
und zu realisieren. Ein Schwerpunkt der Zusammenarbeit im
Jahr 2023 lag in der Begleitung des Organisationsentwicklungs-
prozesses des HKSH-BV.

Deutsches Netzwerk Versorgungsforschung e.V. (DNVF)

Der BPS ist seit dem Jahr 2022 Mitglied des Deutsches Netz-
werks Versorgungsforschung e.V. (DNVF). Der 22. Kongress des
DNVF fand vom 4. bis 6.10.2023 unter Teilnahme des BPS in
Potsdam statt. Die Veranstaltung stand unter dem Motto ,Ge-
sundheitsbezogene Versorgungsforschung — Motor evidenzba-
sierter Gesundheitspolitik”. Der BPS vertritt ferner die Interessen
der Patienten im Patientenbeirat des DNVF und war aktiv in die
Vorbereitung des Patientiinnentages im Rahmen des Kongres-
ses eingebunden.

Studienteilnahmen und/oder -begleitungen, Projekte

Der BPS beteiligt sich nach wie vor an der Prostate Cancer Out-
comes (PCO)-Studie, bei der inzwischen erste belastbare Ergeb-
nisse vorliegen. An der sehr erfolgreich verlaufenden Studie sind
folgende Organisationen beteiligt: Deutsche Krebsgesellschaft
(DKG), Movember, der BPS sowie 126 Zentren.
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Weitere Studien und Projekte:

TALAPRO-2-Studie (randomisierte, doppelblinde Pha-
se-3-Studie zu Talazoparib plus Enzalutamid gegenulber
Placebo plus Enzalutamid als Erstlinientherapie)
Phase-II-Studie mit Xevinapant in Kombination mit einer
Lu-PSMA-Radioligandentherapie bei Mannern mit metas-
tasiertem PCa

EU-ProPER (Befragungsstudie von Europa Uomo flr Ehegat-
ten, Partner und Betreuer von Prostatakrebspatienten)
Studie German Human Genome-Phenome Archive (GHGA)
(NCT Heidelberg)

MOVE-ON(KO): Multiprofessionelle Versorgungsstruktur
und Netzwerk zur Férderung von bedarfsorientierter, wohn-
ortnaher Bewegungstherapie von onkologischen Patienten
(NCT Heidelberg)

Risikoadaptierte Friherkennung, Monitoring und Model-
lierung des Prostatakarzinoms durch Biomarker Profile von
Plasma extrazelluldren Vesikeln (Erlangen)

Studie INTEGRATE (UKE Hamburg)

Projekt BE-PRO (Studien zum Nutzen der Behandlung in
zertifizierten Krebszentren fiir Patienten mit lokal fortge-
schrittenem Prostatakrebs an der Uniklinik Disseldorf)
Projekt ,Onkologisches, funktionales und psychosoziales
Outcome bei langzeitiiberlebenden Prostatakrebspatien-
ten” (DKG)

Studie CuraTOr-P (Studie zur kurativen lokal-ablativen und
metastasengesteuerten Therapie bei primarem, oligometas-
tasiertem, kastrationsempfindlichem Prostatakrebs an der
TU Dresden)

Priority Programme, Long-term Cancer Survivorship - Data
Collection and Data Analysis’ (Miinchen)

DioPalLS Animpallo Folgeprojekt (KoIn, Witten/Herdecke)
ProFam-Risk (Dusseldorf), fortlaufend

ERA PerMed (Studien zu Diagnosemarker beim PCa: Erpro-

BPS-Jahresbericht 2023 | Seite 21



bung eines auf Genexpression basierenden Risikoscores als
unabhangiger Pradiktor fir die Prostatakrebs-Prognose an
der TU Dresden)

« ProKontinenz (Projekt zur Hilfsmittelversorgung und Therapie
der mannlichen Belastungsinkontinenz an der TU Dresden)

« HypoFocal-SBRT-Studie (Studie der Uniklinik Freiburg zur
Anwendung einer hochprazisen Bestrahlungsmethode, der
sog. Stereotaktischen Strahlentherapie, kurz: SBRT).

Internationale Kontakte, wissenschaftliche Fachgremien

Kooperation mit International Consortium for Health Outcomes
Measurement (ICHOM)

Die Kooperation des BPS mit ICHOM begann im Jahr 2015 mit
der Entwicklung eines international konsentierten Datensatzes
klinischer Qualitatsindikatoren und patientenberichteter Le-
bensqualitat zur Messung der Behandlungsqualitat lokal be-
grenzter Prostatakrebse.

Europa Uomo

Im Rahmen der Mitgliederversammlung 2022 wurde Ernst-Gin-
ther Carl zum neuen Vorsitzenden gewahlt und wird diese
Aufgabe zunachst fir die Dauer der Amtszeit von drei Jahren
Ubernehmen. Dadurch ist der BPS weiterhin im Vorstand von
Europa Uomo vertreten und in den europaischen gesundheits-
politischen Themen eingebunden. Dazu zahlen prioritar die von
der EU nun verabschiedeten Kriterien und Empfehlungen zur
Friherkennung von Brust-, Lungen-, Darm- und Prostatakrebs.

Aktuell lauft das europaische Forschungsprojekt ,EU-ProPER”
(Europa Uomo Prostate Partners’ Experience Research), das
auch vom BPS unterstitzt wird. Mit Gber 150 Betroffenen be-
legte Deutschland einen sehr guten 2. Platz bei der Beteiligung
(Platz 1: Norwegen, Platz 3: Niederlande). Eine entsprechende
Information zu den Studienergebnissen ist tber die Verbands-
medien vorgesehen.
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VI. Finanzen

1. Einnahmen (in EUR)

Die ideellen Einnahmen im Jahr 2023 betrugen 812.751,64 EUR
durch Zuwendungen der Stiftung Deutsche Krebshilfe, Ford-
ergelder der Gesetzlichen Krankenversicherungen (GKV) und
Spenden.

Zuschisse Stiftung Deutsche Krebshilfe 750.000,00
Zuschisse Projekt- und Pauschalférderung GKV 58.049,30
Erhaltene Spenden 4.702,34
Mitgliedsbeitrage 2.076,00
Sonstige Einnahmen

(z.B. Ruickzahlungen aus Auflésung SHGs) 18.693,09
Summe Einnahmen 833.520,73

Auf Sponsoring hat der BPS auch im Jahr 2023 verzichtet. Der
BPS hat keine Spenden von Pharmafirmen angenommen.

2. Ausgaben (in EUR)

Die ideellen Ausgaben im Jahr 2023 betrugen 955.564,07 EUR
und verteilten sich auf diese Tatigkeitsfelder:

Selbsthilfegruppen 98.777,51
Regional- und Landesverbande 48.705,17
Patientenvertretung 16.487,30
Fort- und Weiterbildungen 54.706,12
Patienteninformation/Offentlichkeitsarbeit 114.454,47
Veranstaltungen/Tagungen 149.712,09
Sachkosten 123.715,41
Personal 349.006,00
Summe Ausgaben 955.564,07
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VII. Aktivitaten im Jahresverlauf
Aktivitiaten auf Bundesebene

« Sitzungen Vorstand und Erweiterter Vorstand

« Teilnahme an Sitzungen und Arbeitsgemeinschaften des
HKSH-BV e. V.

+ Mitarbeit in Leitlinienkommissionen

+ Mitarbeit in Patientenbeteiligung des G-BA

* Arbeitstreffen mit OnkoZert

* Arbeitstreffen mit Deutscher Krebsgesellschaft (DKG)

« Teilnahme an Kongressen (DEGRO, DGU, Martini-Klinik)

« Teilnahme an Veranstaltungen medizinischer Gesellschaften
und Vereinigungen (wie EbM-Netzwerk, DKG ,Brennpunkt”)

« Workshop ,Kooperationen mit Prostatakrebszentren”

Aktivitaten der RV/LV und Selbsthilfegruppen
Regionalverband Neue Bundeslander

Der Regionalverband hat am 16.02.2023 eine Vorstandssitzung
in Halle und am 05.05.2023 in Bad Tabarz mit folgenden The-
men durchgefihrt: Planung einer 2. Online-Veranstaltung in
2024, Anderung des Namens des RNBPS (Entscheidung erst
mit Neuwahl des Vorstandes 2026), Diskussion zur Gruppen-
arbeit (Gestaltungsmoglichkeiten je nach Region), Diskussion
zur Wirdigung, Unterstitzung des Ehrenamts durch die Politik,
Idee fiir 2025: Planung einer Herbst-Veranstaltung in Wolfsburg
zusammen mit dem VW-Werk zum Thema ,Mannergesundheit
— Foérderung der Friherkennung in einem Betrieb”.

Im Rahmen beider Vorstandssitzungen wurden jeweils Patien-
tenforen mit nachfolgen Vortragen organisiert:

Bad Tabarz: Dr. Frank Berger: ,Mdglichkeiten der Lokalthera-
pie beim fortgeschrittenen und oligometastasierten Prostata-
karzinom”, Dr. Sonja Drozdz: , Die bildgefiihrte Strahlentherapie
(IGRT)", Emran Etier: ,,Vor- und Nachteile verschiedener Techni-
ken der Prostatabiopsie”.
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Zwickau: Dr. Zastrow: ,,Neue Erkenntnisse von Prostatakrebs,
neue Methoden, neue Medikamente, Dr. Beyer: ,,Nachsorge und
Anschlussheilbehandlung”, Dr. Eckstein: ,,DNA Bild-Zytometrie
als sinnvolle Erganzung zur Biopsie beim Prostatakrebs” sowie
Vortrage zum Thema ,,Schwerbehindertenrecht” und ,,Eingrup-
pierung einer Pflegestufe”.

Die Selbsthilfegruppen des RV Neue Bundeslander haben sich
in Gruppentreffen und -gesprachen u. a. mit den Themen ,Neue
Therapien und Medikamente” und ,Patientenrecht/Patienten-
verfiigung” beschaftigt sowie nachfolgende Veranstaltungen
organisiert oder daran teilgenommen: Patientenforum des Re-
gionalverbands in Bad Tabarz (SHG Halle), Patientenforum des
Regionalverbands in Zwickau (SHG Zwickau), ,Rudern gegen
Krebs” (SHG Magdeburg), ,,Kochkurs Mannerkrebs” in Koopera-
tion mit Survivors Home (SHG Berlin Nord), ,,Tag der Mannerge-
sundheit im Ernst Bergmann Klinikum” (SHG Berlin Nord).

Mit dem Ziel, neue Selbsthilfegruppen ins Leben zu rufen, ha-
ben hat der RNBPS ein Schreiben ,,Selbsthilfe praktisch férdern”
verfasst und die Krebsgesellschaften in den neuen Bundeslan-
dern um Unterstiitzung gebeten. Eine positive Riickmeldung er-
folgte lediglich aus Brandenburg und Sachsen-Anhalt. Darauf-
hin wurde das Schreiben auch an 18 Kliniken bzw. Urologische
Abteilungen gesendet. Eine positive Antwort sendete nur das
Uroonkologische Zentrum des Klinikums Eisenach. Hier ist ein
weiteres Gesprach mit Dr. Heiko Stolle in Planung.

Regionalverband Studwest

Im Jahre 2023 fanden keine Treffen mit den SHG-Leitern statt.
Vom zuletzt gewahlten Vorstand sind nur noch der Schriftfihrer
und der Kassenverwalter aktiv, alle anderen Vorstandsmitglie-
der stehen nicht mehr zur Verfliigung.

Die im RV Sudwest organisierten SHG-Leiter wurden ange-
schrieben mit der Bitte um Zustimmung zur Fusion mit dem
Landesverband Baden-Wirttemberg. Alle haben sich fiir die Fu-
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sion ausgesprochen. Auch die Mitglieder des LV Baden-Wiurt-
temberg haben sich auf ihrer Mitgliederversammlung fir eine
Fusion ausgesprochen.

Landesverband Baden-Wurttemberg

2022 waren 29 Selbsthilfegruppen im Landesverband Ba-
den-Wirttemberg organisiert. Der Vorstand bestand aus Uwe
Stingl, Siegfried Hepp, Rainer Genschorek (Kassenwart), Glinter
Kupke (beratend, Sonderaufgaben), Josef Dietz (beratend, Son-
deraufgaben), Rainer Wiedemann (beratend, Sonderaufgaben),
Reinhard Strozyk (beratend, Sonderaufgaben) und Anton Krapf
(beratend, Sonderaufgaben), Jorg Mangold (beratend, Sonder-
aufgaben), Thomas Blichele (beratend, Sonderaufgaben), Achim
Claren (beratend, Sonderaufgaben). Das Team hat sich um drei
.neue” Mitstreiter erweitert.

Schwerpunkte der Aufgaben waren Unterstitzung aller SHGs
in Baden-Wiurttemberg, Bestandspflege der SHGs und Neu-
grundungen, Kassenfiihrung, Finanzielle Forderung des LPS,
Online-Fortbildungsveranstaltungen, Organisation der Mitglie-
derversammlung, Mitarbeit in der Satzungs- und Strukturkom-
mission, Mitarbeit im erweiterten Vorstand des BPS, Mitarbeit
im Regional-/Landesverband sowie im Arbeitskreis ,Fortge-
schrittener Prostatakrebs” des BPS.

Die Mitglieder des Vorstands waren 2023 in zahlreiche Aufga-
ben involviert: Elf Vorstandssitzungen (davon zwei in Prasenz),
Teilnahme an Sitzungen des erweiterten Vorstands und des
Vorstands des BPS e.V., Teilnahme an Sitzungen des Regional-/
Landesverbandes, Teilnahme an Sitzungen der Satzung- und
Strukturkommission, Vortrage in Durbach und bei einzelnen
SHGs, Teilnahme am Urologenkongress, Vereinskassenprifung,
Weiterbildungsveranstaltungen, Teilnahme an diversen Patien-
tentagen, Teilnahme an Treffen anderer Selbsthilfe-Organisati-
onen, Kontaktaufnahme zu Betrieben und Betriebsarzten.
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Zukunft des LV Baden-Wirttemberg

Den LV Baden-Wirttemberg wird es in dieser Form zuklinftig
nicht mehr geben. Durch die Fusion mit dem Regionalverband
Stdwest wird eine Satzungsanderung erforderlich. Diese wird
zur Abstimmung im Rahmen der Mitgliederversammlung am
16.03.24 den Mitgliedern vorgestellt. Es entsteht dann der ,Re-
gionalverband Baden-Wirttemberg/Rheinland-Pfalz/Saarland.”

Landesverband Prostatakrebs Selbsthilfe Bayern
Aktivitaten des Landesverbands Bayern in 2023:

« Fruhjahrstreffen der SHG-Leiter in Ingolstadt mit Ehrungen
verdienter Mitglieder,

+ Die Verabschiedung des Leiters der SHG Landsberg wurde
pandemiebedingt nachgeholt,

+ Bei einem Treffen der SHG-Leiter am Rande der BPS-Jah-
restagung in Magdeburg wurden fir definierte Regionen
Patenschaften festgelegt,

« Die Erfahrungen der SHG-Coburg, die sich wegen fehlender
Nachfolge in der Leitung der Selbsthilfegruppe Blasenkrebs
angeschlossen hatte, zeigen, dass eine eigenstandige Lei-
tung mit Fokus auf die Prostatakrebs-Belange notwendig
ist. Daher wird weiterhin nach einem eigenstandigen Leiter
gesucht,

« Mitwirkungen unserer SHG-Leiter an Patiententagen in
Minchen und Regensburg,

« Mitwirkungen in diversen Gremien durch SHG-Leiter und
hochqualifizierte Mitglieder.

Landesverband Prostatakrebs Selbsthilfe Hessen (LPSH)

Die SHGs Hersfeld-Rotenburg, Vogelsbergkreis und Russels-
heim bestehen nicht mehr. Zum LPSH neu hinzugekommen
sind die SHG Prostataerkrankungen Weinbach und die SHG
Prostatakrebs Gelnhausen. Fir den Neuaufbau der SHG Wies-
baden sind Dieter Schéfer, Axel Schneider und Werner Dunkel
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tatig. Im Dezember fand das zweite SHG-Treffen statt und im
Januar 2024 soll eine neue Leitung/Koordination der SHG reali-
siert werden. Damit gehéren dem LPSH zehn SHGs an. Werner
Dunkel versucht weiterhin eine ,Wiederbelebung” der SHG Wal-
deck-Frankenberg.

Der LPSH steht seit Dezember 2023 mit dem Klinikum Bad Hers-
feld in Kontakt zwecks gemeinsamen Bemihens fiir eine Neu-
grundung einer SHG im Landkreis Hersfeld-Rotenburg.

Das Klinikum Lahn-Dill mdchte eine Kooperation mit einer SHG
des LPSH eingehen. Das wird umgesetzt, sobald diese Klinik als
Prostatakrebszentrum oder als Uro-onkologisches Zentrum der
DKG zertifiziert wurde.

Die Gemeinnutzigkeit des LPSH fir 2020 bis 2022 wurde beim
Finanzamt GieBen beantragt und genehmigt. Die Kdrperschafts-
erklarung fir 2020 bis 2023 wurde dem Finanzamt GieBen im
Dezember 2023 gesendet.

Der LPSH arbeitet an Veranderungen der Richtlinie zur Allgemei-
nen Spezialfacharztlichen Versorgung (ASV). Die Veranderung
der vorgegebenen maximalen Zeit von 30 Minuten fur den Weg
von niedergelassenen Arzten einer ASV zu ihrem klinischen
Kern” kann in der Region Nordhessen nicht erreicht werden. Geo-
graphische Dimension und Bevdlkerungsdichte verlangen eine
Verdoppelung der Zeitvorgabe. In Nordhessen sollen Prosta-
takrebspatienten nicht schlechter gestellt werden als in Metro-
polregionen bzw. Regionen mit gréBerer Bevolkerungsdichte.

LPSH-Vorstandsmitglieder beteiligen sich an

« Aktualisierung der MessgroBen und ihrer Intervalle fur Kli-
nische Indikatoren und fir patientenberichtete Ergebnisse
mittels EPIC-26 (Extended Prostate Cancer Index Composite),

« Patientenvertretung in der PRO-P-Studie. Sie prift EinflUs-
se auf postoperative Verlaufe nach radikaler Prostatektomie
durch Erfassung patientenberichteter Lebensqualitat, erho-
ben mit EPIC-26 Fragebdgen und damit rechtzeitiger medi-
zinischer Intervention,
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« Patientenvertretung in der Zertifizierungskommission
Prostatakrebszentren der Deutschen Krebsgesellschaft,
+ Patientenvertretung am Projekt Palliative Versorgung der
Uniklinik Bonn,
 Patientenvertretung in der Prostate Cancer Outcomes
(PCO)-Studie.
LPSH-Vorstandsmitglieder hielten Vortrage im Nationalen Cen-
trum fur Krebserkrankung (NCT) Heidelberg zum Thema ,Qua-
litatsmanagement bei Therapien des lokal begrenzten Prostata-
krebs”, im Uniklinikum Marburg zum Thema ,Ziele und Arbeit
der Prostatakrebs-Selbsthilfe” sowie im Uniklinikum Dusseldorf
zum Thema ,Was erwarten Patienten von wert- bzw. ergebnis-
basierter Versorgung?”.

Landesverband Nordrhein-Westfalen

Veranderungen in den Gruppen

Dem Landesverband NRW (LPS) gehoren 2023 40 Selbsthilfe-
gruppen an, von denen etwa Zweidrittel den Status eines ein-
getragenen Vereins haben. Damit ist der LPS der groBte Landes-
verband im Bundesverband.

Gruppenleiterwechsel gab es in sechs Gruppen: Oberhausen
(Siegfried Gutknecht), Soest (Harald Rdglin), Paderborn (Martin
Henke), Gelsenkirchen (Dr. Rudiger Stritzke), Borken und Umge-
bung (Franz Josef Ebbing), Essen (Ulrich Wiirdig).

Dennoch bleibt festzuhalten, dass es immer seltener gelingt,
stabile Nachfolgeregelungen — vor allem mit jiingeren Betrof-
fenen — zu realisieren — ebenso wie die Tatsache, dass eine Ten-
denz besteht, sich in loseren Organisationsformen zusammen
zu schlieBen. Nicht zu verkennen ist auch der Umstand, dass
immer mehr Bereitschaft besteht, sich auch Uberregional ab-
zustimmen, zu organisieren und miteinander beziehungsweise
voneinander zu lernen.

Nachfolgend werden die wichtigsten Aktivitaten des Landesver-
bands NRW im Jahre 2023 aufgelistet: Vier Vorstandssitzungen,
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funf Veranstaltungen (online) mit Kontaktstellen und berregi-
onalen Selbsthilfeorganisationen, zwei urologische Fortbildun-
gen (Dr. Jager, Prof. Radtke), Relaunch des LPS-Internetauftritts,
Besuch ,Kontroversen i.d. Uro-Onkologie” in Diusseldorf, Image-
film Landesverband NRW/Vorstand mit VJEK in Essen, PEAK-Se-
minar: Nuklearmedizin LPS online, ABC-HealthCare Dusseldorf/
Uniklinik Essen: Radioligandentherapie, Foto-Shooting der
Krebsgesellschaft NRW, Besuche des Protonenzentrums WPE
in Essen mit zwei SHGs, drei Zweitmeinungskonsultationen bei
Frau Dr. Hellmis, Termine mit Professoren Saar (Aachen), Albers
(Dusseldorf), TruB und Orth (beide Dortmund), Auditteilnahme
Prostatakarzinomzentrum Klinikum Dortmund, Kassenpriifung
LPS, MV LPS Dortmund (zeitgleich mit dem Dortmunder Prosta-
takrebs Event), Podcast ,Friiherkennung Albers/Troche Dussel-
dorf, Rap-Song zur Fritherkennung von Prostatakrebs, Grof3-
event Prostatakrebs Kongresszentrum Dortmund, zwei Treffen
in der KVWL Westfalen-Lippe zwecks Neugriindung SHG Dort-
mund, 20-jahriges Bestehen der SHG K&lIn-Sid.

2023 hatten der LPS mit dem Tod von Heinz Davidheimann (Es-
sen) den Verlust eines beliebten und verdienstvollen Kollegen
zu beklagen.

Mitgliederversammlung 2023 und Vorstand LPS

Paul Prus trat 2023 von seinem Amt im Vorstand des LPS zurlck.
Fur langjahrige, verdienstvolle Arbeit in den SHGs wurden vier
SHG-Leiter mit den Verbandabzeichen Silber (2x) und Bronze
(2x) geehrt. Der Jahresabschluss 2022 wurde einstimmig an-
genommen, der Vorstand wurde einstimmig entlastet. Guinter
Sappelt sowie Paul-Otto Bungardt wurden von der MV als Kas-
senpriifer gewahlt.

Ausblick 2024

Fokus wird darauf liegen, die Gruppenanzahl auszubauen und
zu zeigen, dass es sich lohnt, Mitglied einer SHG zu werden und
eine (aktive) Mitgliedschaft mit Vorteilen verbunden ist. Ebenso
sollen neue Vorstandsmitglieder gewonnen werden.
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VIIIL. Informationsmaterial

Der BPS erstellt und versendet kostenlos folgendes
Informationsmaterial:

BPS-Magazin (dreimal jahrlich)
BPS-Informationsflyer

Postkarten & Visitenkarten
,Prostatakrebs-Beratungshotline”
BPS-Miniposter

Miniposter ,Friiherkennung”
Flyer ,Friherkennung”

Ebenfalls Gber den BPS zu beziehen sind die nachfolgenden Bro-
schiiren, an deren Erstellung Vertreter des BPS beteiligt waren:

Patientenratgeber ,Friiherkennung von Prostatakrebs”

Patientenratgeber ,Prostatakrebs I — Lokal begrenztes Pro-
statakarzinom”

Patientenratgeber ,Prostatakrebs II - Lokal fortgeschrittenes
und metastasiertes Prostatakarzinom”

Rehabilitation bei Prostatakrebs — Information fur Patienten

Im digitalen Bestellsystem und im Downloadbereich auf der
Internetseite des BPS sind weitere Broschiren aufgelistet, die
Uber das Internet abgerufen oder bestellt werden konnen.
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IX. Ausblick

Neue Formen der Selbsthilfe

Fur Betroffene mit fortgeschrittenem Prostatakrebs ist das In-
teresse an einem Erfahrungsaustausch besonders hoch, jedoch
die Mobilitat fur Prasenztreffen oft nicht gegeben. Vor diesem
Hintergrund wird der BPS erstmalig einen Onlinegesprachskreis
mit zunachst monatlichen Treffen anbieten. Die Qualitatssiche-
rung erfolgt durch direkte Anbindung an den Arbeitskreis fort-
geschrittenes Prostatakarzinom (AK FPK).

Die offentlich zuganglichen Online-Vortrage des BPS werden
weiter ausgebaut hin zu einer Frequenz von einem Vortrag je
Monat. Die Vortrage verzeichnen durchschnittlich ca. 300 Down-
loads, einzelne Vortrage erreichen die GréBenordnung von Uber
500 Downloads. Da viele Selbsthilfegruppen die Online-Vortra-
ge fir ihre Gruppenabende nutzen, liegt die tatsachliche Reich-
weite noch deutlich hoher.

Der BPS nutzt Soziale Medien bereits seit dem Jahr 2014 als Inst-
rument der Selbsthilfe und plant nun einen qualitativen Ausbau.
Durch eigens erstellte und veréffentlichte Videosequenzen soll
die Aufmerksamkeit erhht werden. Ziel ist eine Kanalisierung
auf die zentrale Homepage des BPS. Durch die dadurch héhere
und objektiv messbare Frequentierung der Homepage soll u.a.
auch eine Starkung der stationaren Gruppen erzielt werden.

Bewusster Fokus auf Nachhaltigkeit

Das gesamtgesellschaftliche Thema ,Nachhaltigkeit” wird auch
in der Verbandsarbeit des BPS immer pragender. Auf reisein-
tensive Veranstaltungen wird dann verzichtet, sofern einzel-
fallbezogen auch andere Formen der Kommunikation, wie
beispielsweise Videokonferenzen, genutzt werden kdnnen. Fir
Prasenzveranstaltungen spricht erfahrungsgemaB insbeson-
dere die dadurch erzielte bessere Vernetzung der Teilnehmer,
die Uber die Veranstaltung hinauswirkt und die Verbandsent-

Seite 32 | BPS-Jahresbericht 2023



wicklung starkt. So konnten zuletzt iber Prasenzseminare neue
Kontakte geknlpft und dadurch wichtige Verbandspositionen
besetzt werden (z.B. Vorstand, Arbeitskreise). Insgesamt wird
ein ausgewogenes Verhaltnis von Online- und Prasenzveran-
staltungen geplant, um die Vorteile beider Varianten zu nutzen.
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BPS-Geschaftsstelle

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe (BPS) e.V.
Thomas-Mann-Strafie 40
53111 Bonn
Telefon 0228 - 33889 - 500
Telefax 0228 - 33889 - 510
Web www.prostatakrebs-bps.de
(mit Forum fur Erfahrungsaustausch)
E-Mail info@prostatakrebs-bps.de
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