Herzlich willkommen zu unserem allerersten Survivor-Newsletter! Mit ihm wollen wir dich zu allen Themen
auf dem Laufenden halten, die uns Survivor betreffen. Egal, ob die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse,
spannende News aus der Survivor-Community oder interessante Events — all das wirst du mit unserem News-
letter nicht mehr verpassen. Du kannst dich auf spannende Geschichten, niitzliche Tipps und vieles mehr
freuen. Wenn du andere Survivor kennst, fiir die unser Angebot ebenfalls interessant sein konnte, leite ihnen
diesen Newsletter gerne weiter.
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Arbeitskreis Survivor

Der Arbeitskreis Survivor hat sich Ende 2023 gegriindet und besteht
aus rund 10 Ehrenamtlichen, die im Kindes- und Jugendalter an Krebs
erkrankt waren.

v

Das Ziel ist es als authentische Fiirsprecher_innen sowohl Survivor als
auch aktuell erkrankten Patienten eine Stimme zu geben und mit An-
geboten, sowie informativ unterstiitzend zur Seite zu stehen.

Unser gemeinsames Ziel ist es ein starkes Netzwerk aufzubauen und
dadurch die Lebenssituation von — aktuellen sowie zukinftigen - Sur-
vivor zu verbessern.

Bei den ersten Treffen haben sich Themen wie Langzeitnachsorge und
psychosoziale Nachsorge, nationale sowie internationale Vernetzung
der Survivor untereinander, Patientenvertretung und der Arbeitskreis
als politische Interessenvertretung herauskristallisiert.
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Facts & Figures

Nur 2,5% aller deutschen Survivor haben eine Langzeitnachsorge

In Deutschland lberleben Giber 80 Prozent der Kinder und Jugendlichen ihre Krebserkrankungen. Ist das Thema Nachsorge
direkt nach der Erkrankung noch sehr prasent, verschwindet es mit zunehmendem Abstand von der Erkrankung immer

mehr vom Radar. Tatsachlich nehmen laut UKSH nur 2,5% aller deutschen Krebs-Survivor im Kindes- oder Jugendalter eine
Langzeitnachsorge wahr — das ergab eine Studie. Dabei ist die Langzeitnachsorge wichtig, um die physischen, psychischen
und sozialen Folgen der Krankheit und ihrer Behandlung langfristig zu bewaltigen. Sie hilft zudem, Spatfolgen zu erkennen
und zu behandeln. Hier findest du weitere Informationen sowie Adressen von Zentren, die eine Nachsorge anbieten.




Im Fokus: Langzeitnachsorge

Im Fokus-Thema legen wir das Augen-
merk stets auf ein konkretes fiir Sur-
vivor relevantes Thema — dieses Mal
Langzeitnachsorge. Die Langzeitnach-
sorge beschaftigt nicht nur viele Survi-
vor, sondern auch viele Arzte und Arz-
tinnen. Um etwas Licht ins Dunkel zu
bringen, haben wir hier die wichtigs-
ten wissenschaftliche Daten und Fak-
ten dazu aufbereitet. Denn je besser
wir Uber unsere Krankheit und unsere
Risiken informiert sind, umso besser
und gesunder kénnen wir leben?. Die
Fakten machen deutlich, warum Lang-
zeitnachsorge fir Survivors so bedeu-
tend ist und warum der Ansatz inter-
disziplinar sein muss.

In Deutschland erkranken pro Jahr ca.
2300 Kinder und Jugendliche an Krebs?.
Trotz guter Langzeitliberlebensraten
von ca. 80% treten bei vielen Lang-
zeitliberlebenden Therapie-assoziierte
Spatfolgen — auch Jahrzehnte nach Be-
endigung der Therapie auf. So sind 30
Jahre nach Therapieende zwei Drittel
der Patient*innen von Spatfolgen be-
troffen34>,

Besonders haufig sind hierbei endo-
krinologische Storungen, also Storun-
gen des Hormonssystems (19,1%),
gefolgt von Stérungen der Fruchtbar-
keit (17,3%) und Einschrankungen des
Nervensystems (16,8%). In 9,1% aller
Falle von untersuchten Langzeitiiberle-
benden kam es zu, durch die Therapie
bedingten, anderen Krebserkrankun-
gen®.

Um diese und weitere Spatfolgen, so-
wie Rickfalle der eigentlichen Krebs-
erkrankungen frihzeitig zu entdecken
und zu behandeln, bedarf es interdis-
ziplindrer Nachsorgeprogramme.

Aber warum muss es diese interdiszi-
plindren Langzeitnachsorgeprogram-
me geben?

1. Die Spatfolgen betreffen viele ver-
schiedene Organsysteme® und damit
muss eine grofRe Bandbreite der medi-
zinischen Fachdisziplinen an der Nach-
sorge beteiligt sein.

2. Zudem handelt es sich um kinder-
onkologische Grunderkrankungen, die
an fir sich schon als seltene Krank-
heiten definiert sind. Die damit ver-
bundenen therapie- und krankheits-
bedingten Spatfolgen sind damit noch
seltener und zudem komplex, sodass
die Erkennung und Behandlung dieser
Spatfolgen an spezialisierten Zentren
erfolgen sollte.

3. Grundsatzlich unterscheiden sich
die Krankheitsbilder und auch die
Therapieplane von denen in der Er-
wachsenenonkologie. Auch die Spat-
folgen bzw. die Relevanz dieser ist in
der Patient*innengruppe der ehemals
im Kindes- und Jugendalter erkrankten
Patienten anders als in der Erwach-
senenonkologie zu bewerten. So be-
treffen etwa Fragen zur Fruchtbarkeit
nach einer Krebsbehandlung vor allem
jungere Patient*innen. Auch Spat-
folgen, wie therapiebedingte Krebs-
erkrankungen, die teils 30 oder 50
Jahre nach Beendigung der Therapie
auftreten, haben in einer insgesamt
jungeren Patientengruppe eine hohe-
re Relevanz. Fragen zur Erwerbsfahig-
keit beispielsweise nach Hirntumor-
erkrankungen spielen in der Gruppe
der ehemals in der Kinderklinik be-
handelten Patient*innen im Verhaltnis
eine deutlich groRere Rolle, da gerade
diese Patient*innen am Anfang ihrer
beruflichen Karriere bereits mit Ein-
schrankungen zu kampfen haben. Dies
macht die besondere Expertise von
Fachleuten in dem Feld der Kinderon-
kologie notig. Da es sich bei den Spat-
folgen vornehmlich um Erkrankungen
des Erwachsenenalters handelt und

die Ziel-Patientengruppe grundsatz-
lich auch erwachsen ist, muss zudem
die Beurteilung durch Erwachsenen-
mediziner*innen stattfinden.

4. Neben den korperlichen Spatfol-
gen leiden viele Survivor an psychi-
schen Spatfolgen, gerade Depres-
sionen treten auch viele Jahre nach
Ende der Therapie auf’. Durch die
psychischen und koérperlichen Ein-
schrankungen bendtigen viele Survi-
vor auch sozialrechtliche Unterstit-
zung, um eine regelrechte Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben, wie zum
Beispiel den Einstieg in die Arbeits-
welt, bestmoglich zu gestalten.

In Deutschland leben im Moment
ca. 40 000 Survivor und aufgrund
der Heilungsraten bei Krebs im Kin-
desalter von ca. 80% kommen jedes
Jahr mehrere dazu. Es gibt in ganz
Deutschland aktuell 10 multidiszipli-
nare Langzeitnachsorgezentren, wie
sie oben im Text gefordert werden,
weitere Sprechstunden sind noch im
Aufbau. Nur ca. 1000 Survivor wer-
den regelmafRig durch ein Langzeit-
nachsorgezentrum betreut9!

Schlussendlich wollen wir uns als AK
Survivor fiir eine bessere Verfligbar-
keit von solchen Langzeitnachsorge-
Sprechstunden einsetzten, damit je-
der Survivor in seiner oder ihrer Nahe
betreut und begleitet werden kann.

Wenn ihr Fragen zum Thema habt,
eure Ideen einbringen wollt oder
euch auch fiir eine bessere und fla-
chendeckendere Langzeitnachsorge
einsetzten wollt, dann meldet euch
gerne bei uns!




Inspirierende Personlichkeiten:
Thorsten Langer & Judith Gebauer vom UKSH Lubeck

Langzeitnachsorge von Krebstiberlebenden wurde in Deutschland lange nur eher halbherzig verfolgt — von ihnen aller-
dings nicht: Judith Gebauer & Thorsten Langer vom Uniklinikum Schleswig-Holstein. Die beiden Mediziner haben sich auf
Langzeitnachsorge von ehemaligen Krebspatient*innen spezialisiert und leiten unter anderem das bundesweite “LE-Na“-
Projekt, welche das Ziel hat, die Versorgung von Menschen, die als Kinder oder Jugendliche an Krebs erkrankt waren zu
verbessern. In unserem Interview erzihlen sie, wie sie in dem Thema ihre medizinische Berufung gefunden haben und
warum es ihnen so am Herzen liegt. Beide betonen im Gesprach die Bedeutung der kontinuierlichen Betreuung von Krebs-

Uberlebenden und diskutieren die Meilensteine und Herausforderungen der Langzeitnachsorge in Deutschland.

Langzeitnachsorge ist ja ein Thema, dass euch beiden sehr
am Herzen liegt und ein Bereich, in dem ihr inzwischen ei-
nige Jahre arbeitet. Wie seid ihr denn zu dem Thema ge-
kommen bzw. wann seid ihr das erste Mal tiber das Thema
gestolpert?

JG: ,Meine erste Stelle direkt nach dem Studium beinhal-
tete den Aufbau einer Langzeitnachsorgesprechstunde
bei uns im UKSH, Liibeck sowie die wissenschaftliche
Auswertung eines Projektes zu Spdtfolgen nach einer
Krebserkrankung. Ehrlicherweise hatte ich von diesem
Bereich zuvor noch gar nichts gehért, aber die Arbeit
im Team und mit den Uberlebenden hat mir so viel
Spafs gemacht, dass ich dabei geblieben bin.”

. ,Auch auf meiner ersten Stelle in der Kinderklinik Er-
langen arbeitete ich schon in der Arbeitsgemeinschaft
Spdtfolgen (Leiter Prof. Dr. J.D. Beck) unserer Fachge-
sellschaft GPOH am Thema ,,ZNS Toxizitdt nach einer
ALL Behandlung”, dem Aufbau des Late Effects Surveil-
lance System (LESS) bei den Sarkompatienten und an
einheitlichen Nachsorgeplénen, -empfehlungen, Leitli-
nien zum Thema Childhood Cancer Survivorship“. Diese
Projekte wurde damals alle in der Pédiatrie durchge-
fiihrt und eine Transition gab es noch nicht.”

Und warum ist fiir euch das Thema wichtig? (vll auch war-
um ist das Thema aus kinderonkologischer Sicht bzw. inter-
nistischer Sicht so wichtig)?

JG: ,,Durch die Fortschritte in der Behandlung krebskranker
Menschen in den letzten Jahrzehnten kénnen immer
mehr Menschen von Krebs geheilt werden. Gleichzei-
tig sind einige dieser Uberlebenden von Spétfolgen der
damaligen Behandlung betroffen. Es ist daher von gro-
fer Bedeutung, diese wachsende Gruppe nicht alleine
zu lassen, sondern sie kontinuierlich und ohne Bruch in
der Versorgung von der Akut- in die Langzeitnachsorge
zu begleiten.”

: ,Dem kann ich mich nur anschliefsen: wenn unsere
krebskranken Kinder in das Erwachsenenalter gekom-
men sind, ist eine Nachsorge-Versorgungsliicke auf-
getreten, die wir schliefSen mussten. Auch die psycho-
soziale Betreuung in der Nachsorge musste etabliert
und ausgebaut werden, fiir Kinder, Jugendliche und fiir
heute erwachsene ehemals krebskranke Kinder.”

Was sind eurer Meinung nach die groRten Meilensteine im
Bereich der Langzeitnachsorge? Was hat sich in den letz-
ten Jahren/Monaten in dem Bereich getan?

JG: , Eine ganz wichtige Entwicklung ist die Schaffung welt-
weit gliltiger Nachsorgeempfehlungen, die regelmdpfig
aktualisiert werden. Hierdurch kann Langzeitnachsorge
zwischen den Léndern harmonisiert werden. Spannend
wird nun im ndchsten Schritt, diese Empfehlungen noch
individueller an den/ die jeweilige/n Uberlebende/n an-
zupassen. Hierzu werden neue Biomarker untersucht,
um die Nachsorge noch passgenauer abzustimmen.”

TL: ,Dies sehe ich genauso. Gleichzeitig sind wir noch auf
der Suche nach den (molekularen) Ursachen von den
neuen Erkrankungen/ Spdtfolgen. “

Was sind eurer Meinung nach die groRten Meilensteine im
Bereich der Langzeitnachsorge? Was hat sich in den letz-
ten Jahren/Monaten in dem Bereich getan?

JG: ,Durch den Zusammenschluss aller Langzeitnachsorge
anbietenden Zentren in Deutschland im Rahmen zweier
grofler Projekte (AELKI bis 18 Jahre, LE-Na ab 18 Jah-
re) kénnen wir mittlerweile eine fast flichendeckende
Struktur an Nachsorgezentren bundesweit anbieten. Es
fehlt allerdings weiterhin an personellen, finanziellen
und réiumlichen Ressourcen, um die Zentren weiter aus-
zubauen und perspektivisch auch Uberlebende einer
Krebserkrankung im jungen Erwachsenenalter mitzu-
versorgen.

: ,Der Ausbau der psychosozialen Nachsorge darf nicht
nur von den lokalen Férder-/ Elternvereinen finanziert
werden. Finanzierungsmoglichkeiten (iber den Spitzen-
verband der GKV werden zunehmend befristet genutzt.
An der Entfristung muss gearbeitet werden.”

Thorsten Langer und Judith

Gebauer sind zentraler Be-

standteil der Langzeitnachsor-
~ gesprechstunde am Universi-
| tatsklinikum Schleswig Holstein
" in Libeck. Insbesondere Prof.

Langer gehort zu denjenigen

in Deutschland der seit Jahren

sich flr eine Verbesserung der
vivor einsetzt.




,Onkologische Langzeitnachsorge ist nicht nur die Uberwachung des kérperlichen Wohlbefindens, sondern
auch die fortwihrende Unterstiitzung der Seele — eine Balance aus medizinischer Préizision und menschlicher
Fiirsorge.”

Prof. Dr. Thorsten Langer

nachste Termine

1. Termin 17.07.2024

Survivor Talk

Der Survivor Talk ist ein neu geschaffenes Angebot des AK

Survivor. Hinter dem Titel verbirgt sich ein online Angebot, 1. Survivor Talk
in dem es ca. 4 mal im Jahr um Themen gehen soll, die

Survivor beschiftigen. Wir wollen Experten einladen, die Selbstbild, Sexualitét
uns einen kurzen Vortrag zum Thema halten und die wir und Fertilitét nach einer
anschlieRend mit unseren Fragen léchern diirfen. Krebserkrankung

Der 1. Termin am 17.07. um 19 Uhr beschaftigt sich mit

: o L : Wann: 17.07.2024
dem Thema ,Selbstbild, Sexualitdt und Fetilitat nach einer 19:00-20:00
Krebserkrankung®. Fihlst du dich zuhause in deinem Kor-
per? Wie kannst du dafiir sorgen, dich auch mit den Nar-
ben der Erkrankung zuhause zu fiihlen? Dating mit Krebs- Avmelden unter
diagnose - Wie reagiert das Gegenuber? http:/survivordeutschland.de/event/1

-survivor-talk-zum-thema-fertilitaet/

Wo: Online Meeting bei Teams

Wen kann ich in sexuellen Fragen oder zum Thema Frucht-
barkeit am Besten ansprechen? Alle diese Fragen (und
noch viel mehr) wird uns Astrid Ahler vom justASKus Team
in Basel beantworten. Wir freuen uns auf Sie und auf euch!

22.07.24 - 26.07.24 Waldpiraten Camp Heidelberg

Campinar U18

Der Tagesablauf ist, wie in einem Camp, gefiillt mit verschiedensten Aktionen: GrolRgruppenspielen, Theater, Spiel und
Spals.

Zusatzlich gibt es jeden Tag Seminareinheiten, in denen wir, das Waldpiraten-Team, zu verschiedenen Themen (z. B. Selbst-
flrsorge und Achtsamkeit) Workshops, Vortrage oder andere Weiterbildungsmaoglichkeiten anbieten. Ziel der Campinare
ist es, dass du Selbstflrsorge erlernt, Lebensfreude erfahrst, den Austausch mit anderen findest und allerhand Informa-
tionen an die Hand bekommst — zu medizinischen, sozialrechtlichen und vielen weiteren interessanten Themen. Dabei
leben die Campinare vom Input aller Teilnehmenden. Gemeinsam mit dem Waldpiraten-Team wirst du so zum Gestalter
des Campinars!

Ziel der Campinare ist es, mit dir zu erarbeiten, was Selbstfiirsorge fiir dich selbst bedeutet und dir Moglichkeiten zu zei-
gen, wie du diese in deinen Alltag integrieren konnt. AuBerdem bieten wir dir Informationen zu medizinischen, sozialrecht-
lichen und weiteren spannenden Themen wie Arbeitseinstieg etc.

Aber ganz dhnlich wie in den Camps sollen der Austausch und Spiel, SpaB und Auszeit nicht zu kurz kommen.

17.08 - 24.08.2024

Regenbogenfahrt

Die Regenbogenfahrt ist eine Mut-Mach-Tour, die bereits seit Gber @\“
30 Jahren von der Deutschen Kinderkrebsstiftung veranstaltet wird.

Das Hauptanliegen der Teilnehmenden ist es, den akut betroffenen

Kindern und Jugendlichen sowie deren Familien Mut und Hoffnung in

der schweren Zeit der Krebstherapie zu vermitteln. Denn das Allein- - contue 8
stellungsmerkmal der Regenbogenfahrt ist, dass alle Teilnehmenden o8 -

selbst im Kindes- oder Jugendalter eine Krebserkrankung hatten. start /OK
OEV

Miiggelsee
Berlin-Képenick
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Die Regenbogenfahrt 2024 startet in Erfurt und fuhrt Giber Jena, Halle, »> @«
Leipzig, Chemnitz, Dresden, Cottbus nach Berlin \‘m O O 5
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Waldpiraten Camp Heidelberg

Das Waldpiratencamp ist ein Freizeit- und Feriencamp fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die an Krebs er-
krankt sind oder waren sowie deren Geschwister in Deutschland. Auch dieses Jahr finden wieder zahlreiche Camps statt.

13.09 - 14.09. Bonn

HIT Tagung

Die HIT Tagung 2024 des HIT Netzwerks, organisiert von der Deutschen Kinderkrebsstiftung, findet vom 20. bis 22. Juni
2024 in Frankfurt am Main statt. Diese Veranstaltung konzentriert sich auf die Verbesserung der Behandlung und Betreu-
ung von Kindern und Jugendlichen mit Hirntumoren. Sie bringt flihrende Experten aus Onkologie, Neurologie, Neurochir-
urgie und Kinderheilkunde zusammen.

“Die schwierigste Zeit in unserem Leben ist die beste Gelegenheit,
innere Stéirke zu entwickeln.”

Dalai Lama

Spannende Projekte

Das EU-CAYAS-NET-Projekt

Das Projekt ist eine ambitionierte Initiative zur Schaffung eines europaweiten Netz-
werks, das sich auf die Unterstilitzung junger Krebspatienten und Langzeitiiberleben-
der konzentriert. Ziel des Projekts ist es, durch die Integration von Fachwissen und
Ressourcen aus verschiedenen Landern und Disziplinen die Lebensqualitdat und lang-
fristigen Gesundheitsprognosen dieser Zielgruppe zu verbessern.

\GUTH GNCER

Y\\SURVIYORS

EU-CAYAS-NET fordert den Austausch bewahrter Verfahren und wissenschaftlicher Er- %
kenntnisse, um innovative und maligeschneiderte Therapieansatze zu entwickeln. Dies

geschieht durch die enge Zusammenarbeit von Onkologen, Psychologen, Sozialarbei-
tern und anderen Gesundheitsexperten. Ein wichtiger Bestandteil des Projekts ist die
Einbindung von Patienten und deren Familien, um deren Bediirfnisse und Erfahrungen

direkt in die Forschung und Praxis einflieBen zu lassen.

Durch die Einrichtung gemeinsamer Plattformen und Datenbanken wird der Wissensaustausch erleichtert und die For-
schung beschleunigt. EU-CAYAS-NET organisiert zudem regelmafiige Workshops, Konferenzen und Schulungen, um die
Kompetenzen der beteiligten Fachleute kontinuierlich zu erweitern und zu vertiefen.

Letztlich trégt das Projekt dazu bei, ein nachhaltiges Unterstiitzungsnetzwerk aufzubauen, das junge Krebspatienten und
Uberlebende in ganz Europa begleitet, ihnen Zugang zu den besten verfiigbaren Behandlungs- und Betreuungsoptionen
bietet und ihre Lebensqualitat signifikant verbessert.
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