Deutschland

Mitglied werden

Herzlich willkommen zu unserem neuem 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 Newsletter nicht mehr verpassen. Du kannst dich auf spannende Ge-
schichten, 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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Liebe Leserinnen und Leser,

wir freuen uns, euch mitteilen zu kénnen, dass aus dem im Jahr 2023 gegriinde-

ten Arbeitskreis Survivor nun offiziell der Verein Survivor Deutschland e.V. her-

vorgegangen ist. Diese Griindung markiert einen bedeutenden Schritt in unse- Deutschland
rem Bestreben, ehemaligen an Krebs erkrankten Kindern und Jugendlichen eine

starke Stimme zu geben. Unser Ziel ist es, die Langzeitnachsorge zu verbessern,

das ,Recht auf Vergessenwerden” voranzutreiben und Strukturen fir eine effek-

tive Patientenvertretung zu etablieren.

Als Mitglied von Survivor Deutschland e.V. konnt ihr aktiv dazu beitragen, die
Lebensqualitat von Survivor nachhaltig zu verbessern. Eure Unterstiitzung er-
moglicht es uns, Informations- und Vernetzungsangebote auszubauen, politische
Forderungen zu formulieren und Betroffene in ihrer Selbstvertretung zu starken.

Wenn ihr selbst betroffen seid oder unsere Arbeit unterstiitzen mochtet, laden
wir euch herzlich ein, Mitglied zu werden. Alle Informationen zur Mitgliedschaft

findet ihr auf unserer Website: https:
Gemeinsam kdnnen wir viel bewegen!

Euer Team von Survivor Deutschland e.V.

Facts & Figures

Etwa 77 %* der Survivor haben bereits Erfahrungen mit mindestens einer Benachteiligung ge-
macht!

*Quelle: Umfrage von 111 Survivor zu Benachteiligungen durch die Krebsdiagnose in der Vergangenheit




Aktuelles

5. Survivor Talk

~Finanzen — Wie kann
ich mich finanziell
absichern?”

Wann: 19.03.2025
19:00-20:00
Wo: Online Meeting bei Teams

Anmelden unter:

~finanzen-wie-kann-ich-mich-finanziell-absichern/
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Umfrage

Spatfolgen und
Langzeinachsorge




CCI-E in Budapest

Vom 14. Bis zum 17.Mai fand in Bu-
dapest die Konferenz von Childhood
Cancer international auf europaischer
Ebene statt. CCI-E ist die europaische
Dachorganisation aller Elternvereine
und Survivor.

Wir als deutsche Survivor waren zu
dritt vertreten und hatten zahlreiche
Moglichkeiten, Projekte von anderen
Eltern- oder Survivororganisationen
kennenzulernen und mit vielen inspi-
rierenden Menschen ins Gesprach zu
kommen.

So konnten wir fur die nachsten Ver-
anstaltung der Symposienreihe Ulrike
Leiss gewinnen, die uns zusammen mit
dem Osterreicher Survivorverein et-
was zu mental health und den pocket
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Positionspapier zum
“Recht auf Vergessenwerden”

des Survivor Deutschland e.V.
zusammen mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung

Ein Thema steht fiir uns aktuell ganz
oben auf der Agenda: Das ,Rechts
auf Vergessenwerden”. Ziel ist es,
die finanziellen und sozialen Benach-
teiligungen fiir ehemalige Krebspa-

card von beatcancer.org erzahlen wird.
Darauf freuen wir uns schon sehr! Wir
haben auRerdem unsere Vereinsstruk-
tur, Konzepte und bisherigen Erfolge
vorgestellt und uns liber Patientenver-
tretung informiert.

Du hast auch Lust bekommen, dich
auch auf internationaler Ebene fir
Survivor einzusetzten und dich mit an-

deren Survivorn zu vernetzen? Dann

melde dich gerne bei uns!

tient:innen zu beenden. Hintergrund
ist eine Umfrage unter Survivor, bei
der 77 % von Diskriminierung auf-
grund ihrer {berstandenen Krebs-
erkrankung im Kindes- oder Jugend-
alter berichteten. Wahrend andere
europaische Lander langst gesetzlich
handeln, fehlt in Deutschland bislang
eine klare Regelung — trotz bestehen-
der EU-Vorgaben.

Um auf diesen Missstand aufmerk-
sam zu machen, haben wir gemein-
sam mit der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, der GPOH, der Deutschen
Stiftung fiir junge Erwachsene mit
Krebs und der DGHO ein Positionspa-
pier veroffentlicht. Darin fordern wir
unter anderem:

e die Einfiihrung eines ,Rechts auf
Vergessenwerden” nach fiinf Jahren
Heilungsbewahrung

e die vollstandige Umsetzung der
EU-Richtlinie 2023/2225 zur Gleich-
stellung bei Finanzprodukten

e die Uberarbeitung des Allgemei-
nen Gleichbehandlungsgesetzes
(AGG)

e die Beendigung struktureller Be-
nachteiligung von Survivor in ver-
schiedenen Lebensbereichen

Das vollstindige Positionspapier
kannst du [hier herunterladen].

Bei einer Pressekonferenz Anfang
April haben wir unsere Forderungen
vorgestellt — mit erfreulichem Me-
dienecho, unter anderem durch die
AOK und das Deutsche Arzteblatt.




Nachste Termine

Survivortalk Juli - September

Der Survivor Talk ist ein vom Verein Survivor Deutschland e.V. ins Leben gerufenes Angebot und findet als Online-
Format statt. Dabei werden in jedem Termin Themen beleuchtet, die Survivor in besonderem Malke bewegen. Um
fundiertes Wissen zu vermitteln, laden wir Expert:innen ein, die in einem kurzen Vortrag ihren fachlichen Input zum
jeweiligen Schwerpunkt geben. Im Anschluss sind alle Teilnehmenden eingeladen, Fragen zu stellen und sich in einer
gemeinsamen Diskussion Gber unterschiedliche Sichtweisen und Erfahrungen auszutauschen

Die Genauen Termine werden wir auf der Homepage und auf Instagram bekannt geben

anmelden unter: https://survivordeutschland.de/veranstaltungen/

Monat ‘ Thema Vortragende

18. Juni Mental Health / Pocket Cards bzw. Allgemeines Ulrike Leiss
9.Juli Allgemeine Spatfolgen Prof. Langer, Dr. Escherich

September Reselienz, Selbstwahrnehmung Ingolf Op den Berg

Wir freuen uns auf eure Teilnahme!

28.06.2025
2. Patient*innenkongress Liibeck

Am Samstag, den 28. Juni 2025, findet der 2. Onkologische Patient*innenkongress
,Nachsorge Nord” in den media docks Libeck statt. Von 9:00 bis 17:00 Uhr sind Pa-
tient*innen, Angehdrige und Interessierte herzlich eingeladen, sich Gber aktuelle The-
men der Langzeitnachsorge nach Krebserkrankungen zu informieren und auszutau-
schen. Die Teilnahme ist kostenfrei, und fir Verpflegung ist gesorgt.

Das vorldufige Programm umfasst Impulsvortrage, Workshops und Informationsstande
zu Themen wie Schmerzmanagement, bewusste Erndhrung, Stressbewaltigung, men-
tale Gesundheit, neurokognitive Spatfolgen und finanzielle Unterstitzungsmaoglichkei-
ten. Zudem werden spezifische Themen fir junge Erwachsene und altere Betroffene
behandelt.

Veranstaltungsort: media docks Libeck, Willy-Brandt-Allee 31, 23554 Libeck

Weitere Informationen und das Anmeldeformular finden Sie unter:
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/patientenkongress-2025/

30.05. - 01.06.2025

Ein Wochenende fiir trauernde junge Erwachsene

Ist das Unfassbare passiert? Dein Bruder, deine Schwester, dein Partner oder deine
Partnerin, dein Freund oder deine Freundin ist an Krebs gestorben und die Welt
steht Kopf? Du hast das Gefiihl keiner versteht dich, du bist ganz allein? Deiner
Familie oder den Freunden maochtest du nicht von deinen Gedanken oder Sorgen
erzahlen? Dann ist vielleicht diese Veranstaltung der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung etwas fir dich: Mit den beiden Trauerbegleiterinnen Stefanie Baldes und Tina
Geldmacher bietet die Stiftung ein Wochenende fiir junge Leute ab 18 Jahre an,
die einen jungen, geliebten Menschen an Krebs verloren haben.

Fiir Fragen zu den Kursinhalten stehen die beiden Kursleiterinnen gerne zur Verfiigung:

Tina Geldmacher geldmacher@koelntrauer.de

Weitere Infos und Fragen: seminare@kinderkrebsstiftung.de




16.08. - 23.08.2025
Regenbogenfahrt 2025

Die Regenbogenfahrt ist eine jahrlich stattfindende Radtour fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche in Deutschland, die von ehemaligen
krebskranken Jugendlichen und jungen Erwachsenen organisiert und
durchgefiihrt wird. Diese besondere Veranstaltung hat das Ziel, auf
die Situation krebskranker Kinder aufmerksam zu machen, Mut und
Hoffnung zu verbreiten sowie den Austausch zwischen Betroffenen zu
fordern. o)

Die nachste Tour beginnt am 16.08.2025 in Hannover und endet am
23.08.2025 in Kiel.

g ool
Weitere Infos: Wag=7;'gg.\ o E;)m
https://www.kinderkrebsstiftung.de/wir-helfen/leben-nach-der-be- ”""°?{3£©f@m/\ e
handlung/regenbogenfahrt/

27.06. - 29.06.2025
Jahreshauptversammlung DLFH

Am 27. und 28. Juni 2025 findet in Bonn die diesjahrige Jah- mit dabei: Wir stellen unseren Verein und unsere Arbeit
reshauptversammlung der Deutschen Leukdamie-Forschungs- vor —insbesondere unsere Perspektive als Langzeitiiber-
hilfe (DLFH) bzw. der Deutschen Kinderkrebsstiftung statt. Bei lebende und junge Erwachsene nach einer Krebserkran-
diesem wichtigen Treffen kommen jahrlich zahlreiche Eltern- kung.

vereine aus dem gesamten Bundesgebiet zusammen, um sich
auszutauschen, neue Entwicklungen in der Versorgung und
Nachsorge kennenzulernen und Impulse fir ihre Arbeit vor Ort
mitzunehmen.

Unser Ziel ist es, als Stimme der Survivor kiinftig auch
Mitglied der DLFH zu werden und den Austausch zwi-
schen Betroffenen, Familien und Fachwelt aktiv mitzu-
gestalten.

In diesem Jahr sind auch wir von Survivor Deutschland e. V.

13.09.2025
Survivor Day 2025

Der Survivor Day bietet nicht nur Informationen und Angebote
rund um das Leben nach dem Krebs, sondern auch aktuelle Da-
ten, Fakten und Einblicke in die Herausforderungen der Kinder-
onkologie. Zudem modchte er aufzeigen, dass Schwierigkeiten
und Spatfolgen erfolgreich bewaltigt werden kénnen.

Das Programm wird durch bewegende Erfahrungsberichte von
ehemals betroffenen Patient:innen und spannende Podiums-
diskussionen zu verschiedenen Themen erganzt. Am Ende eines
langen Tages gibt es bei Livemusik die Moglichkeit, neue Kon-
takte zu knlpfen, alte Freundschaften zu pflegen, gemeinsam
zu tanzen und das Leben zu feiern.

Informationen zum Survivor Day allgemein findet ihr hier:

https://www.kinderkrebsstiftung.de/wir-helfen/leben-nach-
der-behandlung/survivor-day/

Detailliertere Informationen zum Survivor Day 2025 werden in
Kiirze veroffentlicht. Eine Anmeldung ist bald moglich.




Projektempfehlung




