Herzlich willkommen zu unserem neuem Survivor-Newsletter! Deutschland

Mit ihm wollen wir dich zu allen Themen auf dem Laufenden halten, die uns Sur-
vivor betreffen. Egal, ob die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse, spannen-
de News aus der Survivor-Community oder interessante Events — all das wirst du
mit unserem Newsletter 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 kdnnte, leite ihnen die-
sen Newsletter gerne weiter. Mitglied werden
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Bevor wir gemeinsam ins neue Jahr starten, mochten wir das alte noch
einmal bewusst ausklingen lassen. Besonders das letzte Quartal hatte es
in sich: Wir waren viel unterwegs, haben uns auf Treffen, Fachtagungen
und internationalen Kongressen vernetzt, informiert und unsere Mis-
sion mit vielen neuen Menschen geteilt. Dabei sind nicht nur wertvolle
Kontakte entstanden, sondern auch zahlreiche Ideen und Plane fir die
Zukunft unseres Vereins.

In diesem Newsletter widmen wir uns einem Thema, das viele von euch
beschaftigt und zugleich oft missverstanden wird: Fatigue. Wir erklaren,
was genau dahintersteckt, warum sie so belastend sein kann und welche
Strategien wirklich helfen. Unser Ziel ist es, mehr Klarheit zu schaffen
und dir praktische Impulse mitzugeben, die deinen Alltag ein Stiick leichter machen kénnen.

Gleichzeitig mochten wir die Gelegenheit nutzen, um dir von Herzen fiir dein Vertrauen, deine Unterstiitzung und dein
Interesse zu danken. Wir sind unglaublich stolz darauf, was wir gemeinsam in unserem ersten Vereinsjahr erreicht ha-
ben —und all das ware ohne dich nicht moglich gewesen.

Nun wiinschen wir dir eine besinnliche Weihnachtszeit, erholsame Feiertage und einen hoffnungsvollen Start ins neue
Jahr. Und falls du dir schon Vorsétze fiir 2025 tberlegst: Wie wére es, bei uns mitzumachen? Eine gute Sache zu unter-
stiitzen, tolle Menschen zu treffen und Verantwortung zu ibernehmen — vielleicht ist genau das der richtige Schritt fur
dein neues Jahr.




Facts & Figures

Jungen erkranken insgesamt etwas haufiger an Krebs als Madchen — der Unterschied liegt je nach Studie bei rund 15-20

. Besonders bei Leukdamien, Lymphomen und bestimmten Hirntumoren sind Jungen liberproportional betroffen, wah-
rend Madchen etwas haufiger an Tumoren wie dem Wilms-Tumor, Schilddriisenkrebs oder bestimmten Keimzelltumo-
ren erkranken. Auch bei den Uberlebenschancen zeigen sich leichte Unterschiede: Madchen haben im Durchschnitt

etwas bessere Prognosen, was vermutlich auf biologische und genetische Faktoren zuriickzufiihren ist. Die genauen
Ursachen dieser geschlechtsspezifischen Unterschiede sind jedoch bislang nicht vollstandig gekla
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Vorstandstreffen Koln

Vom 17.-19.10.2025 haben wir uns vom Vorstand in Kéln zu einem Arbeitstreffen
getroffen. Im Mittelpunkt standen die strategische Planung fiir 2026, die Auswer-
tung der bisherigen Vereinsaktivitaten und die Weiterentwicklung unserer Angebo-
te fur Survivor. Wir haben Schwerpunkte fiir die politische Arbeit, die Vernetzung
mit Fachgesellschaften sowie neue Formate fiir Austausch und Beteiligung fest-
gelegt. AuBerdem wurden nachste Schritte flr die Auswertung der Umfragen, die
Vorbereitung von Publikationen und die Planung von Veranstaltungen beschlos-
sen. Das Treffen hat gezeigt, wie viel wir bereits erreicht haben — und wie viel wir
gemeinsam noch bewegen konnen.

SIOP / CCl Konferenz - Amsterdam

Vom 19. bis 23. September 2025 haben Eva, Jette und Bjorn fiir Sur-

vivor Deutschland e.V. am SIOP & CCl Annual Meeting in Amsterdam W
teilgenommen. Uber 2.500 Teilnehmende aus mehr als 100 Lindern 4\ Y4
diskutierten die Zukunft der padiatrischen Onkologie und Hamato- e A T o) e Iy

'AMSTERDAM, THE NETHERLANDS ||| OCTOBER|20-23, 2025
logie. Im Zentrum standen Austausch und Vernetzung zwischen Kin-
deronkolog:innen, Elterninitiativen und Survivornetzwerken.

In einem Vortrag stellten wir die Ergebnisse unserer Umfrage zu , Be-
nachteiligungen durch eine Krebsdiagnose in der Vergangenheit” vor
und zeigten, warum ein ,,Right to be Forgotten” auch in Deutschland
dringend notig ist. Hier konnten wir unsere bisherigen Aktivitaten
prasentieren und wertvolles Feedback aus der internationalen Com-
munity erhalten.

Besonders inspirierend war die Vorstellung des internationalen Sur- M
: : pdufahily

vivor-Netzwerks @cci_survivorsnetwork, das neue Moglichkeiten T T ey
fiir Austausch, gemeinsame Projekte und eine starke Survivor-Stim-

me auf globaler Ebene eroffnet. Diskutiert wurden innovative Ansat-

ze fur Versorgung und Interessenvertretung, Patientenbeteiligung in

der Forschung, das 80/20-Paradox sowie Strategien zur Verbesse-

rung der Lebensqualitat von Survivorn.

ESMO Konferenz - Berlin

Am 20. Oktober 2025 fand in Berlin der ESMO Congress statt, einer der bedeutendsten onkologischen Fachkongresse
weltweit. Vereinsmitgriinderin und Vorstandin der Deutschen Kinderkrebsstiftung, Astrid Zehbe, hatte hier die Ge-
legenheit, einen Vortrag zum Right to be Forgotten zu halten und stellte die Ergebnisse unserer Umfrage zu Diskrimi-
nierungserfahrungen nach einer Krebserkrankung vor — an der sich auch viele unserer Newsletter-Leser:innen beteiligt
haben.

Ihr Beitrag fand im Rahmen einer Presidential Session statt, was bedeutet, dass der ESMO-Prasident personlich anwe-
send war. Diese besondere Platzierung zeigt, welche Relevanz das Thema in der internationalen Fachwelt gewinnt: Die
Stimmen der Survivor werden gehort — und sie konnen ganz konkret dazu beitragen, politische Veranderungen voran-
zubringen und Diskriminierung abzubauen.

PSAPOH Herbsttagung 2025 - Frankfurt

Die diesjahrige Herbsttagung der Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft in der Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie (PSAPOH) fand am 15.10.2025 in Frankfurt statt. Bjérn aus dem Vorstand war dabei und konnte den
Teilnehmenden den Verein durch einen Infostand und beim gemeinsamen Abendessen den naher bringen.




Mitglied werden

Jede Stimme zdhlt — auch deine! Lass uns gemeinsam die Zukunft der Survivor in Deutschland
starken und ihnen eine hoffnungsvolle Perspektive bieten. Gemeinsam kénnen wir viel errei-
chen. Wenn du Survivor bist, der oder die im Kindes- oder Jugendalter Krebs (iberlebt hat und
dich fur andere Betroffene einsetzen und aktiv mitgestalten willst, dann melde dich bei uns!

Wir suchen engagierte Menschen, die ihre Erfahrungen teilen und unsere Arbeit unterstiitzen
mochten. Deine Stimme und dein Engagement sind wichtig.

Kontaktiere uns und werde Teil unserer Gemeinschaft — zusammen machen wir den Unter-
schied!




Im Fokus: Fatigue

KREBS UND
FATIGUE

L4

Fatigue ist eine der haufigsten und
zugleich belastendsten Neben- und
Spatfolgen bei Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit einer
Krebserkrankung. Bereits wahrend
der Therapie berichten rund 70-75%
der Betroffenen liber eine ausgeprag-
te Erschopfung, bei etwa 30% tritt sie
in schwerer Form auf.! Auch nach Ab-
schluss der Behandlung bleibt Fatigue
haufig bestehen: 20-35% der Survivors
leiden noch Jahre spater unter relevan-
ten Symptomen — deutlich haufiger als
Gleichaltrige ohne Krebserkrankung.?
Die AWMF-S3-Leitlinie zur psycho-
sozialen Versorgung weist ausdriick-
lich darauf hin, dass Fatigue ein zen-
trales Thema der Nachsorge ist und
frihzeitig adressiert werden sollte.!

Fatigue ist nicht mit normaler Mu-
digkeit vergleichbar. Viele Betroffene
beschreiben ein plotzliches, kaum
vorhersehbares ,Herunterfahren des
Akkus“, das sich durch Schlaf oder Ruhe
nicht ausreichend bessert. Neben der
korperlichen Erschopfung treten hau-
fig Konzentrations- und Gedachtnis-
probleme, verlangsamtes Denken und
eine deutlich reduzierte Belastbarkeit
auf. Schule, Ausbildung, Studium, Be-
ruf und soziale Aktivititen werden
dadurch massiv beeintrachtigt. Da Fa-
tigue von auRen meist nicht sichtbar
ist, erleben viele junge Survivors zu-
satzlich Unverstandnis oder Bagatelli-
sierung im Umfeld, was die psychische
Belastung weiter verstarkt und die
Lebensqualitat erheblich einschrankt.

Die Ursachen von krebsassoziierter
Fatigue sind vielfaltig und meist multi-
faktoriell. Dazu zahlen unter anderem
die Folgen intensiver Chemo- oder
Strahlentherapien, bestimmte Medi-
kamente, Blutarmut oder hormonelle
Stérungen, kardiale oder pulmonale
Spatfolgen, chronische Schmerzen so-
wie Schlafstérungen. Auch psychische
Belastungen wie Angst, depressive
Symptome oder anhaltender Stress
spielen eine wichtige Rolle. Zusatzlich

kann eine langere Phase korperlicher
Inaktivitat wahrend der Therapie den
Erschopfungszustand verstarken. Die
Leitlinie betont, dass Fatigue fast im-
mer durch das Zusammenspiel meh-
rerer Faktoren entsteht und daher
individuell betrachtet werden muss.
Eine schnelle oder einfache Losung
gibt es nicht. Dennoch zeigen meh-
rere wissenschaftlich gut belegte
Ansatze, dass Fatigue wirksam gelin-
dert werden kann. Dazu zahlen vor
allem angepasste korperliche Aktivi-
tat, insbesondere Ausdauertraining,
das sowohl Fatigue als auch psychi-
schen Stress reduzieren kann. Eben-
so wichtig sind Energiemanagement-
Strategien, um vorhandene Krafte
bewusster einzuteilen, sowie Acht-
samkeits- und Entspannungsverfah-
ren zur Stressreduktion. Psychologi-
sche Unterstiitzung kann helfen, mit
den Folgen der Erkrankung umzuge-
hen. Erganzend ist eine medizinische
Abklarung behandelbarer Ursachen
— etwa Eisenmangel oder Schilddri-
senfunktionsstorungen — essenziell.

r
Was hilft?

\.

Psychologische Unterstitzung.

Eine schnelle Losung gibt es nicht, aber mehrere gut belegte Ansatze konnen Fatigue wirksam lindern:
Angepasste korperliche Aktivitdt, besonders Ausdauertraining.
Energiemanagement, um Kréafte sinnvoll einzuteilen.

Achtsamkeits- und Entspannungsverfahren zur Stressreduktion.

Medizinische Abklarung behandelbarer Ursachen (z. B. Eisenmangel, Schilddriisenunterfunktion).

J

Entscheidend ist, Fatigue in der Nachsorge aktiv anzusprechen, ernst zu nehmen und individuell zu behandeln. Die
AWMF-Leitlinie unterstreicht, dass psychosoziale Nachsorge ein fester Bestandteil der Langzeitversorgung sein muss.
Fatigue nach Krebs ist real — und es ist vollkommen in Ordnung, sich Hilfe zu holen.

Quelle:

AWMF S3-Leitlinie Psychosoziale Versorgung: https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/025-006.htm/

Oberoi et al. Prevalence and Factors Associated With Cancer-Related Fatigue Among Children and Adolescents Undergoing
Cancer Treatment: A Systematic Review and Meta-Analysis. Cancer Med. 2024 doi: 10.1002/cam4.70502

van Deuren et al. Prevalence and risk factors of cancer-related fatigue in childhood cancer survivors: A DCCSS LATER study.

Cancer. 2022 doi: 10.1002/cncr.33993

Deng et al. Effect of a 1-year physical activity intervention on quality of life, fatigue, and distress in adult child-
hood cancer survivors-A randomized controlled trial (SURfit). Cancer. 2024 doi: 10.1002/cncr.35207




Neues aus der Wissenschaft:

Umfrage zu Spatfolgen und Langzeitnachsorge
WIR BRAUCHEN DEINE STIMME!

SURV|V’] Du bist Survivor, hattest eine Krebstherapie im Kindes- oder Jugendalter und hast

Bantschisnd P mitgesundheitlichen Problemen zu kdmpfen?

Aber niemand scheint daflir zustandig zu sein?

Oder du hast eine umfangreiche und regelmafRige Langzeitnachsorge und méch-
test, dass auch andere Survivor von solchen Angeboten profitieren?

Oder hast du noch nie davon gehort, dass du regelmalig zur Nachsorge gehen
solltest?

Wir als Survivor Deutschland e.V. mochten deine Erfahrungen sichtbar machen.

Umfrage Deine Teilnahme zdhlt!

e fir echte Mitsprache und eine bessere Nachsorge

Spatfolgen und
Langzeinachsorge Nimm an der Umfrage teil und hilf uns, ein umfrangreiches Bild von der aktuellen
Nachsorge und den Wiinschen der Survivor in Deutschland zu bekommen.

https://survivordeutschland.de/ langzeitnachsorge/

Studie: INSPIRE - Hybride Online-Unterstiitzung bei Fatigue &
psychischer Belastung nach Krebs
Aktuell fuhrt das INSPIRE-Team (Universitatsklinikum Essen / LVR-Universitatsklinik Essen, im Rahmen des Westdeut-

schen Tumorzentrums) eine wissenschaftlich begleitete Studie durch. Gesucht werden junge Erwachsene nach einer
intensiven Krebstherapie, die weiterhin unter Fatigue oder psychischem Distress leiden.

Liebe Survivor,

du bist zwischen 18 und 39 Jahre alt, hast eine Krebserkrankung hinter dir — aber Fatigue, Erschopfung oder psychische
Belastung sind weiterhin ein Thema? Dann mochten wir dich herzlich zur Teilnahme am INSPIRE-Projekt einladen.

INSPIRE ist ein hybrides Unterstiitzungsangebot, das App-basierte Inhalte mit Videokonferenzen in kleinen Gruppen
kombiniert. Ziel ist es, die Lebensqualitat und Alltagsbewaltigung nach einer intensiven Krebstherapie zu starken. Die
Teilnahme ist online und ortsunabhangig moglich. Ob du teilnehmen kannst, wird im Rahmen der Registrierung per Fra-
gebogen gepriift (Fatigue bzw. Distress).

Das Projekt wird gefordert und im Rahmen einer multizentrischen Studie des Westdeutschen Tumorzentrums Essen, der
LVR-Universitatsklinik Essen und des Westdeutschen Tumorzentrums Minster durchgefihrt.

Herzliche GriRe
Sophia Karunakaran & Ronja Beller
INSPIRE-Team

Alle Infos und Anmeldung: https://inspire.psm-essen.de

<
E-Mail: inspire@uni-due.de
Telefon (Mo—Do): +49 201 / 723-6580

Skills and Sports Intervention Instagram: @inspire.survivorship




KlI-Chatbot zur Krebsnachsorge testen: Fragen stellen, Quellen nutzen, an Studie teilnehmen

Aktuell wird ein Kl-gestltzter Chatbot entwickelt, der bei Fragen rund um die Krebsnachsorge unterstiitzen soll. Die Wei-
terentwicklung erfolgt im Rahmen einer wissenschaftlichen Studie an der Technischen Hochschule Liibeck.

Liebe Survivor,

ein KI-Chatbot kann bei der Krebsnachsorge unterstiitzen — und du kannst ihn ganz unkompliziert ausprobieren. Der
Chatbot hat Zugriff auf eine groRe Wissensdatenbank (u. a. Studien, Internetseiten und weitere Informationen zur Krebs-
nachsorge) und kann diese direkt als Quellen ausgeben.

Die Entwicklung erfolgt im Rahmen einer Studie, die du direkt im Chat ausfiillen kannst: Stelle einfach ein paar Fragen.
Wenn anschlieRend die Frage erscheint ,,An einer kurzen Umfrage fiir eine Studie teilnehmen?“, klicke auf ,Ja, teilneh-

"

men-.

So hilfst du dabei, digitale Unterstiitzung fir die Nachsorge weiter zu verbessern — ganz nebenbei, wahrend du den Chat-
bot nutzt.

Beste GriiRe
Kjell Treder

Technische Hochschule Libeck
Fachbereich Elektrotechnik und Informatik
Kjell Treder

Telefon: +49 451 300-5566

E-Mail: kjell.treder@th-luebeck.de

Nachste Termine

~Unser Survivor Talk geht weiter!”

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 Malte 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 Uber unterschiedliche Sichtweisen und Erfahrungen auszutauschen

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

Hier kannst du dich anmelden: https://survivordeutschland.de/veranstaltungen/

Monat ‘ Thema

Januar 2026 Mentale Gesundheit / Fatigue
Marz 2026

Neurologische Spatfolgen

Wir freuen uns auf eure Teilnahme!

Coming Soon - Survivor Coaching — unser neues Mitgliederangebot

Ab dem Friihjahr 2026 starten wir mit ,Survivor Coaching” ein neues, exklusives Angebot

fiir unsere Vereinsmitglieder. In diesem moderierten, offenen Austauschformat schaffen

wir einen geschiitzten Raum, in dem Survivors ihre Erfahrungen teilen, voneinander ler-

- nen und gemeinsam neue Perspektiven entwickeln kdnnen. Im Mittelpunkt stehen The-
H men wie der Umgang mit Spatfolgen, psychischen Belastungen sowie Herausforderungen

im Alltag, im Studium oder im Beruf. Wir begleiten den Austausch fachlich und achten

auf eine respektvolle, wertschatzende Atmosphare. Survivor Coaching versteht sich als

SURVlV R ergidnzendes Angebot, das Orientierung gibt, stiarkt und Vernetzung auf Augenhdhe er-
moglicht. Weitere Informationen folgen rechtzeitig.
CAUCHING

Wir freuen uns auf eure Teilnahme!

Deine Themen sind gefragt!

Damit Survivor Coaching moglichst nah an deinen Bediirfnissen ist, laden wir dich herzlich ein, Themenwiinsche, Frage-
stellungen oder Anregungen vorab mit uns zu teilen. Schreib uns eine E-Mail und hilf uns, das neue Format aktiv mitzu-
gestalten. Deine Erfahrungen und Perspektiven sind ein zentraler Bestandteil von Survivor Coaching.







Podcast

Podcast: ,,Nur noch Krebs im Kopf“ von Aljona Peters

Aljona, 25 Jahre, lebt mit schwarzem Hautkrebs, Hirntumor & Epilepsie
und teilt offen ihren Weg, ihre Gefiihle, Herausforderungen und Hoffnung.

Was erwartet dich?
Personliche Geschichten aus dem Klinik-, Therapie- &
Alltagsleben. Tiefgehende Gesprache tiber Themen
wie:
Leben mit unheilbarer Diagnose
Psychische Belastungen und Depressionen
Herausforderungen bei medizinischen
Marathon-Terminen

Warum reinhéren?
Authentisch, ehrlich & nahbar — Aljona teilt ihre e die das Kranksein als Lebens-Realitdt verstehen wollen
Strategien, wie sie mit Angsten und Riickschligen * Jede Folge kompakt — perfekt fiir unterwegs (10-45 Mi-
umgeht nuten)
Viel Inspiration fiir Betroffene, Angehdrige oder alle,

Jetzt reinh6ren & inspirieren lassen!

https://www.podcast.de/podcast/3270020/nur-noch-krebs-im-ko
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