Herzlich willkommen zu unserem neuem Survivor-Newsletter! Deutschland

Mit diesem wollen wir dich zu allen Themen auf dem Laufenden halten, die uns
Survivor betreffen. Egal, ob die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse, span-
nende News aus der Survivor-Community oder interessante Events — all das wirst
du mit unserem Newsletter nicht mehr verpassen. Du kannst dich auf spannen-
de Geschichten, niitzliche Tipps und vieles mehr freuen. Wenn du andere Survivor
kennst, flr die unser Angebot ebenfalls interessant sein kdnnte, leite ihnen diesen
Newsletter gerne weiter. Mitglied werden
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Liebe Survivor, liebe Familien, liebe Wegbegleiter*innen,

heute, am 15. Februar — Internationaler Kinderkrebstag, denken wir besonders

an das, was uns als Gemeinschaft verbindet. Unser Verein lebt von dieser Ver-

bundenheit — und wir spiiren sie jedes Mal ganz konkret, wenn wir uns beim

Survivor Couching, bei Survivor Talks oder einfach in einem ehrlichen Gesprach Internationaler
begegnen. Dort wird sichtbar, was uns tragt: Zuhoren, gegenseitiges Mutma- Kinderkrebstag
chen und das Wissen, dass niemand alleine ist — weder wahrend der Therapie

noch viele Jahre danach.

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung erinnert an diesem Tag mit dem Motto ,Gold
geht ans Herz” daran, wie wertvoll jedes Leben und jede Geschichte ist. Fiir uns
bedeutet Gold auch Solidaritdt — zwischen Survivorn, Familien, Behandler*in-
nen und allen, die sich weltweit fir Kinder mit Krebs einsetzen.

Denn auch wenn wir hier in Deutschland von guter Versorgung und wachsen-
der Langzeitnachsorge profitieren, zeigt das sogenannte 20/80-Paradox, dass
Fortschritte in der Kinderonkologie weltweit noch sehr ungleich verteilt sind.

Was genau dahintersteht und warum internationale Zusammenarbeit so wichtig ist, erklaren wir im Anschluss.

Gerade deshalb mdchten wir unsere Verbundenheit weitertragen — in unseren Survivor Couching-Gesprachen, in un-
seren Projekten und in unserer Arbeit als Survivor Deutschland e.V., gemeinsam mit Partnern wie PanCare oder CCl
Europe. Jede Begegnung, jedes offene Ohr und jede geteilte Erfahrung ist ein kleines Stlick Hoffnung.

Gold geht ans Herz. Verbundenheit verbindet uns — hier und weltweit.




Facts & Figures

Das 20/80-Paradox in der Kinderonkologie

Weltweit erkranken jahrlich rund 400.000 Kinder und Jugendliche an Krebs. Das so- B diart nicht
genannte 20/80-Paradox beschreibt dabei eine der groRten globalen Ungleichheiten vom Wohnort abhingen.
im Gesundheitswesen:

Weltweit setzen Initiativen
darauf, die Uberlebensrate

Etwa 80 % der betroffenen Kinder leben in Niedrig- und Mitteleinkommenslandern, von Kindern mit Krebs

. . » . . . deutlich zu verbessern.
wahrend dort nur rund 20 % der weltweiten Ressourcen fiir Diagnostik, Therapie Das WHO-Ziel global:
und Nachsorge zur Verfligung stehen. RREEES S0s160% bis 2030

Aktuelle Heilungsraten:
Hochindustrielander: ca. 83%

n
Mittel- und Niedrigindustrielander: ca. 20%

In hochindustrialisierten Landern erreichen die Heilungsraten heute lber 80 %,
wahrend diese in vielen Niedrig- und Mitteleinkommenslandern unter 30 % liegen.

Awareness ist der Anfang.
Gerechte Versorgung das Ziel.

Hauptursachen sind eine verspatete Diagnosestellung, eingeschrankter Zugang zu
essenziellen Medikamenten, Therapieabbriiche sowie fehlende spezialisierte Ver-

sorgungsstrukturen und Nachsorgeprogramme.
Internationale Initiativen — unter anderem der World Health Organization Global Initiative for Childhood Cancer —

verfolgen das Ziel, die Uberlebensrate bis 2030 weltweit auf mindestens 60 % zu erhéhen. Das 20/80-Paradox macht
deutlich: Fortschritte in der Kinderonkologie sind vorhanden, kommen aber global hochst ungleich an.

World Health Organization (WHO): Global Initiative for Childhood Cancer www.who.int/initiatives/the-global-initiative-for-
childhood-cancer

The Lancet Oncology: Atun et al., Sustainable care for children with cancer www.thelancet.com/journals/lanonc/article/PI-
1S1470-2045(20)30022-X/abstract

Aktuelle Aktivitaten
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Survivor Deutschland: Interesse an Mitarbeit

Deutschland

Mitglied werden

Jede Stimme zdhlt — auch deine!

Lass uns gemeinsam die Zukunft der Survivor in Deutschland starken und ihnen eine hoff-
nungsvolle Perspektive bieten. Gemeinsam kénnen wir viel erreichen. Wenn du Survivor bist,
der oder die im Kindes- oder Jugendalter Krebs Gberlebt hat und dich fiir 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: Survivor Couching

—

Am 3. Februar um 19 Uhr hieR es:
“Herzliche Willkommen beim ers-
ten Survivor Couching 2026”, einem
neuen Online Angebot von Survivor
Deutschland e.V. fur seine Mitglieder.
Das Format bietet Rahmen und Raum
fiir den Austausch zwischen den Mit-
gliedern des Vereins. Immer am ersten
Dienstag im Monat, immer online, im-
mer mit offenem Ohr fir die Themen

Das Survivor Couching ist ein kom-
plementares Angebot zu den etab-
lierten Survivor Talk’s, bei denen spe-
zifische Fachthemen im Vordergrund
stehen. Die virtuelle Couch dagegen
ladt alle Mitglieder zu Austausch und
Diskussion ein. Im Mittelpunkt ste-
hen Verbundenheit und Geborgen-
heit in einer Gruppe von Menschen,
die eine dhnliche Geschichte teilen.

SUR\IIV {R

COUCHING )

Ui (A CIelr Vellne mEne e Das Survivor Couching findet monat-

Das Treffen wird abwechselnd von lich statt, schaut und hort gerne bei

Ingolf Op den Berg, Tina Geldmacher der nachsten Ausgabe am 3. Marz
und Benedikt Geldmacher als Mode- 2026 rein, die von Ingolf moderiert
rierende begleitet. Bei der ersten Aus-  wird.

gabe stellten sich die 3 gemeinsam vor

und fuhrten durch das Online-Treffen.

Benedikt Tina
Geldmacher Op den Berg Geldmacher

Neues aus der Wissenschaft:

Umfrage zu Spatfolgen und Langzeitnachsorge
WIR BRAUCHEN DEINE STIMME!

Du bist Survivor, hattest eine Krebstherapie im Kindes- oder Jugendalter und hast
mitgesundheitlichen Problemen zu kampfen?

SUR\IIV R

Deutschland

Aber niemand scheint dafiir zustandig zu sein?

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

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

Wir als Survivor Deutschland e.V. mdchten deine Erfahrungen sichtbar machen.
Deine Teilnahme zahlt!
Spétfolgen und e fiir echte Mitsprache und eine bessere Nachsorge

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 Lebensqualitdt 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

Gemeinsam die Krebsnachsorge verbessern. Deine Meinung zahlt!

Die Technische Hochschule Liibeck hat einen Kl-gestiitzter Chatbot entwickelt, der helfen soll sich im Nachsorge Dschun-
gel zurecht zu finden. Dieser ist inzwischen auf der Homepage www.nachsorge-ist-vorsorge.de implementiert und kann
ausprobiert werden.

Nach der Behandlung tauchen oft erst die eigentlichen Fragen auf. ,,Darf ich diesen Sport machen?“, ,Worauf muss ich
bei der Erndahrung achten?“. Oft fehlt der schnelle Ansprechpartner.

Das LESS-Projekt mochte das andern und testet einen intelligenten Kl-Assistenten. Er ist rund um die Uhr da und kennt
die aktuellen Leitlinien.

Du bekommst nicht nur schnelle Antworten, sondern unterstiitzt mit deiner Nutzung eine wichtige Studie. Deine Erfah-
rungen helfen dabei, digitale Angebote fiir alle Survivors in Zukunft besser zu machen.

Probier es einfach mal unverbindlich aus:
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/ki-assistent/

Technische Hochschule Liibeck
Fachbereich Elektrotechnik und Informatik
Kjell Treder

Telefon: +49 451 300-5566

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




Studienaufruf: Survivorship zwischen ,,Recht auf Vergessenwerden” und
strukturierter Langzeitnachsorge

Ab Mai 2026 fiir Britney Mortey-Glaka von der Hochschule Bochum eine Interview -Studie durch. Gesucht werden Survi-
vor einer Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter, die tiber 18 Jahre alt sind.

Liebe Survivor,

fir meine Masterarbeit im Studiengang Angewandte Gesundheitswissenschaften an der Hochschule Bochum mdchte
ich euch eine Stimme geben. Eure Erfahrungen sind wertvoll und kdnnen dazu beitragen, die langfristige Versorgung von
Survivor strukturiert und bedarfsgerechter zu gestalten.

In meiner Studie gehe ich der Frage nach,

Wie lasst sich im Spannungsfeld zwischen dem ,,Recht auf Vergessenwerden” und dem Bedarf einer langfristigen Nach-
sorge eine gerechte Survivorship-Struktur gestalten?

Dabei interessieren mich besonders eure persdnlichen Lebenswege, Herausforderungen und Bediirfnisse nach einer
Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter.

Ich suche Erwachsene:

e deren Krebserkrankung mindestens fiinf Jahre zurilickliegt
e die vor dem 18. Lebensjahr erkrankt sind

e die heute volljahrig sind

Die Teilnahme erfolgt in einem vertraulichen, wertschatzenden Online-Interview.
Der Interviewstart ist ab Mai 2026 geplant.
Eure Erfahrungen tragen wichtigen Beitrag zur Forschung bei.

Liebe GriRe,
Britney Mortey-Glaka

Hochschule Bochum

Britney Mortey-Glaka

Mail: bmortey-glaka@hs-gesundheit.de
Telefonnummer: +49 201 7494 98 18

Nachste Termine

»,uUnser Survivor Talk geht weiter!“

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

Erfahrungen auszutauschen SURV|V /~R

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

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

Monat ‘ Thema ‘ Gast

27. April 2026 Mentale Gesundheit / Fatigue Henning Ross
17. Juni 2026 Neurologische Spatfolgen Dr. Karin Scheinemann

Wir freuen uns auf eure Teilnahme!




11.04.-12.04.2025
VKKK Regensburg - Survivor Tag

Wir laden Dich herzlich zum 2. Survivor-Tag im VKKK-Nachsorgezentrum
Regensburg ein — ein Tag zum Wiedersehen, Kennenlernen und Austau-
schen!

Wann: Samstag, 11. April 2026
Wo: VKKK Nachsorgezentrum,

Am Regenbogen 1, 93197 Zeitlarn VKKK®

Kurzprogramm: Verein zur Férderung krebskranker und
Ankommen ab 10:00 kérperbehinderter Kinder Ostbayern e.V.

BegriBung & Kennenlernen
Vorstellung Survivor Deutschland & Nachsorgezentrum ®  Abendessen mit Sternekoch Anton Schmaus
Workshops (Musik, Klettern, Kreatives, Entspannung) e abends Lagerfeuer & Austausch.
Anmeldung bis 23.03.2026 unter:
https://vkkk-ostbayern.eventanizer.events/ticket/Survivor2026

Wir freuen uns sehr auf Dich!

Dein VKKK-Team & Survivor Deutschland e.V.

3. Mirz 2026
Survivor Couching — unser neues Mitgliederangebot

Am 3. Februar haben wir mit ,Survivor Couching” ein neues, exklusives Angebot fiir unse-

re Vereinsmitglieder gestartet. In diesem moderierten, offenen Austauschformat schaf-

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

- lernen und gemeinsam neue Perspektiven entwickeln kénnen. Im Mittelpunkt stehen

H Themen wie der Umgang mit Spatfolgen, psychischen Belastungen sowie Herausforde-

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

achten auf eine respektvolle, wertschatzende Atmosphare. Survivor Couching versteht

suRV'v R sich als erganzendes Angebot, das Orientierung gibt, starkt und Vernetzung auf Augen-
COUCHING hohe ermoglicht. Weitere Informationen folgen rechtzeitig.

Wir freuen uns auf eure Teilnahme!

Deine Themen sind gefragt!

Damit Survivor Couching méglichst 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 Couching.

https://survivordeutschland.de/ survivor-couching/




bis nach

15.08.-22.08.2026

Von




18. April 2026
Kickin’ Cancer — Sporttag gegen Kinderkrebs

Bewegung verbindet, macht stark und schenkt Mut! Wir méchten

euch heer|.Ch einladen zu.elne"m besonderen.Tag voller Sport, §p|el 16 - 17 April 2026,

und Gemeinschaft — speziell fur betroffene Kinder und Jugendliche Mainz, Germany

unter 18 Jahren sowie ihre Familien.

. Stronger together:

Wann: Samstag, 18. April 2026 10:00 - 17:00 Uhr ’3“

Wo:  Gymnasium Theresianum Mainz, j 3:‘:‘;!,“.2;‘;%‘:;;'.2‘;, FQ&OIIE,Q_*%
Oberer Laubenheimer Weg 58, 55131 Mainz

Euch erwartet ein abwechslungsreiches Programm: Bringing Tagether Evidence and Innovation

Kreativecke & Kinderschminken — Ideen ausleben oder sich ver-
wandeln [assen Register until 28.02.2026!
Dialog & Austausch — Kurzimpulse und Infos zum Leben mit und

nach Krebs

Meet & Greet — mit Sportler*innen und Menschen mit dhnli-

chen Erfahrungen

Live-Musik — mit der Mainzer Band RENO MENO

in Pediatric Exercise Oncology

Anmeldung: https://www.activeoncokids.org/einladung-kickin-cancer/

Kommt vorbei, bringt gerne eure Familie mit und erlebt einen Tag, an dem es um Freude an Bewegung, Austausch und
neue Energie geht.

Wir freuen uns auf euch!

Medientipp

Buchempfehlung: Ich atme. Ich lebe. — Ich bin Leon

In seinem Buch Ich atme. Ich lebe. Ich bin. Leon. erzahlt Leon Gabriel Riedel eindrucks-
| voll von seiner personlichen Auseinandersetzung mit Krankheit, Angst und dem Leben
danach. Offen, ehrlich und ohne Pathos beschreibt er, wie existenzielle Erfahrungen den
Blick auf sich selbst und die Welt verandern — und wie aus Ohnmacht neue Starke ent-
stehen kann.
Das Buch ist keine klassische Krankheitsgeschichte, sondern ein sehr personlicher Text
Uber Identitat, Selbstwahrnehmung und das bewusste Leben im Hier und Jetzt. Gerade
flir Menschen, die selbst schwere Erkrankungen erlebt haben — oder Angehoérige beglei-
ten —bietet das Buch emotionale Nahe, Identifikationsmaoglichkeiten und leise Hoffnung.
Ein berihrendes Werk, das zeigt: Leben nach der Krise bedeutet nicht Riickkehr zur Nor-
malitadt, sondern das Finden eines neuen, eigenen Weges.

Weitere Informationen:

Buesivouse 4 https://www.verlag-tasten-und-typen.de/SCHAUINSLAND-Edition/Leon-Gabriel-Riedel-
‘ Ich-atme-Ich-lebe-Ich-bin-Leon/

© Survivor Deutschland e.V.



