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Vorwort des Kuratoriums
und des Vorstandes

Liebe Leserinnen und Leser,

in diesem Jahr begehen wir mit Stolz das zehn-
jahrige Bestehen der Deutschen Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs. Diesen Geburtstag mdchten
wir zum Anlass nehmen, Ihnen in der vorliegenden
10-Jahresbroschiire einen Uberblick zur aufieror-
dentlich lebendigen Stiftungsarbeit zu geben.

Dass wir uns als Stiftung seit 2014 fiir Patient:in-
nen im Alter von 18 bis 39 Jahren einsetzen, wire
ohne Ihr Engagement - liebe Leser:innen, liebe
ehrenamtlich Engagierte, liebe Unterstiitzer:in-
nen - nicht moglich gewesen! Ebenso unvergessen
bleiben auch die zukunftsweisenden Visionen und
das herausragende und von hoher Sachkenntnis ge-
tragene Engagement unseres langjahrigen Kurato-
riumsvorsitzenden Prof. Dr. med. Mathias Freund,
die uns immer ein Vermachtnis sein werden.

Die Betroffenen in diesem Alter sind - neben der
origindren Krebserkrankung - mit ganz spezifi-
schen Herausforderungen konfrontiert. Das kdnnen
der Beginn einer Ausbildung oder eines Studiums,
der Berufseinstieg, erste finanzielle Verpflichtun-
gen oder Fragen rund um das Thema Familienpla-
nung sein.

Der in dieser Phase so wichtige ,Aufbruch ins
Leben“ mit all seinen Facetten wie dem Abnabeln
von der Familie oder der Festigung der eigenen Per-
sonlichkeit, wird von der Krebserkrankung abrupt
,ausgebremst®. Dariiber hinaus, das hat beispiels-
weise eine Umfrage der Stiftung deutlich gemacht,
werden junge Patient:innen mit Krebserkrankun-
gen im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen struk-
turell diskriminiert und benachteiligt.

Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf
Kuratoriumsvorsitzende

© Arlene Knipper

© Dirk Bleicker

Esist das Alleinstellungsmerkmal der Deutschen
Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs, dass alle
Projekte - von der Konzeptionierungsphase tiber
die Umsetzung bis hin zur Evaluierung - gemein-
sam mit den Betroffenen realisiert werden. Dieses
ehrenamtliche Engagement, oft parallel oder im
Anschluss an die belastende Krebserkrankung,
verdient hochsten Respekt!

Gemeinsam mit Betroffenen haben wir viele junge
Erwachsene mit unseren Angeboten wie den
TREFFPUNTKEN oder dem JUNGEN KREBSPOR-
TAL erreicht und beriihrt - beispielsweise in der
personlichen Kommunikation und Beratung sowie
in den Tandem-Partnerschaften. So konnten wir die
notwendige Sichtbarkeit schaffen und den jungen
Patient:innen und ihren Bediirfnissen eine eigene
und horbare Stimme geben. Das gilt auch fiir unser
vielfaltiges Engagement im Bereich der Gesund-
heitspolitik. Die Betroffenen werden zunehmend
GESEHEN.

Gemeinsam mit [hnen, liebe Betroffene, liebe
ehrenamtlich Engagierte, liebe Spender:innen,
liebe Stipendiat:innen, liebe Kooperationspart-
ner, werden wir weiterhin alles daransetzen, das
Tabu der Krebserkrankung zu durchbrechen, die
Wissenschaft und Forschung zu férdern sowie die
bestehenden Beratungsangebote auszubauen und
neue ins Leben zu rufen. Gemeinsam mit [hnen
konnen wir die Zukunft gestalten!

Michael Oldenburg, M. A.
Vorstand
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GruBBwort der DGHO

Die spezifischen Probleme, vor denen junge Pa-
tient:innen mit Krebserkrankungen und die sie
behandelnden Arztinnen und Arzte im heutigen
Versorgungssystem stehen, waren fiir die DGHO
Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizi-
nische Onkologie e.V. die entscheidende Triebfeder
fiir die Griindung der Deutschen Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs im Jahr 2014. Dabei war
Prof. Dr. med. Mathias Freund, Geschaftsfithrender
Vorsitzender der DGHO in den Jahren 2013-2016,
mafdgeblicher Initiator fiir die Griindung der Stif-
tung.

Prof. Dr. med. Mathias Freund, Kuratoriumsvorsit-
zender der Stiftung bis zu seinem Tod im Jahr 2023,
war einer der Ersten, der die dringende Notwendig-
keit erkannte, die Laien- und Fachoffentlichkeit fiir
die spezifischen Problemlagen von jungen Erwach-
senen mit Krebs zu sensibilisieren sowie medizini-
sche und gesundheitspolitische Aufklarungsarbeit
zu leisten. Durch sein unermidliches Engagement
als Pionier auf diesem Gebiet wurde mit der
Stiftung eine bundesweite Anlaufstelle fiir junge
Patient:innen mit Krebserkrankungen etabliert.

In der Pressekonferenz zur Griindung der Stiftung
betonte Prof. Dr. med. Mathias Freund:

,Bei jungen Erwachsenen mit schweren Krebserkran-
kungen fiihren wir sehr eingreifende Therapien
durch. Dabei ist es tragisch, wenn die Patientinnen
und Patienten, die im Aufbruch ins Leben stehen, in
ihrer Lebensplanung auferordentlich beeintrdchtigt
sind und im spdteren Leben hdufig weniger gute
Chancen haben als die altersgleichen Gesunden. Die
bestehenden Unterstiitzungsangebote reichen aus
unserer Sicht nicht aus. Hier sind wir einfach ver-
pflichtet, etwas zu tun.”

Seither fiihlt sich die DGHO gemeinsam mit der
Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
diesem , Tun“ verpflichtet. Dabei ist es nicht nur eine
Verpflichtung, sondern ein tiefes Selbstverstandnis,
die medizinischen und psychosozialen Untersttit-
zungsangebote fiir junge Erwachsene mit Krebs zu
verbessern. So engagieren sich die Mitglieder unse-

© Universitatsklinikum Jena

rer Fachgesellschaft ehrenamtlich in den verschiede-
nen Projekten der Stiftung.

Gemeinsam mit den jungen Betroffenen hat die
Stiftung Herausragendes geschaffen. Das macht die
vorliegende Jubildumsbroschiire mehr als deutlich.
Wir sind stolz auf die Deutsche Stiftung fiir junge Er-
wachsene mit Krebs und bedanken uns als Vorstand
im Namen der gesamten DGHO bei allen, die dazu
beigetragen haben!

Prof. Dr. med. Andreas Hochhaus
Geschiftsfithrender Vorsitzender der DGHO

=% [=] Uber die DGHO:

;.

[=]%:f

Die DGHO Deutsche Gesellschaft fur
Hamatologie und Medizinische Onkologie
e. V. besteht seit mehr als 85 Jahren und
hat heute Uber 4.000 Mitglieder, die in der
Erforschung und Behandlung hamatologi-
scher und onkologischer Erkrankungen ta-
tig sind. Mit ihrem Engagement in der Aus-,
Fort- und Weiterbildung, mit der Erstellung
der Onkopedia-Leitlinien, mit der Wissens-
datenbank, mit der Durchfiihrung von
Fachtagungen und Fortbildungsseminaren
sowie mit ihrem gesundheitspolitischen
Engagement, fordert die Fachgesellschaft
die hochwertige Versorgung von Patient:in-
nen im Fachgebiet.

Mehr Informationen:
https://www.dgho.de



10 Jahre stark fUr junge Erwachsene mit Krebs

7

,Jung & Krebs“ - Die Deutsche
Stiftung fur junge Erwachsene mit

Krebs als zentrale Ansprechpartnerin

Rund 16.500 junge Erwachsene im Alter von 18-39 Jahren
erkranken in Deutschland jahrlich an Krebs.' Diese Diagnose
bedeutet einen gravierenden Einschnitt in die gesamte Lebens-

und Zukunftsplanung.

Neben der Heilung und dem Ablauf sowie den Fol-
gen der Krebstherapie riicken Themen wie Kinder-
wunsch und Fertilitatserhalt, die Unterbrechung
des Ausbildungsweges und des Arbeitslebens sowie
die korperlichen Veranderungen und die Fitness in
den Vordergrund. Die Lebensumstdnde unterschei-
den sich deutlich von Kindern und Jugendlichen
einerseits und alteren Patient:innen andererseits.
Die Patient:innengruppe der jungen Erwachsenen
wird haufig iibersehen.

In den letzten zehn Jahren hat sich die Deutsche
Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs als zent-
rale Ansprechpartnerin fiir junge Betroffene und
das Thema ,Jung & Krebs“ etabliert.

Dabei zeichnet sich die Stiftung von Beginn an
durch einen engen Kontakt zu jungen Betroffenen
aus. Alle in dieser Broschiire vorgestellten Angebo-
te, Projekte und Kampagnen wurden durch deren
Mitarbeit entwickelt und umgesetzt. Sie sind aus-
gerichtet an deren konkreten Bediirfnissen, Sorgen
und vielfaltigen Lebenswelten - und gerade des-
halb so erfolgreich. Nur dank einer grofien Portion
Offenheit und Mut, die jeweils eigene Geschichte zu
erzahlen, war dies méglich. Oft sind es gerade die
eigenen schwierigen Erfahrungen, die die jungen
Betroffenen dazu motivieren, sich fiir andere junge
Menschen mit Krebs einzusetzen.

Dank der engen Zusammenarbeit mit unserer
Stifterin, der DGHO Deutsche Gesellschaft fiir Ha-

matologie und Medizinische Onkologie e.V. sowie
regionaler Kooperationspartner:innen konnte die
Stiftung ein grofRes Netzwerk aufbauen. Arztin-
nen und Arzte sowie Expertinnen und Experten
verschiedener Fachrichtungen préagen seit der
Griindung die Stiftungsarbeit durch ihre jeweilige
Expertise, Erfahrungen und Perspektiven aus dem
Arbeitsalltag.

Nur durch das tatkraftige Engagement der vielen
Beteiligten kann die Stiftung heute zurtickblicken
auf zehn Jahre

e Vertrauen, Zusammenarbeit & Unterstiitzung,

» Engagement, Erfolge & Sichtbarkeit,

» Kompetenz, Qualitat & Wissen.

Was alle Beteiligten eint, ist der Wunsch, dass sich
kein junger Mensch mit Krebs allein gelassen fiihlt
und sich die Versorgungs- und Lebenssituation
nachhaltig verbessert.

Im Laufe des zehnjahrigen Bestehens haben sich

vier Schwerpunkte der Stiftungsarbeit herauskris-

tallisiert:

« Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit,

e Informieren, Beraten und Vernetzen von jungen
Betroffenen,

e Interessensvertretung,

e Forderung von Wissenschaft & Forschung.

Diese werden auf den folgenden Seiten ausfiihrlich
vorgestellt.

1 Angaben nach Robert-Koch-Institut; Geschatzte altersspezifische Fallzahlen fur Deutschland 2019



Der Initiator -

Prof. Dr. med. Mathias Freund (1)

Prof. med. Mathias Freund mit jungen Betroffenen
2017 © DSfiIEmK

Prof. Dr. med. Mathias Freund 2019 gemeinsam mit
Betroffenen, Elke Biidenbender (Mitte) und
Prof. Dr. med. Diana Liiftner (rechts) © DSfiEmk

Felix Pawlowski, Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf,
Prof. Dr. med. Mathias Freund und Kristina Leh-
mann bei der Verleihung des Bundesverdienstkreu-
zes 2022 in Hamburg © Michael Oldenburg

Schon friith erkannte Prof. Dr. med. Mathias Freund
wie wichtig es ist, liber die spezifischen medizini-
schen und sozialen Belange von jungen Krebspati-
ent:innen aufzukldren und zielgruppenspezifische
Angebote bereitzustellen.

Der Erfolg der Stiftung ist seinem unermiidlichen
Einsatz als Pionier auf dem Gebiet gesundheitspoli-
tischer Aufklarungsarbeit zu verdanken. Es ist ihm
gelungen, wichtige Unterstiitzungsangebote an-
zuregen und dabei einen besonderen personlichen
Kontakt zu den Betroffenen aufzubauen und diesen
iiber Jahre hinweg zu pflegen und aufrechtzuerhal-
ten. Parallel schaffte er es, Ansprechpartner:innen
aus der Gesundheitspolitik und 6ffentlichen Insti-
tutionen fiir die Arbeit der Stiftung zu gewinnen.
Flir sein Engagement fiir junge Erwachsene mit
Krebs wurde er 2022 mit dem Verdienstorden der
Bundesrepublik Deutschland am Bande ausge-
zeichnet.

Am 8. September 2023 verstarb Prof. Dr. med.
Mathias Freund in Hamburg. In seinem Sinne und
Andenken setzt sich die Stiftung weiterhin ener-
gisch fiir junge Erwachsene mit Krebs ein.

Prof. Dr. med. Mathias Freund 2022 in Hamburg
© Michael Oldenburg
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Die Arbeit der Stiftung

Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit

Seit ihrer Grindung ist es ein wichtiges Anliegen der Stiftung,
die Offentlichkeit und Expertinnen und Experten unterschied-
licher Fachrichtungen Uber das Thema ,,Jung & Krebs“ zu infor-

mieren.

Prdasenz in der Presse und auf Veran-
staltungen

In den vergangenen zehn Jahren etablierte sich die
Stiftung im Bereich Presse als zentrale Anlaufstel-
le. Regelmaflig erreichen die Stiftung Interviewan-
fragen, fiir die das Team der Geschéaftsstelle junge
Krebspatient:innen und Expertinnen und Experten
aus dem Netzwerk vermittelt.

Uber 1.000 Beitrage wurden so unter Beteiligung
der Stiftung veroffentlicht. Darunter Artikel in
grofden Tages- und Wochenzeitungen (FAZ, Sid-
deutsche Zeitung, ZEIT, Die Welt, Tagesspiegel, BZ,
BILD, BILD am Sonntag) und unzéhligen Lokal-

Junge Betroffene im Interview bei StarFM 2018
© DSfIEmK

Prof. Dr. med. Mathias Freund spricht beim Tag der
Deutschen Wirtschaft 2019 © Marius Schwarz

zeitungen sowie in reichweitenstarken Magazinen
(Apotheken Umschau, STERN, Spiegel, Focus).
Aber auch im Radio (Deutschlandfunk, Star FM,
WDR1Live, Freies Radio Stuttgart, Radio RST
Miinster, Radio M94,5 Miinchen) und im Fernsehen
(ARD, ZDF, funk, Arte, BR, NDR, SWR, MDR, WDR,
rbb, RTL, Satl, VOX) sind die Geschichten der Be-
troffenen und die Stiftungsarbeit prasent.

Die Stiftung macht auch auf Fachkongressen und
Patient:innentagen durch Vortrage in Rehaklini-
ken und regionalen medizinischen Einrichtungen
und Unternehmen mit Hilfe junger Betroffener auf
das Thema ,Jung & Krebs“ und die Angebote der
Stiftung aufmerksam.

Junge Betroffene beim Filmdreh fiir ARTE 2020
© DSfIEmK

Kristina Lehmann am Stiftungsstand bei der DGHO-
Jahrestagung 2023 in Hamburg © Michael Oldenburg



Gruppenbild beim Filmdreh in der Berliner U-Bahn
© Julia Kramer

Filmdreh mit jungen Betroffenen in der Boulderhalle
Ostbloc in Berlin © Julia Kramer

Aufkldrungskampagne
»Gesicht zeigen*

Ziel der 2019 initiierten Kampagne war es, den bis
dato oft libersehenen jungen Betroffenen eine Stim-
me zu geben und die Gesichter hinter den Geschich-
ten und Projekten zu zeigen. Alle dargestellten
Personen engagierten sich in den TREFFPUNKTEN
der Stiftung.

Gemeinsam wurde eine Roll-Up-Ausstellung
konzipiert, die seitdem als Wander-Ausstellung im
Rahmen von Veranstaltungen auf das Thema , Jung
& Krebs" aufmerksam macht. Die Gesichter und
Geschichten der teilnehmenden Betroffenen sind
zusatzlich auf der Stiftungswebsite sowie in den
Informationsmaterialien zu sehen.

Aufkldarungskampagne
,sDer Krebs fahrt mit*

Die 2019 gestartete Aufklarungskampagne ,Der
Krebs fahrt mit“ riickt die Langzeitfolgen einer
Krebserkrankung bei jungen Erwachsenen in den
Fokus. Denn, obwohl die Heilungsrate bei jungen
Erwachsenen mit Krebs im Durchschnitt bei tiber
80 Prozent liegt, bedeutet geheilt nicht immer
gleichzeitig auch gesund. Viele Betroffene leiden im
Anschluss an ihre Therapien unter Langzeitfolgen
wie korperlichen Einschrankungen, kognitiven
Problemen, psychischen Belastungen, dem Fertili-
tatsverlust oder sozialen und finanziellen Notlagen.

Die gemeinsam mit 17 jungen Betroffenen aus neun
verschiedenen TREFFPUNKTEN produzierten kur-
zen Videoclips zeigen Alltagssituationen und regen
zum Nachdenken an. Zusétzlich wurden Stimmen
und Geschichten von jungen Betroffenen als Erfah-
rungsberichte auf der Webseite veroffentlicht.

Sie haben Interesse
an der Ausstellung und
mochten diese auf einer

Veranstaltung oder im
Klinikum zeigen?
Sprechen Sie uns

gerne an.

,Gesicht zeigen“-Ausstellung im Universitatsklinikum Jena
© DsfifEmK
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Die Arbeit der Stiftung

Informieren, Beraten und Vernetzen von jungen

Betroffenen

Von Beginn an hatte das Bereitstellen von praktischen
Informationen, eine kompetente Beratung sowie die Vernetzung
von jungen Betroffenen in und nach der Zeit der Erkrankung

oberste Prioritat.

Erste-Hilfe-Flyer
und Videos

In unserem beliebten pinken Flyer ,Jung & Krebs -
Erste Hilfe - Tipps von Betroffenen” und den dazu
gehorigen Videos erhalten junge Betroffene Tipps
und Tricks fiir den Umgang mit der Erkrankung
direkt nach der Diagnosestellung:

¢ Krebs ist heilbar!

¢ Hole Dir Hilfe - Du bist nicht allein!

¢ Informiere Dich - Triff Deine eigenen
Entscheidungen!

¢ Organisiere Dich - Krankschreibung und
Krankenversicherung.

¢ Denke an morgen - Lass Dir Deine Chancen
nicht nehmen!

Wissen fiir Dich

Auf den ,Wissen fiir Dich“-Seiten der Stiftungsweb-
seite finden junge Betroffene seit 2019 allgemeine
Informationen und weiterfithrende Handlungshil-
fen in folgenden Bereichen (Stand: 04/2024):

¢ Krankschreibung & Krankengeld

e Schwerbehindertenausweis

e Versicherungen, Zuzahlungen

¢ Fruchtbarkeitserhalt

e Antrige an Kassen und Amter
(inkl. Vorlagen fiir Antrage & Widerspriiche)

* Benachteiligungen nach Krebs

e Schwangerschaft & Krebs

e Familie & Krebs

e Studium & Krebs

e Jung & Darmkrebs

¢ COVID-19-Pandemie (2020-2022)

© DSfIEmK



Podcast ,,Jung & Krebs -
Wissen fiir junge Betroffene*

Seit dem 04.02.2022 erhalten junge Betroffene

im Podcast ,Jung & Krebs - Wissen fiir junge Be-
troffene” praktische Tipps und Informationen. Sie
koénnen sich die einzelnen Folgen z.B. wahrend der
Wartezeiten im Krankenhaus oder beim Spazieren-
gehen anhoren. Durch die personlichen Geschich-
ten erhalten auch Angehoérige und medizinisches
Fachpersonal Anregungen. In zehn Folgen fiihrt
Stiftungsbotschafterin und Schauspielerin Lea
Marlen Woitack durch das Gesprach mit jungen
Betroffenen und medizinischen Expertinnen und
Experten zu folgenden Themen:

Stiftungsbotschafterin Lea Woitack (rechts) im Gesprach mit einer
jungen Betroffenen © DSfiEmK

1. Jung & Krebs: Diagnose Krebs - Was kommt nun
auf mich zu?

2. Patient sein & Krebs: Wie kommuniziere ich mit
meinem Arzt auf Augenhohe?

3. Angehorige & Krebs: Wie dufiere ich meine
Bediirfnisse und wie kann das mein Umfeld tun?

4. Partnerschaft & Krebs: Wie reagiere ich auf
Veranderungen in meiner Beziehung?

5. Kinderwunsch & Krebs: Welche Moglichkeiten
gibt es, wenn ich Kinder bekommen méchte?

6. Studium & Krebs: Kann ich trotz Diagnose weiter
studieren und woher bekomme ich Hilfe?

7. Nachsorge & Krebs: Was bedeutet Nachsorge
und auf was sollte ich achten?

8. Familie & Krebs: Wie gehen wir als Familie mit
der neuen Situation um?

9. Reha & Krebs: Wie finde ich die passende
Einrichtung und auf was sollten junge Betroffene
achten?

10. Zukunft & Krebs: Der Umgang mit Angsten und
Sorgen und der personliche Blick in die Zukunft?
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Die Arbeit der Stiftung
Informieren, Beraten und Vernetzen von jungen Betroffenen

JUNGES KREBSPORTAL

Im November 2015 hat die Stiftung gemeinsam
mit Betroffenen, medizinischen Expertinnen und
Experten, Jurist:innen und IT-Spezialist:innen

das JUNGE KREBSPORTAL entwickelt. Ziel war es,
dem hohen Bedarf nach individueller und persén-
licher Beratung der jungen Betroffenen gerecht zu
werden.

Das JUNGE KREBSPORTAL ist das erste Online- beantworten Deine Frage
Beratungsangebot in Deutschland, das sich speziell
auf die Zielgruppe der jungen Erwachsenen mit

Krebs fokussiert. Die kostenlosen Beratungen im Mit iiber 2.000 registrierten Nutzer:innen und tiber
Portal (Chat, Telefon) erméglichen Betroffenen in 1.300 erfolgten Beratungen ist das JUNGE KREBS-
allen Stadien der Krebserkrankung eine ortsunab- ~ PORTAL sehr nachgefragt. Neue Themenbereiche
hédngige Unterstiitzung durch ein hochqualifizier- werden kontinuierlich bedarfsorientiert erweitert.
tes ehrenamtliches Beratungsteam.
Konsilzugang

Individuelle Beratung Auch Arztinnen und Arzte, Pflegefachkrifte, thera-
Das Team besteht mittlerweile aus 48 hochqua- peutisches Personal und Sozialdienste kénnen sich
lifizierten Expertinnen und Experten aus den tiber den Konsilzugang an das Beratungsteam des
Bereichen Hamatologie, Onkologie, Sozialrecht, JUNGEN KREBSPORTAL wenden.
Immunologie, Gyndkologie, Endokrinologie, Uro-
logie sowie Integrativer Krebs- und Sportmedizin.
Aktuell werden individuelle Beratungen in folgen-
den Themenbereichen angeboten:
e ,Sozialrechtliche Fragestellungen®, 5 Themenbereiche
» ,Verdnderungen des Hormonhaushaltes®, (Expertinnen-/Expertenberatung)

4 Themenbereiche

e Immundefekte,

e Integrative Krebsmedizin“

* sowie in Kooperation mit dem Netzwerk Onko-
Aktiv im Bereich ,Bewegung & Sport bei Krebs™.

(Tandem-Partnerschaft)
2.121 Registrierungen
1.327 konkrete Hilfeanfragen
48 Berater:innen

Tandem-Partnerschaften 96 Tandem-Partner:innen

Seit Februar 2021 konnen sich die jungen Krebs-
patient:innen in einer ,Peer-to-Peer-Beratung”
von anderen Betroffenen, sogenannten Tandem-
Partner:innen, begleiten lassen. Mittlerweile gibt Das JUNGE KREBSPORTAL ist seit dem 14. Juli 2021
es 96 Tandem-Partner:innen, die Betroffene mit auch als App verfiigbar:

dhnlicher Diagnose (z.B. Brust-, Darm-, Hoden-,
Eierstock-, Gebarmutterhalskrebs, Hirntumoren,
Sarkomen oder Lymphomerkrankungen) und in
dhnlichen Lebenslagen (z.B. ,Schwangerschaft

& Krebs*, ,Familie & Krebs*, ,Studium & Krebs")
unterstiitzen. Ratsuchende Betroffene haben so
Zugang zu Wissen anderer Betroffener, welches sie
durch eine alleinige professionelle Beratung oder

durch Austausch mit Angehorigen nicht erhalten 2 Download on the N\, GETITON
hitten ¢ 8 [ @& App Store ] [b/‘ Google Play]

Stand: April 2024




J)

,Das JUNGE KREBSPORTAL ist von
Uberall aus leicht erreichbar und gibt
Antworten auf Fragen rund um mein
Leben mit Krebs. Es hat mir in jeder
Phase meiner Erkrankung schnell und
unkompliziert weitergeholfen.”

Fayez, 27 Jahre*, Neuroendokriner Tumor, Sicherheitsmanager

© Sven Wedemeyer

© privat

J)

,lch engagiere mich als Tandem-Part-
nerin, damit sich Betroffene leichter ein
soziales Netzwerk aufbauen kdénnen
und ein paar Sorgen weniger haben,
um sich mehr auf die Heilung zu kon-

zentrieren”

Dafinka, 35 Jahre*, Brustkrebs, Dipl. Volkswirtin

*Angaben zum Zeitpunkt der Diagnose

© Sven Wedemeyer

© Bernd Roselieb

J)

,Soziale und finanzielle Folgen einer
Krebserkrankung sind haufiger und
gravierender als man denkt - aber es
gibt eine Fulle von Hilfestellungen”

PD Dr. med. Ulf Seifart, Facharzt fiir Innere Medizin, Himatologie
und Onkologie, Sozialmedizin, Arztlicher Direktor Klinik Sonnen-
blick Marburg, Berater im JUNGEN KREBSPORTAL und Mitglied im
Wissenschaftlichen Beirat der Stiftung



Die Arbeit der Stiftung
Informieren, Beraten und Vernetzen von jungen Betroffenen

TREFFPUNKTE
' TREFFPUNKT

' TREFFPUNKTplus

Mit den TREFFPUNKTEN Thiiringen und Heidelberg

hat die Stiftung im Jahr 2016 die ersten regionalen

Anlaufstellen von und fiir junge Betroffene ge- '
griindet, die in ihrer Region nach personlichem

Austausch und Vernetzung suchen. Seitdem gibt es '
in ganz Deutschland 30 Gruppen. Neben dem Aus-

tausch bieten die TREFFPUNKTE die Mdglichkeit, '
sich fiir das Thema ,Jung & Krebs"“ einzusetzen.

Rostock

Hamburg

Weser Ems

Die TREFFPUNKTE werden von einem Leitungsteam ' " _
aus zwei bis vier jungen Betroffenen ehrenamtlich ' Hannover Berlin
organisiert. Die TREFFPUNKTE agieren unter dem Minsterland

Dach der Stiftung. In regelmafigen Online-Treffen Ruhrgebiet ' Ei:)tglees”alen-

'Eauschen 51.ch dle. Leitungsteams mlF der St}ftllmg S ' '

liber organisatorische Angelegenheiten, mégliche Halle
Herausforderungen und aktuelle Themen sowie Koln ' ' Al ' '
Projektideen aus. Die Stiftung unterstiitzt bei der Dresden
Organisation von Treffen, der regionalen Netzwerk-
arbeit und bei 6ffentlichkeitswirksamen Aktionen. ' ' Vogtland

Brandenburg

Bonn VT T Thiringen '

Mainz/  Frankfurt
Bei TREFFPUNKTplus handelt es sich um eine Wiesbaden ' Oberfranken

Sonderform der TREFFPUNKTE. Hier schlieRen sich ' Nirnberg

. . . Heidelberg
bereits etablierte Gruppen von jungen Betroffenen, Saarland Heilbronn Regefisburg
die schon unter einer regionalen Dachorganisation ' '

. . Ingolstadt

(z.B. regionale Krebsberatungs- und Selbsthilfekon- Stuttgart
taktstellen) agieren, dem TREFFPUNKT-Netzwerk ' '
der Stiftung an. Augsburg

Miinchen

TREFFPUNKTE

26 TREFFPUNKTE
4 TREFFPUNKTEpIus

Mitglieder in den Gruppen insgesamt
25 Medizinische Expertinnen und Experten
5 Jahrestreffen der TREFFPUNKTE

(je 50 Teilnehmer:innen)

Gespréchsrque Gl

© DSfiEmk &8 TREFFPUNKT Berlin

Stand: April 2024



TREFFPUNKT Hei

delber i ]
REStauFantbesuch g beim gemeinsamen

© DSfIEmk

Austausch & Unternehmungen

Die TREFFPUNKTE organisieren Treffen, z. B.

in Cafés, Parks oder in den Raumlichkeiten von
Krebsberatungs- und Selbsthilfekontaktstellen. Auch
sind sie sportlich aktiv, etwa bei Wanderungen und
Yoga-Kursen, oder sie besuchen bspw. Kochkurse,
Freizeitparks, Weihnachtsméarkte oder Konzerte.

Die Krebserkrankung verbindet die Mitglieder. Sie
fithlen sich verstanden und tauschen sich {iber alles
aus, was sie beschiftigt, z. B. die Kommunikation mit
dem Behandlungsteam und Angehérigen, Sexuali-
tat und (unerfiilltem) Kinderwunsch, Verdnderung
des Alltags und von Freundschaften sowie liber
finanzielle Sorgen. Sie geben sich gegenseitig Tipps
u.a. fiir den Umgang mit Nebenwirkungen und
Langzeitfolgen, beim Stellen von Antragen und zu
Reha-Angeboten fiir junge Betroffene.

Fiir fachliche und medizinische Fragen stehen
jedem TREFFPUNKT ehrenamtliche medizinische
Expertinnen und Experten aus der Region zur Sei-
te. Dartiber hinaus stellt die Stiftung bei sehr spe-
zifischen krankheitsbezogenen Fragestellungen
(z.B. Palliativsituation) deutschlandweit Kontakt
zu medizinischem Fachpersonal her.

FPUNKT Brandenburg im Barfuipark

TREF
© DSfiIEMK

TREFFPUNKT Hamburg auf dem Weihnachtsmarkt

© DSfIEMK

,Nach nahezu zehn Jahren Leben
mit einer schlimmen Diagnose,
habe ich endlich einen sicheren
Ort gefunden. Warum Hamburg
eine Hafenstadt ist, habe ich
nun verstanden, denn mit dieser
Gruppe habe auch ich nun
meinen Heimathafen gefunden,
an welchem ein offener und
ehrlicher Austausch stattfindet
ohne Angst vor Bagatellisierung
und Diskriminierung. Sicher,
respektvoll und wertschatzend.”

(Mitglied im TREFFPUNKT Hamburg)
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KT Vogtland
TREFFPUNKT Berlin 2, s TREFFPUN

d de
, G in ei Infostan
© DSHEmMK astin einer Vorlesung

© DSFIEMK

Engagement fiir ,Jung & Krebs*

Die TREFFPUNKTE unterstiitzen die Stiftung bei
der Offentlichkeitsarbeit. Sie betreiben Netzwerk-
und Kooperationsarbeit mit regionalen medizini-
schen Einrichtungen sowie Beratungsangeboten
und engagieren sich in Expertenrunden, Arbeits-
gruppen und Patient:innenbeiréten. Sie nehmen
regelmafig an Krebs- und Patient:inneninforma-
tionstagen teil und bewerben iiber ihre Social-Me-
dia-Kanéle das Angebot der Stiftung.

Die TREFFPUNKTE pragen durch ihren inhalt-

lichen Input und die regionale Vernetzung die TREFFPUNKT Thiiringen im Gesprach mit Medizin-

Stiftungsarbeit wesentlich und haben sich als ein studierenden © DSFEMK
wichtiger Teil der regionalen Strukturen und An-
gebote flir junge Krebspatient:innen etabliert.

nd auf dem

REFFPUNKT Miinsterla

esT
Vortragd © Antje Gobel/BAK e.V.

BAK Fachtag 2022

TREFFPUNKT Koln und Bonn gemeinsam beim
Brustkrebstag © psfiEmk




Das Jahrestreffen der TREFFPUNKTE

Ein Hohepunkt im Projekt TREFFPUNKTE ist das
iiberregionale Jahrestreffen. Seit 2018 ladt die Stif-
tung jedes Jahr 50 Mitglieder aller TREFFPUNKTE
zu einem gemeinsamen Austausch- und Workshop-
Wochenende ein. Ziele sind treffpunktiibergreifen-

der Austausch und die Vernetzung der Betroffenen.

In Workshops tauschen sich die Teilnehmer:innen
zu den Aktivitaten, Herausforderungen und Erfol-
gen der regionalen TREFFPUNKTE aus. Sie lernen
zudem die Geschichten und Schicksale der anderen
Betroffenen kennen, wodurch das Gemeinschafts-
gefiihl gestarkt wird. Die Teilnehmer:innen in-
spirieren sich gegenseitig flir den Umgang mit der
Erkrankung sowie der Gestaltung des jeweiligen
TREFFPUNKTS und erhalten Motivation fiir das
eigene Engagement.

Beim Jahrestreffen haben die Teilnehmer:innen die
Moglichkeit in lockerer Atmosphare den ehrenamt-
lichen fachlichen Expertinnen und Experten aus
den Bereichen der Himatologie, Onkologie, Psycho-
onkologie und Sportmedizin Fragen zu zielgruppen-

Gruppenbild Jahrestreffen 2018 in Lauterbach
© DSfIEmK

spezifischen Themen zu stellen. Der Austausch

auf Augenhohe und der Einblick in die Sorgen von
jungen Erwachsenen mit Krebs bereichert auch die
fachlichen Expertinnen und Experten und deren
Arbeitsalltag.

Das Jahrestreffen ist wegweisend fiir die Arbeit
der Stiftung. Das Stiftungsteam erhélt Einblicke

in die Sorgen und Wiinsche der Betroffenen. Das
Jahrestreffen legt somit einen Grundstein fiir
Projektideen und die gemeinsame Erarbeitung von
Losungsansatzen.

,DANKE fur den gemeinsamen
Spirit, mdge er uns noch weit
befllgeln!”

(Teilnehmerin des Jahrestreffen 2018)
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Jahrestreffen der TREFFPUNKTE

Prof. Dr. med. Vo

er Dieh]
fenen 2018 jn Laut VTSI

ch mit Betrof.
erbach o DSFEmK of

Ge enlsa(nes Koc hen be 1 al restr e(fen 2019 m
]
m

Rosenheim © Marcel Schurmann

,Es war eine wirklich tolle Ver-
anstaltung, aus der ich durchweg
Positives mit nach Hause ge-
nommen habe und bereichernde
neue Kontakte kntpfen konnte!

Angeregter Austausch beim Jahrestreffen 2019 in (Teilnehmerin Jahrestreffen 2019)
Bruckmiihl © Marcel schirmann

i estref-
warmherzige Stimmung beim Jahr

n Bruckmithl © Marcel Scharmann

Gute und Virtuelles Jahrestreffen 2021 © DSfiEmK

fen 20191




,Mir hat das Treffen total den
Lebensmut und Kraft gegeben. Ich
mdchte mich auf jeden Fall weiter
engagieren, das tut mir gut”.

(Teilnehmer Jahrestreffen 2022)

erke

in Schi
m]ahrestreffenZOZZ in Sc -

Begrifsung zu " od. Mathias Freund © Julia Kra

durch Prof. D1.

,Der persédnliche Austausch mit den

geladenen medizinischen Experten war

super bereichernd. Es war eine super Im Gespras
Erfahrung, so viele, liebe, junge Krebsis -
zu treffen. Die Stimmung war im Grof3en

und Ganzen echt klasse! AuBerdem habe

ich mich echt gefreut, die fleiBigen Bien-

chen aus dem Berliner Buro endlich mal

(alle) zu treffen, ihr seid echt klasse!"

Winter beim

; Philip
rach mit Apotheker EmK

en 2023 in Hannover © DSfj

(Teilnehmerin des Jahrestreffen 2023)

Janine Schulze (vorne) mit Betroffenen beim Jahres-
treffen 2023 in Hannover © psfiEmk

Gruppenbild beim Jahres

, t .
© DSfiIEmk reffen 2023 in Hannover

W()YkSh()p beim [ahr estr effen 2023 m “a(lIlOVeI

© DSfIEMK
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Die Arbeit der Stiftung

Interessensvertretung

Seit jeher ist es der Stiftung ein wichtiges Anliegen, fur die Be-
didrfnisse und Interessen junger Betroffener einzutreten. Durch
Umfragen und Bestandsaufnahmen in den TREFFPUNKTEN,
Offentlichkeits- und gesundheitspolitische Arbeit setzt sich die
Stiftung in Kampagnen flur die Verbesserung der Situation von
jungen Menschen mit und nach Krebs sein.

Kampagne ,,Krebs & Kinderwunsch*

Krebstherapien und Tumore kénnen die Fruchtbar-
keit gefahrden oder génzlich zu Unfruchtbarkeit
fihren. Flr viele junge Betroffene ist jedoch der
Gedanke an die Griindung einer Familie nach der
Krankheit kraftspendend.

Zum Start der erfolgreichen Kampagne ,Krebs &
Kinderwunsch” Ende 2016 gab es mit der Kon-
servierung und Einlagerung von Keimzellen oder
Keimzellgewebe bereits gut etablierte Methoden
zur Erhaltung der Fruchtbarkeit. Junge Betroffene
wurden jedoch in dem oft sehr engen Zeitfenster
zwischen Diagnose und Beginn der Therapie nur
unzureichend tiber diese fruchtbarkeitserhalten-
den Mafdinahmen aufgeklart. Das Sozialgesetzbuch
V (SGB V) sah zu diesem Zeitpunkt zudem keine
Kosteniibernahme durch die Krankenkassen fiir
gesetzlich versicherte Krebspatient:innen vor.
Dadurch wurden vielen jungen Patient:innen auf-
grund unvollstdndiger Aufklarung sowie man-
gelnder eigener finanzieller Mittel die Chancen auf
eigene Kinder verringert oder genommen.

Mit der Kampagne hat die Stiftung junge Be-
troffene, die Arzteschaft und die Offentlichkeit
aufgeklart. Zudem hat sie erreicht, dass die frucht-
barkeitserhaltenden Mafinahmen seit 2021 eine
gesetzliche Kassenleistung sind und die jungen Be-
troffenen von dieser hohen finanziellen Belastung
befreit werden.

CHRONOLOGIE DER AKTIVITATEN DER STIFTUNG

11/2016-12/2017:
Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Ende 2016

Die Stiftung beginnt, das Thema ,Krebs und Kinderwunsch*
mit Presse- und Offentlichkeitsarbeit aktiv in das 6ffentliche
Bewusstsein zu ricken.

11/2017

Band 11 der Gesundheitspolitischen
Schriftenreihe ,Vom Krebs geheilt,
aber nicht gesund. Keine Hoffnung
auf eigene Kinder” erscheint in ge-
meinsamer Herausgeberschaft mit
der DGHO. Die Publikation beinhaltet
neben Erlauterungen zu medizini-
schen Methoden zum Fruchtbarkeits-
erhalt, zur Struktur des Krankenversi-
cherungssystems in Deutschland und
den Ergebnissen einer Umfrage auch
einen konkreten Vorschlag flr eine
notwendige Anderung des Paragra-
fen 27 im SGB V.

2017-2018:
Politische Arbeit und Gesprache mit Abgeordneten des
Deutschen Bundestages

In den darauffolgenden zwei Jahren flihrte die Stiftung
gemeinsam mit jungen Betroffenen Gesprache mit Mitglie-
dern des Bundestags, vorwiegend aus dem Ausschuss fur
Gesundheit, um die Problematik der fehlenden KostenUber-
nahme anzubringen.

13.05.2018

Auf der Gala des Felix Burda Awards wird eine junge Betrof-
fene fur ihr ehrenamtliches Engagement in der Stiftung mit
dem Ehrenfelix ausgezeichnet. In ihrer Dankesrede spricht
sie den anwesenden damaligen Bundesgesundheitsminister



Prof. Dr. med. Mathias Freund
(links) und Jens Spahn (Mitte)
gemeinsam mit jungen Betrof-
fenen © DSfiEmK

Bundesgesundheitsminis-
ter Jens Spahn mit Claudia
bei der Felix Burda Award
Gala 2018 © DSfiEmK

Jens Spahn auf die Problematik der fehlenden Kostenutber-
nahme an. Dieser sichert zu, sich diesem Thema anzunehmen.
Parallel dazu sagten die Arbeitskreise Gesundheit der SPD,
CDU/CSU und FDP ihre Unterstitzung zu.

26.09.2018
Das Kabinett verabschiedet unter Mitarbeit der Stiftung und
der DGHO einen konkreten Gesetzesentwurf.

13.12.2018

Bei der ersten, zweiten und dritten Lesung des Gesetzes wa-
ren auf Einladung des damaligen Bundesgesundheitsminister
Jens Spahn junge Betroffene anwesend.

2019-2023:
GroB3e Erfolge und Hindernisse

Mai 2019

Novelle von § 27a Abs. (4) SGB V schafft die Grundlage zur
KostenUbernahme fruchtbarkeitserhaltender MaBnahmen vor
keimzellschadigender Therapie fur Krebspatient:innen. Fur die
praktische Umsetzung des Gesetzes fehlten noch die not-
wendigen Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses
(G-BA) und die neuen Abrechnungsziffern des Einheitlichen
Bewertungsmafstabes (EBM-Abrechnungsziffer).

19.02.2021

Veroffentlichung der G-BA-Richtlinien. Wenige Monate spéater
dann in Krafttreten der EBM-Abrechnungsziffern fur die Ab-
rechnung der Leistungen.

1. Juli 2021

GroBer Erfolg: FUr M&dchen und Frauen besteht bis zur Voll-
endung des 40. Lebensjahres und bei Jungen und Mannern
bis zur Vollendung des 50. Lebensjahres Anspruch auf die
Finanzierung der Konservierung von Ei- und Samenzellen so-
wie Hodengewebe vor keimzellschadigender Therapie und der
anschlieBenden Lagerung durch die Krankenkasse, wenn ihre
Fruchtbarkeit durch die Krebstherapie in Gefahr ist.

1. Juli 2023

Nach zwei weiteren Jahren hartnackiger gesundheitspoliti-
scher Arbeit, erneuten Beratungen im G-BA zur Erganzung
der Richtlinie um Ovarialgewebe und Inkrafttreten von ent-
sprechenden EBM-Abrechnungsziffern, werden jetzt auch die
Kosten fur die Konservierung und Lagerung von Ovarialgewe-
be Ubernommen.

,Durch die bisherige Gesetzes-
lage wurden wir diskriminiert
und zusatzlich zu unserer Krebs-
erkrankung mit dem Stigma der
unfreiwilligen Kinderlosigkeit be-
haftet. Ich bin wahnsinnig froh,
dass junge Krebspatientinnen
und -patienten damit eine Er-
leichterung, Wertschatzung und
Gerechtigkeit erfahren.”

Veronika, 34 Jahre*, Hodgkin Lymphom, Sozialpadagogin

Die Stiftung steht beratend zur Seite

In den Ubergangszeitraumen, in denen das

neue Gesetz galt, aber noch die G-BA-Richtli-

nien und/oder EBM-Abrechnungsziffern fehlten
(05/2019-07/2021), oder es noch Unklarheit
beziiglich der Regelung fiir Ovarialgewebe gab
(05/2019-07/2023), lehnten die Krankenkassen
die Ubernahme der Kosten i.d.R. ab. Die Stiftung
hat hunderte von Betroffenen erfolgreich beraten
und auf der Webseite Informationen und Vorlagen
zur Verfiigung gestellt. Sie half bei der Kommuni-
kation mit Kryobanken, Krankenkassen, vor allem
bei Antragen und Widerspriichen sowie mit dem
Sozialgericht und bei der Vorbereitung auf Sozial-
gerichtsprozesse.

Stand April 2024

Auch wenn die Langzeitlagerung von Keimzellen
oder Keimzellgewebe in Kryobanken nun eine
Kassenleistung ist, gibt es strukturelle Probleme
bei der praktischen Kosteniibernahme. Die meisten
Kryobanken sind keine zugelassenen Leistungser-
bringer, konnen also nicht direkt mit der Kranken-
kasse abrechnen und stellen private Rechnungen
aus. Die Betroffenen sind auf die Kulanz der
Krankenkasse angewiesen. Bei Verweigerung der
Ubernahme der Lagerkosten empfiehlt die Stiftung
hartnéckig auf das geltende Recht zu verweisen.
Die Stiftung versucht das weitere Vorgehen positiv
zu beeinflussen, damit auch die letzten Probleme
schnellstmoglich behoben werden.
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Pressekonferenz ,Krebs & Armut“am 26.09.2019 © Marc Volk

Kampagne ,,Krebs & Armut*

Junge Erwachsene mit Krebs sind oft besonders
stark von finanziellen Einbuf3en betroffen. Viele
von ihnen befinden sich in Ausbildung, dem Stu-
dium oder gerade erst am Anfang ihrer beruflichen
Karrieren. Finanzielle Riicklagen konnten bis

dato kaum oder gar nicht gebildet werden. Zudem
unterbricht die Erkrankung den aktuellen Status
und eine Weiterbeschaftigung ist nicht moglich.
Das trifft vor allem auch Betroffene, die keinen
Anspruch auf Krankengeldleistungen haben, da

sie bspw. studieren, selbststdndig sind oder sich in
Ubergangszeitraumen wie Praktikum, Praxisjahr,
Freiwilligendienst, Referendariat befinden. Zu den
laufenden Lebenshaltungskosten kommen oft hohe
Zuzahlungen fiir z.B. Medikamente. Junge Betroffe-
ne, die nicht privat vorgesorgt haben oder finan-
zielle Unterstiitzung durch Angehorige erhalten,
rutschen damit zwangslaufig in eine wirtschaft-
liche Notlage.

Die Stiftung setzt sich in der seit 2019 laufenden
Kampagne ,Krebs & Armut” fiir eine finanzielle Ab-
sicherung und Entlastung von jungen Erwachsenen
mit Krebs ein.

Die Stiftung fordert fiir junge Betroffene ohne An-
spruch auf Krankengeld, die aber aufgrund einer
akut lebensbedrohlichen, aber heilbaren Erkran-
kung wie Krebs temporar einen erhéhten Zusatz-
bedarfhaben und in finanzieller Notlage sind, ein
flexibles ,Uberbriickungsgeld“. Dieses kénnte als
Sonder- oder Zusatzbedarfin das Biirgergeld aufge-
nommen werden und miisste ohne grofden biirokra-
tischen Aufwand oder Einschrankungen abrufbar
sein. Im Falle von Studierenden ware die Schaffung

eines , Kranken-BAfoG“, wie Prof. Dr. med. Mathias
Freund es nannte, wiinschenswert. Dieses wiirde
unkompliziert an die Betroffenen ausgezahlt, etwa
unter Vorlage eines Attests/Krankschreibung

vom behandelnden Arzteteam. Zusatzlich fordert
die Stiftung eine finanzielle und unbiirokratische
Entlastung der jungen Betroffenen, z.B. durch eine
Zuzahlungsbefreiung oder Stundungsmoglichkeit
der Zuzahlungen fiir ein halbes Jahr sowie eine
Gleichstellung mit chronisch Kranken (1 Prozent
statt 2 Prozent Belastungsgrenze).

Aktivitdten der Stiftung

Die Forderungen wurden und werden weiterhin
in Gesprachen mit Abgeordneten des Bundestages
diskutiert. Die Stiftung hofft, wesentliche Verbes-
serungen fiir die jungen Betroffenen erzielen zu
koénnen.

In der Presse- und Offentlichkeitsarbeit macht die
Stiftung auf das Thema aufmerksam. In dem mit
der DGHO publizierten 16. Band der Gesundheits-
politischen Schriftenreihe ,Finanzielle und soziale
Folgen der Krebserkrankung fiir junge Menschen”
(09/2019) prasentiert sie die Ergebnisse einer
grofd angelegten Umfrage in der Gemeinschaft der
jungen Menschen mit und nach Krebs. Im Mittel-
punkt stehen die grofien Versorgungsliicken sowie
Erfahrungen und Note der jungen Betroffenen.
Handlungsempfehlungen, sozialrechtliche Informa-
tionen und praktische Hilfen werden vorgestellt.

Auf den Seiten ,Wissen fiir Dich“ der Stiftung be-
finden sich aktuelle Informationen iiber Kranken-
geld und Schwerbehindertenausweis. Im JUNGEN
KREBSPORTAL beraten Expertinnen und Experten
zu sozialrechtlichen Fragestellungen.



Kampagne ,,Recht auf Vergessenwer-
den

Die verschiedenen Benachteiligungen von jun-

gen Menschen nach einer Krebserkrankung sind
Thema der seit 2022 laufenden Kampagne ,Recht
auf Vergessenwerden”. Obwohl sie eigentlich langst
als gesund gelten, werden ihnen auch iiber die Zeit
der Heilbewdhrung (i.d.R. 5 Jahre) hinweg Ver-
sicherungsabschliisse, Kreditaufnahmen, Verbe-
amtungen oder Adoptionen verwehrt oder Versi-
cherungen unangemessen und mit pauschal hohen
Pramien angesetzt.

Die Stiftung kritisiert diese Ungleichbehandlung
und fordert ein ,Recht auf Vergessenwerden“. In
der Praxis bedeutet das, dass Versicherungen oder
Banken nach einer gewissen Zeit (abhdngig von
den nationalen Statistiken {iber Krebssterblichkeit
und -iiberlebensraten) die frithere Krebserkran-
kung nicht mehr beriicksichtigen diirfen. Ahnliche
Regelungen miissen im Bereich Verbeamtung und
Adoption geschaffen werden.

Aktivitdten der Stiftung

Im ersten Schritt stand die Aufklarung der Be-
troffenen und Offentlichkeit im Zentrum. So be-
richtete die Stiftung z.B. in der Deutschlandfunk
Sprechstunde am 01. August 2023 dariiber. Auf den
,Wissen fiir Dich“-Seiten finden sich Informationen
aus den Bereichen Versicherungen, Kredite, Be-
werbung, Einstellung & Beruf, Adoption, Verbeam-
tung, Polizeidienst und medizinische Versorgung.
Im JUNGEN KREBSPORTAL erhalten Betroffene
individuelle Beratung.

In einer grofd angelegten Umfrage 2023 sammel-
te die Stiftung die Benachteiligungserfahrungen
der Betroffenen. Die Ergebnisse und Forderungen
werden im Rahmen eines weiteren Bandes der Ge-
sundheitspolitischen Schriftenreihe in Zusammen-
arbeit mit der DGHO aufbereitet und nachfolgend
veroffentlicht.

Zudem diskutiert die Stiftung in einem gemeinsam
mit der DGHO organisierten Satellitensymposium
dieses Thema unter dem Titel ,Right to be forgot-
ten - Benachteiligungen von Krebspatient:innen
jetzt auch in Deutschland stoppen” am 27.06.2024
auf dem Hauptstadtkongress in Berlin.

2 Das Recht auf Vergessenwerden (,,Right to be forgotten®) fur
Krebsuberlebende sollte dabei nicht mit dem ,Recht auf Verges-
senwerden“ verwechselt werden, das nach Artikel 17 der EU-Daten-
schutz-Grundverordnung (DSGVO) besteht. In der DSGVO bezieht
sich der Begriff auf das Recht, bestimmte Daten aus Aufzeichnun-
gen eines Datenverantwortlichen I6schen zu lassen.

Auch wenn die Problemlagen vielféltig und die
Lésungsansatze voraussetzungsreich sind, hofft
die Stiftung bald wichtige Erfolge verzeichnen zu
kénnen. So wurde etwa in der EU-Verbraucherkre-
ditrichtlinie vom 19.11.2023 das Recht auf Ver-
gessenwerden erstmalig auf européischer Ebene
verankert. Dies ist fiir junge Betroffene von grofder
Bedeutung, sodass die Stiftung deren zeitnahe Um-
setzung in Deutschland fordert.

,lch bin gegen Ende meines Studiums
erkrankt und nach Abschluss der Thera-
pie ganz normal in den Beruf eingestie-
gen. Ich hatte dann aber keine Chance
mehr eine Berufsunfahigkeitsversiche-
rung abzuschlief3en. Es ist total unfair,
dass ich wegen einer sechsmonatigen
Krankheit in jungen Jahren meine Ar-
beitskraft nicht mehr absichern kann.”

Claudia, 31 Jahre*, Schilddriisenkrebs, Doktorandin

Die Bande der Gesundheitspoliti-
sche Schriftenreihe stehen auf der
Webseite der DGHO als kostenlo-
ser Download zur Verfiigung.

*Angaben zum Zeitpunkt der Diagnose
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Die Arbeit der Stiftung

Forderung von Wissenschaft und Forschung

Es mangelt in Deutschland an Untersuchungen zu den kdrperli-
chen, psychischen, sozialen und finanziellen Langzeitfolgen
einer Krebserkrankung im jungen Alter. Eine verbesserte Erhe-
bung, Dokumentation und Auswertung von Daten ist dringend
erforderlich. Mit dem STUDIENPORTAL und Promotionsstipen-
dien mochte die Stiftung jene Wissens- und Datenllicken schlie-
Ben, um die Versorgungs- und Lebenssituation von jungen Be-
troffenen nachhaltig zu verbessern.

© DSFEMK

,Viele der auftretenden Probleme der
jungen Erwachsenen mit Krebs sind
noch nicht im Detail bekannt. Wir ken-
nen beispielsweise das Ausmaf und

die Ursachen finanzieller Sorgen der
jungen Patient:innen nicht ausreichend.
Gleiches gilt fur die Probleme bei der
Wiederaufnahme der Arbeit. Kurzum:
Es fehlt hier an Datenmaterial, das als
Grundlage fur eine gezielte Hilfe und
Intervention dienen kénnte. Vom
STUDIENPORTAL erwarten wir uns
langfristig eine erhebliche Verbesserung
der Datenlage und Forschungsmoglich-
keiten im Bereich der jungen Erwachse-
nen mit Krebs.”

Prof. Dr. med. Mathias Freund (1),
Initiator der Stiftung

s

2N,

Die Stiftung hat sich in der Wissenschaft als wichtige
Anlaufstelle etabliert. Mit dem STUDIENPORTAL, das
in das JUNGE KREBSPORTAL integriert wurde, bringt
sie seit dem 14. Juli 2022 Forschende und junge Er-
wachsene mit Krebs gezielt zusammen.

Die Stiftung erhalt eine Vielzahl von Anfragen von
Studierenden und Wissenschaftler:innen, mit der
Bitte, Informationen zu Projekten an junge Betrof-
fene weiterzuleiten. Der Wissenschaftliche Beirat
priift diese Anfragen anhand festgelegter Qualitats-
kriterien. Nur Projekte, die einen expliziten Fokus
auf junge Erwachsene mit Krebs haben und einen
hohen Erkenntnisgewinn erwarten lassen, werden
im STUDIENPORTAL veroffentlicht.

Forschende erhalten so Zugang zur Zielgruppe der
jungen Betroffenen. Diese kdnnen sich als registrier-
te Nutzer:innen iiber die Studienprojekte informie-
ren und direkt daran teilnehmen.

Die sieben bisherigen Projekte im STUDIENPORTAL
waren einerseits themenspezifisch, z.B. zur
Fertilitat, dem Fatigue-Syndrom oder digitalen
Spielenutzungsverhalten junger Betroffener, ande-
rerseits diagnosespezifisch fiir junge Patient:innen
mit Brust- oder Darmkrebs sowie Non-Hodgkin-
Lymphom. Zu den Forschungsinstitutionen zdhlen
verschiedene Universitdten und Hochschulen sowie
das Deutsche Krebsforschungszentrum.

Die Stiftung unterstiitzt zudem bei der Erarbeitung
und Umsetzung von Projektfilmen. So hat sie z.B. im
Maérz 2023 in Kooperation mit dem Universitatskli-



nikum Miinster im Rahmen der PerMiCCion-Studie
Fotos und Videoclips zum Studienthema ,Jung und
Darmkrebs” erstellt. Betroffene geben Einblicke in
ihre Geschichte und machen anderen Betroffenen in
dhnlichen Situationen Mut.

© Ralf Lutter

,Im Studienportal kann ich

mit meinen Erfahrungen einen
Beitrag leisten, dass Wissen-
schaftler Erkenntnisse Uber
Krebserkrankungen bei jungen
Erwachsenen und deren Um-
gang damit, gewinnen. Das hilft
uns Betroffenen langfristig”

Diego, 24 Jahre*, Hodenkrebs, Politikwissenschaftler

Sie haben Interesse
lhre Studie im
STUDIENPORTAL

zu platzieren?
Dann sprechen Sie
uns an!

Promotionsstipendien

Seit 2015 vergibt die Stiftung jahrlich Promotions-
stipendien an junge Wissenschaftler:innen ver-
schiedener Fachrichtungen, z.B. der Medizin und
Naturwissenschaften, aber auch der Psychologie,
Soziologie, sowie der Sozial-, Kultur-, Kommunika-
tions- und Rechtswissenschaften. Voraussetzung
ist, dass sich das Promotionsprojekt gezielt mit
dem Themenkomplex ,Junge Erwachsene mit Krebs
im Alter zwischen 18 und 39 Jahren“ auseinander-
setzt, ein innovatives Forschungsdesign verfolgt
und relevante Ergebnisse erwarten lasst.

Die Stiftung férdert die Stipendiat:innen 12 Monate
lang mit einer monatlichen Summe in Héhe von
800 Euro (zzgl. 400 Euro Sach- und Reisekosten-
zuschuss).

Auf der Jahrestagung der Deutschen, Osterrei-
chischen und Schweizerischen Gesellschaften fiir
Hamatologie und Medizinische Onkologie erhalten
die Stipendiat:innen eine Urkunde und die Mdglich-
keit, dem wissenschaftlichen Publikum das eigene
Promotionsprojekt zu prasentieren und in den
fachlichen Austausch zu treten. Auch nach der For-
derung erhalten die Stipendiat:innen Zugang zum
grofden Netzwerk der Stiftung und ihrer Stifterin.

Dank der langjahrigen Unterstiitzung der Josef-
Freitag-Stiftung in Paderborn ist die jahrliche
Vergabe des Stipendiums moglich. Ein grofier Dank
gebiihrt auch allen Gutachter:innen und Stipendi-
at:innen, die mit ihrer Arbeit beitragen, die Wis-
sensliicken im Bereich ,Jung & Krebs“ zu schliefRen.

*Angaben zum Zeitpunkt der Diagnose
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Die Arbeit der Stiftung
Férderung von Wissenschaft & Forschung

Unsere Stipendiat:innen 2015-2024

2015/2016

Marlene Dallmayer
Ludwig-Maximilian-Universitat
Miinchen, Studium der Human-
medizin

Titel des Promotionsprojektes:
Die Rolle von Calcitonin-related
polypeptide beta (CALCB) im
malignen Verhalten von Ewing
Sarkomen

Ayla Kocak
Universitat zu Liibeck, Studium
der Humanmedizin

Titel des Promotionsprojektes:
Identifikation Tumor-assozi-
ierter Gene bei jungen Brust-
krebs-Patientinnen mittels Next
Generation Sequencing (NGS)
und Vielfarben-Fluoreszenz in-si-
tu Hybridisierung (Multi-FISH)
fiir verbesserte Therapieplanung
und Prognosestellung

Die Ergebnisse dieser Arbeit
wurden hochrangig veroffent-
licht: Ayla Kogak et al (2020):
High Levels of Chromosomal
Copy Number Alterations and
TP53 Mutations Correlate
with Poor Outcome in Younger
Breast Cancer Patients in: The
American Journal of Pathology,
Vol. 1990, No. 8, 1643-1656

Stipendiatin Ayla Kogak und Marlene
Dallmayer mit Prof. Dr. med. Mathias
Freund bei der Urkundeniibergabe

© DSfiIEmK

2016/2017

Jan-Michael Werner
Universitat zu Koln, Studium
der Humanmedizin

Titel des Promotionsprojektes:
Die Rolle von FAS und dem FAS-
Liganden im malignen Progress
von Grad Il Gliomen

2017/2018

Sander Groeneweg
Universitat zu Liibeck,
Studium der Humanmedizin

Titel des Promotionsprojektes:
Chronisches Erschopfungssyn-
drom junger Erwachsener

nach pddiatrischer Krebserkran-
kung (,post cancer Fatigue®):
Verdnderungen der Ruhenetz-
werke

Ubergabe Urkunde durch Prof. Dr.
med. Mathias Freund an Julia Stiiwe
und Sander Groeneweg auf der Jah-
restagung 2017

© DSfiIEmK

Julia Stiiwe

Universitat Rostock, Studium der
Kommunikations- und Medien-
wissenschaften/Germanistik

Titel des Promotionsprojektes:
AYAs Online. Das (digitale)
Mediennutzungsverhalten

von jungen Erwachsenen mit
Krebserkrankungen

2018/2019

Greta Sommerhiuser
Charité - Universitatsmedizin,
Studium der Humanmedizin

Titel des Promotionsprojektes:
Maligne Erkrankungen und
Fehlbildungen bei Nachkommen
junger Krebspatientinnen und
Krebspatienten nach Inan-
spruchnahme reproduktionsme-
dizinischer MafsSnahmen

2019/2020

Stanislaus Grohnke
Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf UKE,
Studium der Humanmedizin

Titel des Promotionsprojektes:
Vergleichende Evaluation

von subjektiv berichteter und
objektiv gemessener kérper-
licher Aktivitdt bei jungen
Erwachsenen nach einer
Krebserkrankung im Kinder-/
Jugend oder jungen Erwachse-
nenalter.

Prof. Dr. med. Mathias Freund,
Stipendiatin Greta Sommerhauser,
Stipendiat Stanislaus Gréhnke und
Prof. Dr. med. Diana Liiftner auf der
Jahrestagung 2019

© DSfIEmK



2020/2021

Laura Marie Hero
Universitat zu Koln, Studium
der Humanmedizin

Titel des Promotionsprojektes:
Die Rolle des Hippo Signalling
Pathway und seiner Effektoren
YAP und TAZ in pddiatrischen
Hirntumoren bei jungen Er-
wachsenen im Alter von 15 bis
25 Jahren

Kristina Lehmann, Stipendiatin
Laura Marie Hero und Felix Pawlowski
bei der Jahrestagung 2020

© DSfIEmK

2022/23

Maja Krech

Charité - Universitatsmedizin
Berlin, Studium der Human-
medizin

Titel des Promotionsprojektes:
Molekulare Charakterisierung
zentraler Neurozytome

und Identifizierung von prognos-
tischen Biomarkern

Promotionsstipendiation Maja Krech
stellt ihr Promotionsprojekt auf der
Jahrestagung 2022 vor

© DSfIEmK

2023/24

Julia Jagiello

Charité - Universitatsmedizin
Berlin, Studium der Human-
medizin

Titel des Promotionsprojektes:
Geburt, Schwangerschaft und
Stillzeit bei jungen Patientinnen
mit Mammakarzinom - eine Fra-
gestellung im Rahmen der Berlin
Young Patients Registerstudie

Michael Oldenburg, Julia Jagiello und
Prof. Dr. med. Liiftner bei der Uber-
gabe der Urkunde 2023

© DSfIEmK

,Das Stipendium der Deutschen Stif-
tung flr junge Erwachsene mit Krebs
war entscheidend fir den Beginn mei-
ner wissenschaftlichen Laufbahn. Dank
dieser Forderung im Bereich der Hirntu-
more bei jungen Erwachsenen konnten
meine ersten Forschungsarbeiten wah-
rend meiner Promotionsphase erfolg-
reich abgeschlossen und verdffentlicht
werden. Bis heute liegt mein klinisch-
wissenschaftlicher Fokus weiterhin in
der Neuroonkologie.”

Dr. med. Jan-Michael Werner, Arbeitsgruppe
Neuroonkologie am Universitatsklinikum Koln
© KaPe Schmidt

Ich bedanke mich sehr herzlich bei der
Deutschen Stiftung far junge Erwach-
sene mit Krebs, das diesjahrige Promo-
tionsstipendium erhalten zu haben. Es
ermdglicht mir, mich im kommenden
Semester ganz auf mein Promotions-
projekt zum Thema ,,Mammakarzinom
bei jungen Frauen” konzentrieren zu
kdédnnen.”

Julia Jagiello, Doktorandin am Brustzentrum
Charité - Universitatsmedizin Berlin

© Foto Express - Fotografia Paszportowa przy
Biurze Paszportowym
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Gemeinsam stark

Nur dank des unermudlichen Einsatzes der ehrenamtlich
engagierten Betroffenen und Expertinnen und Experten, der
Zusammenarbeit mit Kooperationspartner:innen und der
UnterstlUtzung durch Spender:innen und Férder:innen kann die
Stiftung auf eine zehnjahrige Erfolgsgeschichte zurlckblicken.

Der intensive Austausch mit zahlreichen Koope-
rations- und Netzwerkpartner:innen haben die
Stiftungsarbeit vorangebracht. Zu nennen sind hier
u.a. das Netzwerk OnkoAktiv, Vereine wie Jung und
Krebs e.V. und Leben nach Krebs e. V., die deut-
sche Krebs- und die Landeskrebsgesellschaften,
Selbsthilfekontaktstellen, zahlreiche medizinische
Einrichtungen und Rehakliniken sowie Stiftungen,
u.a. die Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom
Hilfe, Sarkom-Stiftung und die Felix Burda Stiftung.
Die Stiftung ist zudem Mitglied im Landesverband
Berlin des Paritdtischen Wohlfahrtverbandes und
in der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. Von Herzen danken wir fiir die

langjahrige Zusammenarbeit und gegenseitige .
nd bei der Spendenuber—

Unterstiitzung. prof. Dr. med. Mathias Freu )
gabe der Eisbaren Berlin, 201
Ein ebenso grofder Dank gilt den vielen Spender:in- © DSFIEMK

nen und Forder:innen, die die Arbeit der Stiftung
finanziell erméglichen. Wir wissen es sehr zu
schétzen, dass wir auf das Vertrauen von vielen
privaten Spender:innen bauen kénnen. Zudem
danken wir der Unterstiitzung durch Stiftungen
und Banken, wie z.B. der Josef-Freitag-Stiftung, der
Metzler-Stiftung, der Strube-Stiftung, der Bach-
mann-Stiftung sowie der Sparda-Bank Berlin und
den PSD Banken der Regionen. Auch tut es gut zu
wissen, dass wir auf Spenden von Unternehmen
aus unterschiedlichen Bereichen, wie bspw. dem
Handwerk, dem Sport, der Bekleidung, des Verlags-
wesens, der Medizintechnik und der Pharmazie
zahlen konnen. Wir freuen uns auch sehr iiber die
vielen Spendenaktionen, wie z.B. der Charity-Ga-
ming-Aktion mit Docm77; der jahrlichen ,Pink

in the Rink“-Veranstaltung der Eisbaren Berlin,
Spendenlédufen, sowie iiber die unzahligen privaten

Spendensammlungen zu Geburtstagen, Firmenab-
schieden oder Hochzeiten.

Steffen/Docm77 .
Ubergibt
Mathias Freund 2015 8Ibt Spende an Prof. Dr. meq.

© DSfiEmk
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© DSFIEMK

Spendeniibergabe durch die Auszubildenden des
Genossenschaftsverbandes Berlin 2020
© DSfIEmK

Betroffene gemeinsam mit Olympus-
Mitarbeitenden beim B2Run in H

amb
© DSfiEmK e 2023

t UIld “ngehka Bethe (I echts),
8 be dur ch
S nd m 1 g

der Sparda-Bank Berlin
{ibergabe 2023 © DSfiEMK © DSfiEmK
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Gemeinsam stark

FREUNDESKREIS der Stiftung

Der FREUNDESKREIS wurde im Oktober 2022 durch die Deut-
sche Stiftung flr junge Erwachsene mit Krebs initiiert. Mitglieder
sind Angehdrige und Freunde von jungen Betroffenen, ehema-
lige Mitglieder der TREFFPUNKTE und engagierte Betroffene
(>39 Jahre), sowie weitere Unterstltzer:innen, die sich fur das
Thema ,,Jung & Krebs” einsetzen wollen.

F/RE\UNDESKRE‘S

cvE STFTUNG FoR

NinES

,Als Freundeskreis sind wir
begeistert von der professio-
nellen Arbeit der Stiftung.
Diese wollen wir unterstutzen
und dazu beitragen, dass eine
breite Offentlichkeit davon er-
fahrt, wie wichtig es ist, jungen
Erwachsenen mit Krebs und
ihren Angehdrigen zu helfen.”

Petra Diroll, Leiterin Politik und Kommunikation,
Gesamtverband textil+mode

© photothek/Imo

Die FREUNDESREIS-Mitglieder eint
der Wunsch einer héheren Sicht-
barkeit der Stiftungsarbeit und

der Gewinnung von ideellen und

finanziellen Unterstiitzer:innen. Mit
einem freiwilligen jahrlichen Beitrag auf Spenden-
basis, eigenen Ideen und Kontakten unterstiitzen die
Mitglieder die Stiftungsarbeit aktiv. Die ehrenamt-
liche Koordinatorin Petra Diroll bringt als erfahrene
Journalistin und langjahrige Pressesprecherin ihr
Netzwerk ein. In regelméf3igen Treffen (online und
Prasenz) bietet der FREUNDESKREIS Raum fiir Aus-
tausch mit interessanten Gesprachspartner:innen
aus Wirtschaft, Politik und Gesellschaft, gepaart mit
der Platzierung des Themas ,Jung & Krebs*

Chefredakteur Marcus Bornheim (5.v.1.) mit FREUNDES-
KREIS-Mitgliedern im ARD-Tagesschaustudio in Hamburg
2023 © DSfIEmK

Sie mochten sich im
FREUNDESKREIS
engagieren?

Schreiben Sie uns:
freundeskreis@junge-
erwachsene-mit-
krebs.de




Gemeinsam mit lhnen auch in Zukunft stark fir
junge Erwachsene mit Krebs

Die Stiftung hat in den letzten zehn Jahren viel erreicht. Und
auch in Zukunft wird sie fur junge Erwachsene mit Krebs da sein
und versuchen, keine Frage unbeantwortet zu lassen. Dafur be-
ndtigen wir weiterhin lhre Unterstlitzung!

Schenken Sie uns lhre Zeit, Expertise
und Energie!

Wir freuen uns iiber jedes Engagement, z. B. im Bera-
tungsteam des JUNGEN KREBSPORTAL, als medizi-
nische Expertinnen und Experten sowie Mitglieder
in den Leitungsteams der TREFFPUNKTE, in den
Stiftungsgremien und im FREUNDESKREIS oder bei
der Presse-, Offentlichkeits- oder politischen Arbeit.
Gerne finden wir das passende Engagement fiir Sie.
Gemeinsam setzen wir uns fiir junge Erwachsene
mit Krebs ein.

Sprechen Sie in lhrem persénlichen und
beruflichen Umfeld liber das Thema
»Jung & Krebs“ und die Stiftung!

Grof3es Ziel ist es, dass deutschlandweit alle junge
Krebspatient:innen, die Offentlichkeit und das ge-
samte Fachpersonal in Krankenhdusern, Arztpraxen
und Selbsthilfekontaktstellen {iber die besonderen
Bediirfnisse von jungen Betroffenen und unsere
Angebote informiert sind. Gerne stellen wir [hnen
Flyermaterial zur Verfiigung.

Gemeinsam machen wir das Thema ,Jung &
Krebs" sichtbar.

Unterstiitzen Sie unsere Arbeit jetzt mit
einer Spende!

Sie finden die vielfaltige Arbeit der Stiftung wich-
tig? Dann freuen wir uns tiber Ihre Spende. Jeder
einzelne Beitrag kommt an und macht einen grofden
Unterschied. Mit einer Dauerspende oder jahrlichen
Zuwendung ermoglichen Sie uns Planungssicherheit
im Ausbau unserer Angebote.

Gemeinsam sichern wir nachhaltig die Angebote
fiir junge Erwachsene mit Krebs.

Gemeinsam

spenden.

Spenden Sie jetzt!

SPENDENKONTO

BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT
IBAN: DE37 3702 0500 00018090 01
BIC: BFSW DE33 XXX
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Gemeinsam stark

Geschaftsstelle und Gremien der Stiftung

Uber uns

Felix Pawlowksi, Kristina Lehmann und Iwe Siems 2019
© DSFiIEmMK

Die Stiftung ist deutschlandweit aktiv. Der Sitz

der Geschéftsstelle ist in Berlin. Als erste Anlauf-
stelle widmet sich das Team der Geschaftsstelle
der Beratung, Information und Vernetzung junger
Betroffener, Angehoriger, Institutionen und der
interessierten Offentlichkeit. Die Geschiftsstelle
ist per E-Mail, iiber die Social-Media-Kanadle der
Stiftung und telefonisch erreichbar. Das Team
identifiziert mit Betroffenen und Expertinnen und
Experten Bedarfe und Liicken, entwickelt Projekte
und setzt diese um. Das Betreuen von Ehrenamtli-
chen, Unterstiitzer:innen und Spender:innen sowie
die Kommunikation mit Kooperationspartner:in-
nen und Pressevertreter:innen gehoren ebenfalls
zum vielfaltigen Arbeitsalltag des Teams.

AKktuelle Mitarbeiter:innen

Iwe Siems (Stiftungsmanagement)

Kristina Lehmann (Projektmanagement)

Janine Schulze (Projektmanagement)

Felix Pawlowski (Presse- und Offentlichkeitsarbeit)
Dr. Marie Gutzeit (Fundraising)

Eva Geib (Webredaktion)

Isabel Hauser (Social Media)

Kontaktdaten der Stiftung

Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
Chausseestrafde 50, 10115 Berlin

Telefon: 030 28 09 30 56 0
info@junge-erwachsene-mit-krebs.de
www.junge-erwachsene-mit-krebs.de

Der Vorstand und das Kuratorium der Stiftung
arbeiten eng mit dem Team der Geschaftsstelle
zusammen. Dartiber hinaus steht der Wissen-
schaftliche Beirat beratend zur Seite. 2019 wurde
zusatzlich das Gremium des Patient:innenbeirats
geschaffen. Als direktes Bindeglied zwischen den
jungen Betroffenen und der Stiftung vertreten die
Mitglieder die Interessen der Betroffenen und bera-
ten den Vorstand und das Kuratorium bei strategi-
schen Fragen.

Vorstand

seit 2023: Michael Oldenburg, M. A.
2018-23: Prof. Dr. med. Diana Liiftner
2014-18: Michael Oldenburg, M. A.

Kuratorium

Seit 2018: Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf,
aktuell Vorsitzende

seit 2014: Prof. Dr. med. Carl F. Classen

seit 2020: Prof. Dr. med. Lorenz Triimper

seit 2023: Prof. Dr. med. Anne Letsch

seit 2023: Prof. Dr. med. Marie von Lilienfeld-Toal
2014-23: Prof. Dr. med. Mathias Freund (%),
Vorsitzender

2014-24: Prof. Dr. Dr. h. c. mult. Volker Diehl

Wissenschaftlicher Beirat

seit 2014: PD Dr. med. Ulf Seifart

seit 2018: Prof. Dr. med. Anne Florcken
seit 2022: Prof. Dr. rer. nat. Ralf Dittrich
seit 2022: Prof. Dr. med. Thorsten Langer
seit 2022: Prof. Dr. Joachim Wiskemann
seit 2022: PD Dr. med. Rachel Wiirstlein
2014-18: PD Dr. med. Inken Hilgendorf
2014-22: Prof. Dr. med. Dieter Hoelzer
2014-22: Prof. Dr. med. Peter Borchmann
2014-22: Dr. med. Pia Heufdner

Patient:innenbeirat

2019-21: Lorena, Simon, Tobias

2020-22: Doreen, Fayez, Franziska, Natascha
2021-23: Christina, Kirsten, Katharina, Maximilian
2022-24: Anja, Annika, Timur

2023-25: Chey, Ellen, Emilia, Franziska, Jan
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PSD ZukunftsPreis (2015) Artikel/Radio-/Filmbeitrage: tiber 1.000
Springer Medizin Charity Award (2017) Pressemitteilungen + News: 175

PSD Mitarbeiterpreis (2019)
vdek-Zukunftspreis (2022)
IPC Award (2023)
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nicht steuerbare Einnahmen
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Infomaterial
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Individuelle Beratung der Deutschen Stiftung
fir junge Erwachsene mit Krebs

Wir lassen junge
Erwachsene mit Krebs

nicht allein.
Flyer Flyer Flyer
Stiftung Jung & Krebs - Erste Hilfe - JUNGES KREBSPORTAL

Tipps von Betroffenen

JUNGE. cENE
oAk
s

FREUNDESKREIS

dami ichtalf

brauchen wir Sl

Flyer FREUNDESKREIS Sticker Podcast

oron

JUNGE., cEN
ACH
i news

Ein Geschenk

fiir das Leben hinterlassen Mitten im Leben

und doch voll
ausgebremst.

Junge Erwachsene mit Krebs

Ihre lasst junge Betroffene

wieder durchstarten.

Bestellen Sie Ihr Infomaterial jetzt
per Online-Formular oder per Mail an
info@junge-erwachsene-mit-krebs.de.

Nachlassbroschiire Flyer
Spenden

*Neben dem allgemeinen TREFFPUNKT-Flyer gibt es fiir jeden aktiven TREFFPUNKT
einen stadtspezifischen Flyer, die wir Thnen gerne zukommen lassen.



Deutsche Stiftung fiir
junge Erwachsene mit Krebs

Telefon: 030 28 09 30 56 0
info@junge-erwachsene-mit-krebs.de
www.junge-erwachsene-mit-krebs.de

Folgen Sie uns auf: o ® G @

Gestiftet von der DGHO Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und
Medizinische Onkologie e. V.

DGHO##s

DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR @ @@
HAMATOLOGIE UND MEDIZINISCHE ONKOLOG\E

SPENDENKONTO
BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT

IBAN: DE37 3702 0500 0001 8090 01
BIC: BFSW DE33 XXX




