Krebs bel jungen Erwachsenen:
', EIne besondere Herausforderung
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. Immaterielle Interessenkonflikte

Engagierter Medizinischer Onkologe und Hamatologe




Haufigkeit von Krebserkrankungen 2011-2012
~480.000 Neuerkrankungen 2012; c.a. 500.000 in 2017

A

1.500 18-39 Jahre
bis 18 Jahre ~15.000 p.a.*

~1.800 p.a.”
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Altersgruppe
RKI 2015**

* Angaben nach Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. (GEKID); Geschatzte altersspezifische Fallzahlen fir Deutschland 2012
** Robert-Koch-Institut; Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V.: Krebs in Deutschland 2011/2012
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Junge
Erwachsene:
Welche
Krebs-
diaghosen?

Pritzkuleit R, Katalinic A.

Epidemiologie von Krebs im jungen
Erwachsenenalter.

Forum der Deutschen Krebsgesellschaft e.V.
2016;31:298-304.

Krebsart

Anzahl der
Neuerkran-

kungen in
der Alters-
gruppe
15-39 Jahre

Anteil, dieser
Krebsart an
Krebs gesamt
inder Al-
tersgruppe
15-39 Jahre
(%)

Brust (nur weiblich) 2477 16,0
Hoden 2210 14.3
Malignes Melanom 2138 13,8
Schilddrise 1236 8,0
Hodgkin-Lymphom 905 5.9
Gebarmutterhals 881 5.7
Darm und Rektum 803 5,2
MNon-Hodgkin-Lymphom 697 4.5
Hirn und ZNS 623 40
Leukamien 590 3,8
Alle anderen Krebsarten 2910 18,8
Gesamt 15.471 100,0




Junge Erwachsene: die Aussichten

0% Gesamtiuberleben nach Alter (n=12.8348)
0 ST Alter
<20J.
n=873 0.7%
20-29 J.
n=1493 1.2%
30-39 J.
n=5024 3.9%
40-49 J.
n=10995 8.6%
50-59 J.
n=23205 18.1%
60-69 J.
n=39647 30.9%
70-79 J.
n=31314 24.4%
>=80J.
n=15797 12.3%
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Engel J, Freund M, Holzel D. Brauchen wir ein AYA-Netzwerk? Onkologie 2011;34 Suppl 5:2-5.




Junge Erwachsene:

Besonderheiten
» Mitten aus dem Leben gerissen

» Sich orientieren, organisieren, Bedrohung durch die
Erkrankung, Druck durch anstehende Behandlung

» Erhaltung der Fruchtbarkeit

* Verantwortung fur Familie und Kinder

* (wieder) in den Beruf kommen

* Finanzielle Probleme

» Einschrankungen und Langzeitnebenwirkungen



https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/

Mecklenburg
Vorpomrmern

Wieviele langzeituberlebende
Patienten sind zu erwarten?

Krebspatienten Deutschland
pro Jahr 1975-2014
0-18 J 1.800 49.500
18-39 J 15.000 412.500

Summe 462.000
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Hospitalisierungen GPLOS o
/' 1000 Patientenjahre R

High Hospitalization Rates in Survivors of

Nac h K| N d erk I eb S Childhood Cancer: A Longitudinal Follow-Up
i n d en Nled erlan d en Study Using Medical Record Linkage

Elske Sieswerda’*, Anna Font-Gonzalez', Johannes B. Reitsma®, Marcel G. W. Dijkgraaf®,

}" Richard C. Heinen', Monique W. Jaspers®, Helena J. van der Pal'®, Flora E. van Leeuwen®,
(o} - Huib N. Caron', Ronald B. Geskus™, Leontien C. Kremer'®
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Sieswerda, E., etal. PL0oS.One 11(7), e0159518-d0i:10.1371/journal.pone.0159518, 2016



Hospitalisierungen nach |2pLosi..-
Krebs im Kindesalter in S—

Long-term inpatient disease burden in the
S k an d I nav I en Adult Life after Childhood Cancer in

Scandinavia (ALICCS) study: A cohort study of
21,297 childhood cancer survivors
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AER: zusatzliche Jahre Hospitalisierung / 100.000 Patienten-Jahre de Fine Licht, S., et al. PLoS.Med. 14(5), e1002296. 9-5-2017



ORIGINALARBEIT

Krebserkrankungen Sekundzre maligne Neoplasien nach

N - Therapie eines Hodgkin-Lymphoms im
nach Hod 9 Kin Ly mp hom Kindes- und Jugendalter

|} ]
I I I I K I n d e S aI t e r Eine Kohortenstudie mit mehr als 30 Jahren Nachbeobachtung

Wolfgang Dérffel, Marianrne Riepenhausen, Heike Liders, JUrgen Bramswig, GlUnther Schellong
Kumulative Inzidenz nach 30 Jahren Follow-up: I
25 — e SIMIN 138/2 548 Pat. =19 % (15—23 %) Alle Neoplasien
- SST 123/2 548 Pat. = 17 % (13—22 %)
Leukiamien + NHL 15/2 548 Pat. — 1,5 % (0,6—3,5 %) Brustkrebs
- Brustkrebs (BK) 37/1 124 Pat. (22) = 16 % (11—24 %) . .
20 —| ——— Schilddriisenkrebs (SK) 47/2 548 Pat. = 4,4 % (2,9—6,5 %) Sekundare solide
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Kumulative Inzidenzen sekunddrer maligner Neoplasien (SMN ohne Basaliome) in den Studien DAL-HD-78 bis GPOH-HD-Inter-
wvall. Prozentangaben und 95-%-Konfidenzintervalle fur Patienten mit einem Follow-up bis zu 30 Jahren (Stichtag 30. September 201 3).
Subgruppen: SST (sekundare solide Tumoren), Leuk. (Leukamien) und NHL (Non-Hodgkin-Lymphome), BK (Brustkrebs) und SK (Schilddrusenkarzi-
nome). n, Anzahl; 15" SMN, primar aufgetretene sekundidre maligne Neoplasien, also SMN im engeren Sinn; Pat., Patienten; DAL, Deutsche
Arbeitsgemeinschaft fur Leukamie-Forschung und -Behandlung im Kindesalier; GPOH, Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatolo-

e, - tgrinss aEaTss Dérffel, W., Schellong, G. et al. Dtsch.Arztebl.Int. 112 (18), 320-7, 2015



Kardiale Mortalitat nach
Hodgkin-Lymphom

©

ORIGINAL RESEARCH ARTICLE

Cardiac Mortality Among 200 000 Five-Year
Survivors of Cancer Diagnosed at 15 to 39 Years
of Age

The Teenage and Young Adult Cancer Survivor Study
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Figure. Cardiac mortality according to attained age.

Cumulative mortality from cardiac disease among b-year survivors of Hodgkin lymphoma according to attained age by age at

cancer diagnosis. HL indicate Hodgkin lymphoma.

Henson, K. E. et al. Circulation.2016;134:1521-1533



Erkrankungen der
Schilddruse
nach Kinderkrebs

Endocrine Abnormalities in Aging Survivors of Childhood
Cancer: A Report From the Childhood Cancer Survivor Study

Sogol Mostoufi-Moab, Kristy Seidel, Wendy M. Leisenring, Gregory T. Armstrong, Kevin C. Ogffinger,
Marilyn Stovall, Lillian R. Meacham, Dariel M. Green, Rita Weathers, [ill B Ginsberg, Leslie L. Robison, and
Charles A. Sklar
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Adoleszente und

junge Erwachsene:

* LOosung vom Elternhaus

» Rebellion und Risikoverhalten

* QOrientierung und Selbstandigkeit

« Bedeutung von Peers und Perspektiven

« Autonomie und Netzwerkbildung

=> Neue Arten der Kommunikation und Organisation
Schwache traditioneller medizinischer Strukturen

=> Zentrale Rolle der Neuen Medien
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n Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs Q

(?) Mathias  Startseite s

Freunde finden

AeCE

Deutsche Stiftung
fur junge
Erwachsene mit
Krebs

@junge.erwachsene.mit.

Krebs

Startseite

Info
Veranstaltungen
Fotos

Videos
Community

Bewertungen

ile Gefalitdir+ X\ Abonniert v B Speichern

"\ Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit
) Krebs
22 Std. - €
Wir freuen uns total!
Ganz herzlichen Dank an die zwolf Bloggerinnen von ,Blogger4Charity*
fur die coole Spendenaktion in Dasseldorf. 6.650 Euro sind fur

insgesamt drei Organisationen, darunter auch unsere Stiftung,
Zusammengekommen. &3

Blogger4Char1t} nutzt eigene Online-Reichweite
erfolgreich fiir den guten Zweck

Berlin/Diusseldorf, 25. September 2017. In Dusseldorf fand am Samstag (23.
September 2017) das erste Event von Blogger4Charity flr Krebskranke statt...

Gemeinnufzige Organisation in Berlin
4.8 Y% %Kk

Community Alle anzeigen

2L Lade deine Freunde ein, diese Seite mit
_Gefallt mir- zu markieren

i@ 3.073 Personen gefallt das
S\ 3.000 Personen haben das abonniert
© 8 Personenwaren hier

2L Elisabeth Ellendorff und 12 weiteren Freunden
gefallt das oder sie waren hier

SSTHO
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Projekte

Erste-Hilfe-Faltblatt
www.erstehilfe-krebs.de

Beratungsportal
Wwww.junges-krebsportal.de

JUNGES (e
PORTAL

Experten beantworten Deine Frage
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Hilfe bel ersten Fragen — Starke geben

Gemeinschaftsprojekt mit Betroffenen und Kooperationspartnern
aus Kreativwirtschaft gestartet am 11. November 2016

Gedrucktes Faltblatt (Auflage 300.000)
und Webauftritt mit Videoclips von Betroffenen

Bundesweiter Versand von ca. 200.000 Exemplaren



2/ Hole Dir Hilfe - Du bist nicht allein

> Suche Dir Vertrauenspersonen in Deinem Umfeld, mit denen
Du tiber Deine Erkrankung und Deine Gefiihle sprechen
kannst. Sie konnen Dich bei Arztbesuchen und anderen Termi-
nen begleiten. Denn: Vier Ohren horen mehr als zwei.

,Ein offenes Gesprdch kann Dich entlasten, Deine
Angste verringern und Klarheit schaffen - fiir Dich und
auch fiir die Menschen in Deinem Umfeld.”

JESSI, 30 Jahre, Bauzeichnerin, Schilddrisenkrebs

> Du bist jetzt die wichtigste Person. Es besteht kein Zwang,
allen Personen in Deinem Umfeld von der Erkrankung zu
erzahlen. Entscheide selbst, von wem Du Hilfe mochtest und
mit wem Du sprechen willst: Partner, Familie, Freunde, Arzte,
Psycho(onko)logen oder andere Patienten.

> Es besteht keine Notwendigkeit, Deinen Arbeitgeber oder Aus-

bilder, Deine Schule oder Hochschule iiber Deine Erkrankung
zu informieren.

Achte aber stets darauf, die aktuelle Krankschreibung einzu-
reichen. Den Grund dafiir musst Du nicht angeben. Du kannst
Dich zu einem spateren Zeitpunkt entscheiden, ob Du dariiber
sprechen mochtest.

Ftir mich war es gut,
die Krankheit nicht zu
verheimlichen. Dartiber
nicht zu sprechen kann

belastend sein.

NADINE, 35 Jahre, Rentnerin,
Nebennierenkrebs
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die erste ©

Hilfreiche und seritse Angebote findest Du auf

> Fastnichts muss sofort passieren: Situationen, bei denen
man nicht wenigstens eine Nacht warten, weitere Informati-

onen besorgen und iiberlegen kann, gibt es selten. Lasse Dich
nicht unter Druck setzen.

Frage Deine Arztin, ob
sie die vorgeschlagene
Behandlung bei sich selbst
oder ihren Kindern durch-

fiihren lassen wiirde.

TIMUR, 23 Jahre, Student,
Hodenkrebs

unserer Website unter: www.erstehilfe-krebs.de.

»Die Krankschreibung von einem Allgemeinarzt
oder Internisten ist sinnvoll, wenn Du Deinem
Arbeitgeber keinen Hinweis auf Deine Krebs-
erkrankung geben machtest.”

JESSI, 30 Jahre, Bauzeichnerin, Schilddrisenkrebs

Fragen zu sozialrechtlichen Themen:
www.junges-krebsportal.de

Behalte den Uberblick - schreibe Tagebuch. Notiere Dir die

medizinischen Behandlungen und Fortschritte, aber auch
Deine Gefiihle und Angste.

> Bei Deinem Arzt:

> Bereite Dich auf den Arztbesuch mit einer Liste Deiner

Fragen vor. Schreibe Dir die Antworten auf. Frage nach,
wenn Du etwas nicht verstehst.

> Du hast ein Recht auf alle Deine Befunde, Bilder,
Laborwerte, Histologie (Gewebebefund), etc.
Lass Dir von allem Kopien geben und bewahre sie auf.


https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/

Home - Deutsche Stiftung fir .. X = Organisiere dich - Deutsche 5... X

junge-erwachsene-mit-krebs, de/projekte fjung-und-krebs-erste-hilfe forganisiere-dich/

chritte @ Meuer Tab @ Google-Ergebnis fiir h... E Long-term outcome o...

KRANKSCHREIBUNG UND KRANKENVERSICHERUNG

Eine Krankschreibung steht Dir von Anfang an zu.

Bist Du tiber Deine Eltern versichert? Wie heifst Deine Krankenkasse? Hast Du eine
Versicherungskarte? Bist Du gesetzlich oder privat versichert? Werden sogenannte
~Wahlleistungen” gezahlt?

Hefte alle Versicherungsunterlagen und Briefwechsel in einem Ordner ab.

Jung &Krebs - Erste Hilfe / Organisiere Dich - Krankschreibun... @9

~Die Krankschreibung von einem Allcemeinarzt oder Internisten ist
sinnvoll wenn Du Deinem Arbeitgeber keinen Hinweis auf Deine
Krebserkrankung geben mdchtest.”

JESSI, 30 Jahre, Bauzeichnerin, Schilddriisenkrebs

Fragen zu sozialrechtlichen Themen:
www.junges-krebsportal.de

Behalte den Uberblick — Schreibe Tagebuch. Notiere Dir die medizinischen Behandlungen und
Fortschritte, aber auch Deine Gefiihle und Angste.


Video/Organisiere Dich - Timur.mp4
Video/Organisiere Dich - Timur.mp4

PROJEKTE

JUNG UND KREBS - ERSTE HILFE
KREBS IST HEILBAR!
HOLE DIR HILFE
INFORMIERE DICH
ORGANISIERE DICH
DENKE AN MORGEN

JUNGES KREBSPORTAL

PROMOTIONSSTIPENDIUM

JUNG UND KRE

—_

JUNG UND KREBS
ERSTE HILFE

Jung & Krebs - Erste Hilfe //... €@

[erse e

Tipps von Batroffenen

TIPPS VON BETROFFENEN

Hole Dir Hilfe -
Du bist nicht allein

DIAGNOSE KREBS: WAS NUN

Gemeinsam mit jungen Betroffenen und

Medizinerinnen und Medizinern hat die Deutsche
Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs das Proj
»jung & Krebs - Erste Hilfe - Tipps von Betroffent
entwickelt. Junge Frauen und Méanner, die an Krel

erkrankt waren oder sind, haben ihre Erfahrunge Hier kénnen Sie den Flyer ,Jung und Krebs - Erste

nach der Diagnosestellung dieser schweren Hilfe Tipps von Betroffenen” als PDF-Datei
Krankheit in das Projekt eingebracht.
herunterladen.
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DOWNLOAD

Website
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fur Mobile
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STIFTUNG

KREBS ERFORSCHEN. ZUKUNFT SPENDEN.

‘Www.junges-krebsportal.de



SABINE MENKENS
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* Fokus: Beratung und Vermittlung von
speziellen medizinischen Leistungen und
Beratungen fur diese Patientengruppe

« Zugang durch den Patienten selbst

(Jegliche Kommunikation uber geschutzten
Server mit Moglichkeit der spateren Auswertung

der Daten)



Account generieren, Basisangaben machen - das Stiftungsteam
stellt die Verbindung zum Berater/Arzt her. Der Berater/Arzt

Kann jetzt das Anliegen und die Daten

Stamm- |
daten =

einsehen

Frage und
Basisdaten

Arzt-
Brief

flr Beratung

\

/
Stiftungs-Team
Priafung
e
A

=> Herstellen der

Verbindung zum Berater,

Www.junges-krebsportal.de

ggf. Termin-Organisation



Berater

Ubersicht der Berater zur Hilfeanfrage Legende
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Kommunikation von Patient und Berater/Arzt
Je nach Problem Kontakt uber Mail, Telefon bis hin zur
Vorstellung in der Sprechstunde

Stamm- i
R daten Ay

A\

Frage und
Basisdaten
flr Beratung

Nachfrage per Mall
Schriftliche,
telefonische

Arzt-
Brief

\

und personliche
Beratung

Www.junges-krebsportal.de
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Kurzdokumentation durch Berater/Arzt und
Evaluation durch den Patienten =>Auswertung zur

Verbesserung des Service

Zufrieden?
Offene
Fragen?

Auswertung durch die Stiftung

_ _ _ Bericht
« Welche Probleme liegen wie haufig vor?

Probleme?

* Welche Probleme kénnen gelost werden?

« Wo mussen Forderungen aufgestellt werden?

« Wo mussen wir besser werden?
Www.junges-krebsportal.de



JUNGES
KREBS
PORTAL

Junges Krebsportal

Zahlen und Fakten | - Gesamt (Stand: 31. August 2017)

Experten beantworten Deine Frage

Kumulierte Besuche Webseite JUNGES KREBSPORTAL
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Nov Dez Jan Feb Mrz Apr Mai Jun Jul Aug Sep Okt Nov Dez Jan Feb Mrz Apr Mai Jun Jul Aug
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Durchschnittliche Besuche pro Monat (gerundet)




Junges Krebsportal

Zahlen und Fakten Il - Gesamt (Stand: 31. August 2017)

Registrierte Personen

Hilfeanfragen

Personen mit mehrfachen Hilfeanfragen

21 ]

Hilfeanfragen nach Geschlecht Cw) m
196 77
(72%) (289%)

Hilfeanfragen Altersdurchschnitt
(Alter zum Zeitpunkt der Anfrage)

31,12 Jahr

Alterskohorten in Jahren* Anzahl
18 bis 19 2
20 bis 24 27
<25 bis 2% 83
(30 bis 34 79
35 bis 39 64
uber 40 13

*= Ungiiltige: 5

JUNGES
KREBS
PORTAL

Experten beantworten Deine Frage

Hilfeanfragen PLZ
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Junges Krebsportal

Zahlen und Fakten Il - Gesamt (Stand: 31. August 2017) p.RTAL

Expeéerten beantworten Deine Frage

Hilfeanfragen - Hilfeanfragen -
Sozialrechtliche Verianderungen des
Fragestellungen @ Hormonhaugshaltes
(Laufzeit: 22 Monate) (Laufzeit: 8 Monate) rGeSChleCha
Schwerpunkte Schwerpunkte \ W 100%
(Mehfachnennungen) (Mehfachnennungen)
Agentur fur Arbeit und Job-Center 35 Allgemeines Anliegen 6
Allgemeines 59 Schilddriise 2
Andere Sozialtrager 15 @iblicher Zyk@ 12
@eruf und @) 103 Sonstiges 7
Erste Schritte nach der Diagnose 25
Familienkasse 9
Cﬁnanzen und Einkom@:‘ 81
Krankenversicherung 49
<__Reha-Allgemein>» 60
Reha-Beruflich 22
Rentenversicherung 37
Schule 6
Versorgungsamt (u.a.
Schwerbehindertenausweis) 39

Fiir den Themenbereich , Immundefekte”liegen noch keine Daten vor.



Junges Krebsportal

Ausgewahlte Hilfeanfragen - Sozialrechtliche Fragestellungen pRTAL

Experten beantworten Deine Frage

« ,Welche Auswirkungen oder Vor- und Nachteile kann mir ein Schwerbehindertenausweis
bei der Rente oder Arbeitsplatzsuche geben? Ist der Nutzen des
Schwerbehindertenausweises mit dem Verdienst meines Mannes abhangig?®

« ,Wir haben den Eindruck, dass evtl. sehr schnell eine Verrentung durchgeftihrt werden
soll, obwonhl die Zahlung von Krankengeld gerade erst seit ca. 30 Wochen erfolgt. Ist dies
rechtlich korrekt?”

« ,Die Chemo kann zu Unfruchtbarkeit fuhren. Es gibt LOsungen um Eierstock einfrieren zu
lassen. Wird das von der Krankenkasse ubernommen?*

« _Wann kann ich erneut eine Reha wahrnehmen?*

« ,lch bin Schreiner von ganzem Herzen und wurde trotz meiner Erkrankung, gerne weiter
In dieser Richtung arbeiten. Da meine Diagnose nicht sonderlich positiv ist, raten mir die
Arzte davon ab. Ich habe mich nun informiert wie ich mich weiterbilden kénnte.... Gibt es
da eine Moglichkeit diese 2 Jahre Berufserfahrung zu umgehen?”
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Ausgewahlte Hilfeanfragen - Veranderungen des PRTAL
Hormonaushaltes

Experten beantworten Deine Frage

« ,Mein Mann und ich haben einen grol3en Kinderwunsch. Vor der Chemotherapie
wurde Eierstockgewebe kryokonserviert. Wie und wann kann der Kinderwunsch im
Rahmen der Antihormontherapie realisiert werden? Gibt es hierzu Studien oder
Erfahrungswerte?”

« ,Welche Hormontherapie kann hier empfohlen werden?

« ,Schlafproblem?! Ich bekomme die Hormonspritze und schlafe seitdem nicht mehr
durch. Und schlafe auch sehr wenig, ist das normal?”

« ,Gibt es irgendwie etwas, was man gegen diese Hitzewallungen tun kann?“
« ,Hat die Entfernung der SD wegen Krebs Auswirkungen auf die Menstruation?“

* ,...gibt es Alternativen um das Osteoporose - Risiko gering zu halten und die
anderen Wechseljahresbeschwerden einzugrenzen?”



Junges Krebsportal [

+ Aktuell PORTAL
— Sozialmedizinische Beratung Qo Deine Fraoe

— Endokrinologische Beratung
— Beratung bel Immundefekten
— Konsilzugang fir Arzte

« Geplant
— Palliativmedizinische Fragen fur junge Krebspatienten
— Kardiologische Probleme
— Fatigue
— Niedrigschwelliger Zugang fur Langzeitiberlebende
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8% Internet-Portal zur — Selbstevaluation, z.B. in Richtung
4  Selbst-Evaluation Herz-Kreislauferkrankungen

Maoglichkeit zur anonymen und
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KREBS ERFORSCHEN. ZUKUNFT SPENDEN.




Unsere Mission

» Erforschung von Langzeitfolge
und sozialen Folgen

» Verbesserung der Versorgung und Beratung

* Die Situation der jJungen Betroffenen in der
Offentlichkeit bekannt machen

« Kampf gegen Stigmatisierung
* Enge Zusammenarbeit mit den Betroffenen
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