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Leben mit Krebs

Das war das Thema des IPC Awards 2023. Mit dem Innovationspreis flr neue Perspektiven in der
Onkologie unterstutzt Ipsen gemeinsam mit dem Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland bereits im
dritten Jahr das beispiellose Engagement von Patientenorganisationen, Vereinen, Institutionen und
Netzwerken flur die ganzheitliche Versorgung und mehr Lebensqualitat von Krebspatient*innen und
ihren Angehorigen.

Denn wer mit einer schweren onkologischen Erkrankung lebt, muss oft Einschrankungen hinneh-
men, die das Wohlbefinden, die kdrperliche Mobilitat oder die Psyche beeinflussen. Das kdnnen
Einschrankungen sein, die durch die Erkrankung selbst entstehen, oder auch solche, die Begleit-
erscheinungen von wirksamen Therapien sein konnen.

Auch dieses Jahr haben die Einreichungen zum IPC Award wieder eindrucksvoll gezeigt, auf wie
vielen verschiedenen Ebenen das Leben mit Krebs die Betroffenen und ihre Angehérigen tagtag-
lich fordert. Umso bewegender ist es zu sehen, mit wie viel Kreativitat, Empathie und persénlichem
Engagement die drei Initiativen, die die Jury 2023 ausgezeichnet hat, ihren nachhaltigen Beitrag zur
Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit Krebs und ihrem familiaren Umfeld leisten.

Mit groRer Freude und gro3em Respekt gratulieren wir den Gewinner-Projekten Gemeinsam! Ge-
gen Krebs! von Eisvogel e. V., der Kampagne Recht auf Vergessenwerden der Deutschen Stiftung
fur junge Erwachsene mit Krebs sowie dem Online Mannertreff: Gut gegen Kopfkino! vom Tumor-
Netzwerk der Krebsberatung Munsterland e.V. Das Preisgeld in Hohe von insgesamt 33.000 € geht
zu gleichen Teilen an die drei Initiativen.

Wir winschen lhnen viel Freude beim Lesen des diesjahrigen IPC Award Jahrbuchs. Lassen Sie
sich genauso wie wir von diesen ganz besonderen Gewinner-Projekten bewegen und inspirieren.

Sie stehen stellvertretend fur all die vielen Initiativen, Projekte und Kampagnen, die sich einsetzen
fur ein besseres Leben der Menschen mit Krebs!

Herzlichst

lhre

ety

Dr. Gabriele Kothny
Geschaftsfuhrerin Ipsen Pharma GmbH
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IPC AWARD GEWINNER 2023

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs

Eingereicht von Kontakt-E-Mail-Adresse:
Marie Gutzeit m.gutzeit@junge-erwachsene-mit-krebs.de

Hintergrund und Motivation

Rund 16.500 junge Erwachsene im Alter zwischen 18 und 39 Jahren erkranken in Deutschland jahr-
lich an Krebs. Diese Diagnose bedeutet nicht nur einen gravierenden Einschnitt in die Lebens- und
Zukunftsplanung. Sie unterscheidet sich auch deutlich von den Herausforderungen von Patient:in-
nen aus dem Bereich der padiatrischen Onkologie und auch der Onkologie bei Erwachsenen ab 40
Jahren. Neben der bestmoglichen medizinischen Krebstherapie ricken Themen wie Kinderwunsch
und Familienplanung, die Unterbrechung des Ausbildungsweges und Arbeitslebens sowie daraus
folgende soziale und finanzielle Folgen in den Vordergrund.

Mit ihren besonderen Bedurfnissen und Sorgen fuhlen sich diese Betroffenen oft allein gelassen. Als
Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs (DSfIEmK) sind wir fur diese jungen Menschen
in und nach dieser schweren Zeit da. Bei uns erhalten sie zielgruppenspezifische Informationen und
kostenlose Beratung, die Moglichkeit, sich auszutauschen und zu vernetzen, sowie die Chance,

sich fur andere Betroffene einzusetzen. Die Stiftung wurde am 14. Juli 2014 von der Deutschen Ge-
sellschaft fur Hamatologie und Medizinische Onkologie e. V. (DGHO) gegrundet. Ihre Arbeit ist als
gemeinnutzig anerkannt und wird aus Spenden finanziert.

In enger Zusammenarbeit mit jungen Betroffenen setzt sich die Stiftung seit ihrer Grindung fur die
Verbesserung der medizinischen Versorgung, der Vor- und Nachsorge sowie der Aufklarung im
Themenbereich ,Jung & Krebs® ein.

Ein sehr wichtiges Thema sind die Benachteiligung von jungen Menschen nach einer Krebserkran-
kung und die Einschrankungen, die damit einhergehen. Erfreulicherweise haben sich die Heilungs-
aussichten und -quoten fur die jahrlich an Krebs erkrankenden Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen erheblich erhdht. 5 Jahre nach Diagnose ihrer Krebserkrankung leben noch ,86 % der jungen
Frauen zwischen 15 und 44 Jahren und 81 % der jungen Manner” (DGHO 2019, S. 10). Die jungen
Betroffenen wollen nach der schwierigen Zeit der Erkrankung und Therapie zurtck ins Leben, in den
Alltag und den Beruf! Sie wollen die Erkrankung hinter sich lassen, sich ihre Traume erfullen, endlich



durchstarten und sich eine eigene Existenz und Familie aufbauen! Im Anschluss an ihre Therapien
beginnt jedoch oft ein steiniger Weg zurlck ins (Berufs-)Leben.

Das Stigma ihrer Krebserkrankung lastet den Betroffenen ein Leben lang an. Sie erfahren auch
noch Jahre nach Ende der Behandlungen Benachteiligungen in vielerlei Hinsicht, obwohl sie eigent-
lich Iangst als gesund gelten. Benachteiligungen gibt es u.a. bei dem Abschluss von Versicherun-
gen, der Vergabe von Krediten, der Verbeamtung, in Fragen der Adoption und vielen weiteren, auch
medizinischen Bereichen. Jungen Betroffenen werden Versicherungsabschlisse, Kreditaufnahmen
oder Verbeamtungen verwehrt oder Versicherungen werden unangemessen und mit pauschal ho-
hen Pramien angesetzt. Diese Benachteiligungen betreffen dann nicht nur das eigene Leben, son-
dern immer auch das der Partner:innen und Familie. Etwa beim Thema Kredit oder Adoption, wenn
der Traum einer eigenen Familie durch die Benachteiligung nicht erfullt werden kann. Mit Blick auf
die hohe Heilungsrate und die stetig steigende Zahl an Langzeitiberlebenden ist davon auszuge-
hen, dass ein Grolf3teil der jungen Betroffenen irgendwann einmal mit jenen Ungleichbehandlungen
sowie sozialen sowie finanziellen Folgen konfrontiert ist.

Unsere Forderung und unser Einsatz: Recht auf Vergessenwerden

Die Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs kritisiert diese Benachteiligungen, die junge
Menschen nach Genesung und Freiheit von Ruckfallen Gber die Zeit der Heilbewahrung (i.d.R.

5 Jahre) hinaus erfahren, und fordert ein ,Recht auf Vergessenwerden“'. In der Praxis bedeutet

das Recht auf Vergessenwerden, dass Versicherungen oder Banken nach einer gewissen Zeit
(abhangig von den nationalen Statistiken Uber Krebssterblichkeit und -Uberlebensraten) die frihere
Krebserfahrung von Betroffenen bei inren Risikobewertungen fur die Erbringung ihrer Dienstleistun-
gen nicht mehr berticksichtigen dirfen. Ahnliche Regelungen miissen im Bereich Verbeamtung und
Adoption geschaffen werden.

Die Stiftung unterstiitzt zur Lésung des Problems ein breit aufgestelltes europaisches Blndnis jun-
ger Krebspatient:innen (European Cancer Patient Coalition) und Patient:innenorganisationen (Youth
Cancer Europe), welches bereits seit 2018 ein ,,Recht auf Vergessenwerden fordert. In Europa gibt
es bereits erste Erfolge. In den letzten Jahren haben finf nationale Parlamente das Bestreben fur
ein Recht auf Vergessen umgesetzt. Neben Frankreich, Belgien, Luxemburg und den Niederlanden
hat Portugal zum 1.1.2022 ein entsprechendes Gesetz auf den Weg gebracht. Im Februar 2022
beriet zudem das italienische Parlament erstmals Uber ein ,Recht auf Vergessen®. Seit 2023 befasst
sich auch das Parlament in Rumanien mit einer entsprechenden Regelung.

Damit die systematische Benachteiligung junger Betroffener auch in Deutschland ein Ende hat

— und Uberhaupt sichtbar wird —, setzt sich die Stiftung im Rahmen einer politischen Kampagne
gemeinsam mit jungen Betroffenen dafur ein. Wie dem Zeitstrahl weiter unten zu entnehmen ist, ist
der erste wichtige Bestandteil der Kampagne zunachst die Aufklarung der jungen Betroffenen und
der breiten Offentlichkeit Uiber jene Benachteiligungen. In Workshops und einer groR angelegten
Umfrage sammeln und quantifizieren wir die Erfahrungen der jungen Menschen. Anschliel3end pra-
sentieren wir die Ergebnisse in der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe der DGHO sowie in der
Presse. Schlielllich werden jene Erfahrungen und statistischen Zahlen fur die politische Arbeit der
Stiftung genutzt, also fur kontinuierliche Gesprache mit politischen Entscheidungstragern. Langfris-
tiges Ziel ist es, ein Recht auf Vergessenwerden in Deutschland fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit und nach Krebs in allen Bereichen zu erreichen und damit ein besseres Leben und
eine leichtere Ruckkehr ins Leben fur Menschen mit bzw. nach einer Krebserkrankung sowie deren
Familien zu ermoglichen!

1 Das Recht auf Vergessen (,Right to be forgotten) fiir Krebstiberlebende sollte dabei nicht mit dem gleichen Begriff verwechselt werden, der im Zusammenhang mit der EU-Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO) verwendet wird. In der DSGVO bezieht sich der Begriff auf das Recht, bestimmte Daten aus Aufzeichnungen eines Datenverantwortlichen I6schen zu lassen.



Erfolg & Nachhaltigkeit des Projektes

Auf unseren ,Wissen fur Dich“-Informationsseiten finden junge Menschen, die an Krebs erkrankt
sind, Informationen zu moglichen Benachteiligungen:
https://junge-erwachsene-mit-krebs.de/wissensbegriffe/category/benachteiligungen-nach-krebs/
Auch in der Presse sind wir mit diesem Thema bereits vertreten (z. B. Deutschlandfunk: Sprechstun-
de am 01.08.2023). Unsere Umfrage zu Benachteiligungen und Ungleichbehandlungen von jungen
Menschen nach Krebs lief vom 26.06.2023 bis 30.09.2023. Insgesamt haben 111 Betroffene den
Fragebogen vollstandig ausgefullt.

Wir sind Uberzeugt, dass wir durch unsere politische Arbeit, v.a. durch unsere Hartnackigkeit, gute
Vernetzung und Pressearbeit, etwas bewegen kdnnen und die Lebenssituation von jungen Men-
schen mit und nach Krebs nachhaltig verbessern konnen. Die Effektivitat unseres Vorgehens konn-
ten wir bereits bei der erfolgreichen ,Krebs & Kinderwunsch®-Kampagne unter Beweis stellen. So
hat sich die Stiftung gemeinsam mit jungen Betroffenen von 2017 bis 2023 fur die Kostentubernahme
fruchtbarkeitserhaltender Mal3nahmen durch die gesetzlichen Krankenkassen eingesetzt.

Wir haben eine Vorlage fur den Gesetzestext erarbeitet, Stellungnahmen geschrieben, viele Ge-
sprache mit Bundestagsabgeordneten und dem Bundesgesundheitsminister gefuhrt, eine umfang-
reiche Presse- und Offentlichkeitsarbeit geleistet und gemeinsam mit unserer Stifterin, der DGHO
— Deutsche Gesellschaft fur Hamatologie und Medizinische Onkologie e. V., den 11. Band der
Gesundheitspolitischen Schriftenreihe ,Vom Krebs geheilt, aber nicht gesund. Keine Hoffnung auf
eigene Kinder® (2017) veroffentlicht.

Durch unseren Einsatz wurde die Anderung des § 27a im Sozialgesetzbuch V (SGB V) erreicht, der
die Kassen zur Kostenubernahme fruchtbarkeitserhaltender Mal3nahmen verpflichtet. Dies gilt fur
bis zu 11.000 Madchen und Frauen bis zur Vollendung des 40. Lebensjahres und fur bis zu 22.000
Jungen und Manner bis zur Vollendung des 50. Lebensjahres, wenn ihre Fruchtbarkeit durch eine
Chemo-, Strahlen- oder andere Therapie in Gefahr ist.

Mit dem 1. Juli 2021 ist diese Regelung wirksam geworden. Die nach dem Gesetz vorgesehene
Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) ist mittlerweile in Kraft getreten und auch
die entsprechenden Abrechnungsziffern sind festgelegt worden. Dies hat das Leben und die Chan-
ce auf eine Familie von jungen Betroffenen im Alter von 18 bis 39 Jahren wesentlich verbessert.

Innovation

Bei Einschrankungen im Leben mit und nach Krebs wird haufig v.a. an die korperlichen und psychi-
schen Einschrankungen und Probleme gedacht. Die Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit
Krebs fokussiert in ihrer Arbeit dartber hinaus vor allem die sozialen und sozialrechtlichen Probleme
und Herausforderungen bei einer Krebserkrankung im jungen Alter und sucht hier nach Losungen
und Entlastungen der jungen Menschen. Die ,Krebs & Kinderwunsch®-Kampagne und der enge
Kontakt mit den Betroffenen haben gezeigt, dass gerade der Glaube an und das Planen eines Le-
bens nach dem Krebs und die Hoffnung auf eine reibungslose Ruckkehr in das (Berufs-)Leben nach
der Erkrankung sehr wichtig und kraftspendend fur die Genesung und die psychische Verfassung

der jungen Betroffenen sind. Es geht ihnen um eine Perspektive im Leben nach dem Krebs. Zu er-
wartende systematische Benachteiligungen belasten die jungen Krebspatient:innen dagegen bereits
in der Akutphase und im Anschluss daran. Hier wollen und werden wir mit der Kampagne ,,Recht auf
Vergessenwerden® einen nachhaltigen Beitrag zur Verbesserung der Situation leisten. Wir kdnnen
dabei auf unsere starke Gemeinschaft der jungen Betroffenen und deren Willen setzen, aufzuklaren
und sich fur andere junge Krebspatient:innen, die zuklnftig davon profitieren, einzusetzen.




Wirkung auf Politik und Forschung

Durch unseren Einsatz im Rahmen der ,Recht auf Vergessenwerden“-Kampagne nehmen wir
positiven Einfluss auf gesetzliche, organisatorische und soziale Regelungen bei Versicherungen,
Krediten, Verbeamtung und Adoptionen fur junge Erwachsene mit und nach Krebs. Wir werden
Stellungnahmen schreiben, Gesprache mit Bundestagsabgeordneten und den zustandigen Bundes-
ministerien fiihren, umfangreiche Presse- und Offentlichkeitsarbeit leisten und kontinuierlich auf
diese Probleme hinweisen. Die Rickkehr in das (Berufs-)Leben zu erleichtern ist bei der hohen
Heilungsrate unabdinglich und sollte ein wichtiges Interesse der Politik sein. So handelt es sich bei
den jungen Menschen immerhin um willige Arbeitskrafte und Mitglieder der Gesellschaft. Jene oben
angesprochenen Benachteiligungen gibt es nicht nur bei Krebserkrankungen, sondern auch bei
anderen schwerwiegenden Erkrankungen. Auch hier kommen unser Einsatz und eine Anderung der
Regelungen den jungen Menschen zugute.

Oberstes Ziel der Arbeit der Deutschen Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs ist es, die Dia-
gnose Krebs, deren korperliche und mentale Auswirkungen sowie damit verbundene finanzielle und
soziale Folgen fiir junge Menschen in den Diskurs der Offentlichkeit zu riicken. Die spezifischen
Bedurfnisse und das besondere Lebensumfeld der jungen Erwachsenen mussen benannt, Ver-
sorgungslucken aufgedeckt und diese nachhaltig geschlossen werden. Fur eine bestmdgliche Ver-
sorgung und Interessensvertretung der jungen Patientiinnen muss das Thema ,Jung & Krebs® eine
offentliche Wahrnehmung erfahren, gesamtgesellschaftlich enttabuisiert und in den Dialog mit der
Offentlichkeit, Wissenschaft und Politik getreten werden.

Zeitstrahl und bisherige Erfolge

3. Verdffentlichung und
politische Arbeit

Presse- und
Offentlichkeitsarbeit
(kontinuierlich)

Beschreibung Projektteam

Die Geschaftsstelle der Deutschen Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs besteht aus 3 voll-
zeitangestellten Mitarbeiter:innen, 1 teilzeitangestellten Mitarbeiterin und 3 Mitarbeiter:innen auf
Mini-Job-Basis. Hauptverantwortlich fur die Kampagne ,Recht auf Vergessenwerden® sind Felix
Pawlowski (Presse- und Offentlichkeitsarbeit), Janine Schulze (Projektmanagement) sowie der eh-
renamtliche Kuratoriumsvorsitzende Prof. Dr. med. Mathias Freund und eine Vielzahl an engagierten
jungen Betroffenen.



Bisherige Finanzierung

Die Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs ist als gemeinnutzig anerkannt und finanziert
ihre Arbeit durch Spenden.

Wofiir soll das Geld eingesetzt werden?

Das Geld wird fiir Druck- und Versandkosten von Infomaterialien sowie die Ubersetzung der Infor-
mationen auf den ,Wissen fur Dich“- Seiten in Leichte Sprache eingesetzt. Ebenso kdnnen mit dem
Geld die anfallenden Reisekosten der engagierten jungen Betroffenen, die uns bei Besuchen von
politischen Entscheidungstragern und wichtigen Veranstaltungen untersttitzen, finanziert werden.
Aufgrund der intensiven inhaltlichen Arbeit bei politischen Kampagnen fallen insbesondere auch
Personalkosten an. Diese konnten ebenfalls anteilig gesichert werden.

Literatur:

Deutsche Gesellschaft fiir Hamatologie und Medizinische Onkologie (DGHO) (2019): Finanzielle und soziale Folgen der

Krebserkrankung fiir junge Menschen. Bestandsaufnahme zur Datenlage und Anhang: Praktische Informationen und Hilfen fir
Betroffene, Gesundheitspolitische Schriftenreihe der DGHO, Band 16, 2. Unveranderte Auflage, online unter: https://www.dgho.
de/publikationen/schriftenreihen/junge-erwachsene/dgho_bro_gpsr_16_web_a.pdf




IPC AWARD GEWINNER 2023

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Tumor-Netzwerk, Krebsberatung im Munsterland e. V.

Eingereicht von Kontakt-E-Mail-Adresse:
Gudrun Bruns g.bruns@krebsberatung-muenster.de

Hintergrund und Motivation

Manner leiden wie Frauen unter den krebsbedingten Einschrankungen ihrer korperlichen Funktio-
nen, Alltagsaktivitaten und sozialen Beziehungen (1-5) und bedirfen entsprechender Unterstitzung
(6). Sie nehmen aber psychosoziale Hilfen seltener in Anspruch als Frauen (7—10).

In ambulanten psychosozialen KBS betragt das Verhaltnis von Frauen zu Mannern etwa 1:2,41.

Geht man davon aus, dass pro Jahr in Deutschland etwa 275.000 Manner neu an Krebs erkranken
(11) und etwa die Halfte von ihnen psychosozial hilfebedurftig ist (12), und bedenkt man weiter, dass
weibliche Patienten jeweils mannliche Angehdrige haben, die ebenfalls zu einem betrachtlichen Teil
psychisch belastet sind (13), wird die gesellschaftliche Relevanz des Themas schnell deutlich.

Projektstatus und Innovation (was bisher schon passiert ist)

Mehrere Krebsberatungsstellen und Forscher*innen der Universitatsmedizin Mainz haben im Rah-
men eines Studienprojekts ,WAG-ES!“ ein MalRnahmenpaket erarbeitet, mit dem durch gezielte
Zuweisung und auf die Bedurfnisse von Mannern zugeschnittene Angebote mehr Manner motiviert
werden sollten, eine ambulante Krebsberatung zu nutzen. Es wurden Zugangswege fir Manner neu
strukturiert und innovative Informationsmaterialien sowie mannerspezifische Angebote entwickelt.
Ziel der Studie war es herauszufinden, ob an Krebs erkrankte Manner haufiger ambulante Krebs-
beratungen nutzen, wenn sie genauer Uber das Angebot informiert werden, ihnen die Inanspruch-
nahme aktiv empfohlen wird und fir sie attraktive Angebote gemacht werden.



Innovatives MaBnahmenpaket
Das neu entwickelte MaBnahmenpaket besteht aus vier Saulen:

Sédule 1

Schnittstellen

(Haus-/ Fach-)

med. Personal
Psychotherapeut:
nRen Webseite:

Arzt:innen

Offnungszeiten Wandern

Anteil d" Berater

Ménner- Segeln

spezifische Beckenboden-
Beratung gymnastik

Kurzvortrag

Rezeptblock
Plakate & Flyer

Kurz-& Infofilm

Fit im Freien

Beratungsstellen
Selbsthilfegruppen gutgegenkopfkino.de

(Abbildung 1: Sdulen des MaBnahmenpakets)

Ziel der Offentlichkeitsarbeit ist, Zuweisende Uber das Beratungsangebot und manner-
spezifische Angebote zu informieren und mogliche Fehlvorstellungen Uber psycho-
soziale Beratung zu korrigieren. Die Zuweisenden (z. B. Arzte, medizinisches Personal)
werden gezielt angesprochen, denn sie haben eine Schlisselfunktion. Es wurden u.a.
,Rezepte” (s. Abbildung 2) entwickelt, die es fUr Zuweisende vereinfachen, eine Emp-
fehlung flr eine Krebsberatungsstelle auszusprechen, und die fUr die Patienten, analog
einer arztlichen Verordnung, mehr Bedeutung bekommen.

Empfehlung

(Abbildung 2: Rezept-
block zur Empfehlung
von Krebsberatung

durch Arzte und med.

Personal)

Strukturelle Veranderungen, wie z. B. Abendsprechstunden in den
Beratungsstellen, konnten leicht realisiert werden. DarUber hinaus
wurden mannerspezifische Angebote konzipiert und in unter-
schiedlichen Krebsberatungsstellen umgesetzt. Dabei standen kor-
perliche Aktivitat und niedrigschwellige Informationsvermittlung
im Fokus. Themen, die mannliche Erkrankte speziell interessieren,
wurden vorab in Fokusgruppen festgelegt: So gab es Vortrage

z. B. zu Sozialleistungen, finanzieller Absicherung und wirtschaft-
lichen Hilfen, aber auch medizinische Themen wie Langzeitfolgen
einer Krebserkrankung und deren Behandlung wurden angeboten.
Viele der Informationsveranstaltungen wurden im digitalen Format
durchgeflihrt. Zu den Bewegungsangeboten vor Ort gehdérten
Freizeitangebote in der Gruppe, wie Wandern oder Segeln, die fur
Teilnehmende kostenlos und damit niedrigschwellig angeboten
wurden.

Im Rahmen der Studie wurden auch Print- und Online-Materialien entwickelt, die nach
Studienende (02/23) auch von nicht beteiligten, interessierten Krebsberatungsstellen
genutzt werden kénnen und sollen. Die Materialien zielen darauf ab, den Zugang zur
Krebsberatung zu erleichtern und in besonderem MafR3e Manner zu motivieren, im
Falle einer Krebserkrankung psychosoziale Unterstitzung durch eine Krebsberatungs-
stelle in Anspruch zu nehmen. Zu den neu erarbeiteten Materialien gehdéren neben Re-
zeptbldécken auch die Website (s. Abbildung 3), ein Teaser und ein Infofilm



(s. Website gutgegenkopfkino.de). Auf der Grundlage eines in der Studie entwickel-
ten Flyers pro Beratungsstelle wurden auch ein Uberregionaler Flyer und Plakate ent-
wickelt, die Uber das Angebot von Krebsberatungsstellen informieren und es poten-
ziellen Ratsuchenden ermdglichen, wohnortnah eine Krebsberatungsstelle zu finden.

€ 0 O @ i e Agegerophns. e

START UNSER ANGIDOT DAS PROJIXT BERATUNGSSTELLE FINDEIN KONTAKT

HIER FINDEN |
SIE UNS!

. » " wlte. o J
KREBSBERATUNG
WIR SIND FUR SIE DA

(Abbildung 3: Screenshot der gutgegenkopfkino.de-Website)

Motivation der Bewerbung fiir den IPC Award

Im Rahmen des Forschungsprojektes wurden auch Angebote anderer Anbieter fir Manner ge-
sichtet. Dabei fiel ein mannerspezifisches Online-Gruppenangebot aus Osterreich auf, bei dem sich
Manner in einem geschutzten Raum im Beisein eines Moderators treffen, austauschen und gegen-
seitig unterstitzen. Alle an der Studie beteiligten Krebsberatungsstellen waren sich schnell einig,

dass dieses Angebot auch flir Manner in Deutschland aufgebaut werden soll. Aufgrund des be-
grenzten Interventionszeitraums konnte dieses innovative Angebot im Rahmen der Interventionszeit
aber nicht mehr realisiert werden. Wahrend des Abschlusstreffens der Studie fassten die beteiligten
Krebsberatungsstellen den Plan, ein solches bundesweites, Krebsberatungsstellen Gbergreifendes
Online-Format zu konzipieren, sich um eine Anschubfinanzierung zu bemihen und bei positiver
Resonanz das Format dauerhaft zu etablieren.

Wofiir mochten wir das Preisgeld des IPC Awards genau nutzen?

Mit dem Preisgeld des IPC Awards mochten wir einen bundesweiten Online-Mannertreff: ,Gut
gegen Kopfkino!“ fir Manner mit Krebs und mannliche Angehdrige von Menschen mit Krebs initi-
ieren und pilotieren. Langfristig ist nach erfolgreicher Pilotierung eine Verstetigung des Angebotes
geplant. Wahrend der Pilotphase soll das neue Angebot wissenschaftlich begleitet werden und die
Zufriedenheit der Teilnehmer erfasst werden.



Mit dem Preisgeld mochten wir gezielt Krebsberatungsstellen, die bisher das innovative Mal3nah-
menpaket noch nicht etabliert haben, dabei unterstitzen, dies zu tun. Das bedeutet unter anderem,

die Materialien (Rezeptblocke, Flyer, Plakate) professionell anzupassen und zu drucken. Weiterhin
sollen spezifische Angebote fur Manner in Krebsberatungsstellen finanziell unterstitzt werden, die
aus Eigenmitteln sonst nicht realisierbar waren.

Konkrete Umsetzung des Online-Mannertreffs ,,Gut gegen Kopfkino!«

Der virtuelle Mannertreff ,Gut gegen Kopfkino!“ ist geplant als offene digitale Veranstaltung, die mo-
natlich stattfindet und sich an Manner (sowohl Krebserkrankte als auch Angehorige und Freunde)
richtet. Teilnehmen kdnnen Manner aus dem gesamten deutschen Bundesgebiet. Jedes Treffen
wird ein anderes Schwerpunktthema haben. Die vorlaufige Planung fur 2024 ist wie folgt:

Monat Thema

Januar »Schweigen ist Silber, Reden ist Gold”: Gut gegen Kopfkino (Auftakt)

Februar Onko-Reha: Was kann damit erreicht werden?

Marz Fatigue und Erschopfung

April ,Doc wir miissen reden”- Wie rede ich mit meinem/r Arzt/Arztin?

Mai »Mal-Zeit” - Kunsttherapie

Juni Arbeit und Beruf

Juli ,Let’s talk about sex“— Auch gut gegen Kopfkino

August »Wie sage ich es meinen Liebsten” — Gesprache mit Partner:innen und
Angehorigen

September »Wenn Krankheit auf die Nerven geht” — Umgang mit Polyneuropathie

Oktober ,Wieder in Schwung kommen*“ — Sport und Bewegung

November »Neue Wege in der Medizin® — aktuelle Therapien in der Onkologie

Dezember Kein Treffen wegen Weihnachten

Die Online-Treffen finden jeweils am letzten Donnerstag im Monat von 19 bis 20 Uhr statt. Zu Be-
ginn halt eine Expertin oder ein Experte einen 5- bis 10-minutigen Impulsvortrag, der in das Thema
des jeweiligen Treffens einfuhrt und Impulse fur den Austausch in der Gruppe gibt. Anschlief3end
findet eine Diskussion in der Gruppe statt. Es kdbnnen auch Fragen an die Expertin oder den Exper-
ten gestellt werden. Alexander Greiner, Journalist und ehemaliger Krebsbetroffener (https:/www.
alexandergreiner.com), wird die Veranstaltungen mit dem/der Expert:in vorbereiten, leiten und den
Austausch unter den Teilnehmenden moderieren. Er bringt Erfahrungen aus dem Format ,Herren-
Zzimmer* mit, das seit November 2021 von der Osterreichischen Krebshilfe angeboten wird.

Das neue Online-Format wird vorerst fur ein Jahr pilotiert, in dem 11 virtuelle Treffen angeboten
werden. Beworben wird der virtuelle Mannertreff Gber Krebsberatungsstellen (Flyer und auf deren
Homepages), Social Media, lokale Presse und Radio. Eine bundesweite Bekanntmachung ist ge-
plant, so dass das Angebot Mannern aus ganz Deutschland zur Verfligung steht. Dariber hinaus
werden die Bundesarbeitsgemeinschaft fir ambulante psychosoziale Krebsberatung (BAK) e. V.
und die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. Uber ihre Landeskrebsgesellschaften auf das Angebot
aufmerksam machen.

12



Begleitende Evaluation

Wahrend der Pilotphase werden die Teilnehmerzahlen aller Mannertreffen strukturiert erfasst. Es
wird ein Kurzbericht erstellt, der die Inhalte der Veranstaltungen auflistet. Es werden monatlich

Statements / Kommentare der Teilnehmer abgefragt und bei Einverstandnis pseudonymisiert verof-
fentlicht. Einzelne Veranstaltungen von KBS, die mit dem Preisgeld geférdert werden, werden doku-
mentiert. AuBerdem wird dokumentiert, wenn Mittel verwendet werden, um neuen Beratungsstellen
die individuelle Anpassung und den Druck eines Starter-Kits zu ermdglichen.

Innovation und Nachhaltigkeit

Im ,WAG-ES"-Projekt wurden erstmals Malinahmen entwickelt und evaluiert, die gezielt Manner an-
sprechen, um psychosoziale Angebote von Krebsberatungsstellen in Anspruch zu nehmen. Bei der
Entwicklung der Materialien wurden mannerspezifische Aspekte sowohl in der Gestaltung als auch
in den Inhalten berucksichtigt. Mit dem Preisgeld des IPC Awards werden sowohl der nachhaltige
Einsatz, die weitere Verbreitung der Materialien in bisher nicht beteiligten Beratungsstellen als auch
die Durchfuhrung von Angeboten und Informationsveranstaltungen finanziert. Insbesondere wird die
Pilotierung des onlinebasierten Mannertreffs ermaglicht, der langfristig als bundesweite Initiative fur
Krebspatienten und mannliche Angehorige etabliert werden soll.

Potenzial fuir die Versorgung

Ein bundesweites, professionell moderiertes Online-Format flr den Austausch krebsbetroffener
Manner ist sowohl fur Betroffene als auch fur Krebsberatungsstellen ein sehr attraktives und zeit-
gemaRes Angebot. Ausgehend von den bisherigen Teilnehmerzahlen in Osterreich kann von 30 bis

100 Teilnehmern pro Online-Veranstaltung ausgegangen werden. Das Online-Format und die Initiie-
rung des MalRnahmenpakets in neuen Krebsberatungsstellen kdnnten dazu beitragen, dass bundes-
weit mehr Manner den Weg in die lokalen Krebsberatungsstellen finden. Das neue Online-Format
kdnnte auch zu einer starkeren 6ffentlichen Wahrnehmung der Notwendigkeit und Bedeutung von
psychosozialen Angeboten flir Manner und Frauen fuhren.

Wirkung auf Politik und Forschung

Die Uberfiihrung der ambulanten Krebsberatungsstellen in eine Regelfinanzierung seit dem Jahr
2020 zeigt die Bedeutung, die der Gesetzgeber dem Thema professionelle psychosoziale Beratung
in ambulanten Krebsberatungsstellen beimisst. Vor dem Hintergrund, dass jahrlich etwa 275.000
Manner neu an Krebs erkranken, kdnnte der IPC Award wesentlich dazu beitragen, dass die Er-
gebnisse und MaRnahmen der WAG-ES!-Studie einer breiteren Offentlichkeit zuganglich gemacht
werden. Neue wissenschaftliche Fragestellungen, die sich im Rahmen der Umsetzung ergeben,
werden regelmaRig in der Arbeitsgemeinschaft Psychoonkologie (AG-PSQO) der Deutschen Krebs-
gesellschaft (DKG), genauer in der AG-Krebsberatungsstellen, diskutiert. Aus dieser AG entstehen
immer wieder neue Projektideen und Antrage auf Forschungsférderung.
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IPC AWARD GEWINNER 2023

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein

Eisvogel e. V.
Eingereicht von Kontakt-E-Mail-Adresse:
Anke Simon info@eisvogel.life

Projektbeschreibung

Krebs: ein Wort, das du am liebsten wieder Idschen mochtest?!
Krebs: damit willst du nichts zu tun haben?! Das kénnen wir gut verstehen!
Krebs: unsere eigene Erkrankung!

Wir haben sie zum Anlass genommen, den Eisvogel e. V. zu grinden, um Menschen mit einer
Krebserkrankung, insbesondere Leukamie und Lymphknotenkrebs, zu unterstitzen. Denn NIE-
MAND soll sich allein flhlen!

Jahrlich erkranken etwa 476.000 Menschen in Deutschland neu an Krebs, davon rund 13.700 Men-
schen an Leukamie und rund 19.000 an Lymphknotenkrebs. Es kann jeden treffen, entweder als
Selbsterkrankter oder als Angehériger. Wir finden: Krebs darf kein Tabuthema mehr sein.

Unser Verein mochte Leukamie- und Lymphknotenkrebs-Erkrankte sowie deren Angehaorige im
deutschsprachigen Raum in ihrer neuen Situation von der Kostbarkeit des Lebens tberzeugen, ih-
nen einen Impuls fur neuen Kampfgeist, Lebensmut und Lebensfreude geben und ein positives Licht
am Ende des Tunnels sein.

Das Herzstick des Vereins sind unsere Patenschaften. Unsere Paten begleiten ihre Schitzlinge
und deren Angehorige als Ansprechpartner auf dem Weg durch die Therapie. Ziel ist es, gesund
und mit einer neu geschlossenen Freundschaft gestarkt gemeinsam durch diese schwierige Zeit zu
gehen.

Wir wollen helfen. Mut machen. Uns freuen. Mit euch. Fiir euch!

Projekt: Eisvogel-Pakete
Getreu unserem Motto ,Helfen macht gllicklich® haben wir unser Projekt Eisvogel-Pakete ins Leben
gerufen. Denn Uberraschungen machen das Leben spannend!
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Angehoérigen-Paket:

Angehdrige sind flr uns wahre Helden, denn ohne sie wirden viele Krebspatient:iinnen
nicht solche Kraft, solchen Mut und Optimismus erleben kénnen. Als Unterstitzung
schnlren wir Angehdrigen-Pakete, um ihnen zu sagen: danke, dass du da bist und hilfst!
Der Inhalt des Paketes wird von uns sorgsam zusammengestellt und soll eine schéne
,Me-Time"“ ermdbglichen.

Krebsfrei-Paket:

Du hast gehofft. Du hast gewartet. Und jetzt ist es geschafft! Du hast gewonnen. Du bist krebsfrei.
Dieses besondere Ereignis moéchten wir mit dir gemeinsam feiern und schnuren fir dich ein von uns

liebevoll zusammengestelltes Krebsfrei-Paket. Wir freuen uns so sehr fur dich und mit dir und deinen
Lieben. Mit unserem Paket mochten wir ein kleines Stlick dazu beitragen. Geniel3e jeden Moment
deines Lebens!

Oster- und Weihnachtsaktion:

Eine Krebsdiagnose. Ein plétzlicher Einschnitt ins Leben, der alles verandert. Wenn Be-
troffene nun auch noch zu Ostern und Weihnachten im Krankenhaus sein muUssen, fallt
es ihnen oftmals noch schwerer, mit der neuen Situation zurechtzukommen.

Daher haben wir unsere Eisvogel-Oster- und Weihnachtsaktion ins Leben gerufen. Ver-
schiedene Kliniken in ganz Deutschland bekommen von uns kleine Geschenkpackchen,
die von ehrenamtlichen Helfern sorgsam zusammengestellt werden.

Auf den Lymphom- und Leukamiestationen werden die Geschenke von unseren Paten
oder dem Pflegepersonal verteilt.

Mit unserer Eisvogel-Oster- und Weihnachtsaktion méchten wir den Betroffenen, insbe-
sondere zu dieser Zeit, Hoffnung und Herzenswarme schenken.

Fiir Leukdamie- und Lymphknoten-
krebserkrankte und Angehérige

far euch da!

Habei, euch in eurer neuen Situation
d mochten euch den nétigen Impuls
jeist, Lebensmut und Lebensfreude

e absolute Herzensangelegenheit.

en Erfahrungen und mit all unserer Kraft
gehen muss. Wir sind an eurer Seite im
ebs.
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