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Informationsportol zu Krebs- und Bluterkronkungen ber Kindern und Jugendlichen

Projekt VIVE

Im Rahmen von VIVE wurden 2014 knapp Uber 10.000 beim Deutschen
Kinderkrebsregister (DKKR) registrierte Langzeitliberlebende im Alter von
25 bis 45 Jahren detailliert zu Lebenssituation, Gesundheitszustand und
Lebensqualitat mittels selbstentwickelter und standardisierter Fragebdgen
befragt. Unter der Leitung des Universitatsklinikums Miinster (Dr. Gabriele
Calaminus, jetzt Universitatsklinikum Bonn) sind neben dem Deutschen
Kinderkrebsregister in Mainz (PD Dr. Peter Kaatsch) das LESS-Spatfolgenre-
gister (Prof. Dr. Thorsten Langer; Liibeck) sowie die Medizinische Hoch-
schule Hannover (Prof. Dr. Ursula Creutzig) an VIVE beteiligt. Die Ergebnisse werden

2017 ausgewertet.
www.kinderkrebsinfo.de/VIVE

Nachsorgeangebote

Das Internetportal www.kinderkrebsinfo.de/nachsorgean-

gebote bietet zahlreiche neue Informationsmaoglichkeiten.

I ch habe meine Krebserkrankung tiberstanden
und nun? Gerne wiirde ich mit Gleichgesinnten
dariiber sprechen. Ich mochte wieder Sport machen,

und zwar Sport, der meine Krankheitsgeschichte
berlicksichtigt, aber wo? Und wer kann mich be-
raten, wenn ich in der Schule, in der Uni oder am
Ausbildungsplatz durchhdange? Was schreibe ich
in meine Bewerbung hinein? Und was ist mit uns
als Familie? Wir brauchten ebenfalls Unterstuit-
zung, auch im Nachhinein.

So kdnnten Fragen lauten, die sich ehemalige
Patienten einer Krebserkrankung im Kindes-
und Jugendalter stellen. Aber auch Angehorige
benotigen nach den kraftezehrenden Krank-

heitsjahren ihres Kindes, ihres Geschwisters

weiterhin Unterstltzung.
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Wie kam es zur Idee einer Webseite
fiir Nachsorgeangebote?

Das Thema Nachsorge riickt immer mehr in den
Blickpunkt. Die Zahl der Uberlebenden, die so-
genannten Survivors, einer Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter wachst in Deutschland kon-
tinuierlich an. Das wissenschaftliche Projekt VIVE hat
sich dieser Zielgruppe angenommen: Es beschaftigt
sich mit der Erfassung und Auswertung von Spatfol-

www.kinderkrebsinfo.de/nachsorge
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gen ehemaliger Patienten, um die Versorgung von
Patienten in der Nachsorge zu verbessern. Uber das
Deutsche Kinderkrebsregister in Mainz, einem der
VIVE-Kooperationspartner, wurden seit Januar 2014
etwas liber 10.000 ehemalige Patienten angeschrie-
ben und um Aussagen zu ihrem Gesundheitszustand
und ihrer Lebenssituation gebeten. Es ging um
Aussagen zur korperlichen, aber auch zur mentalen
Verfassung. Ein Aspekt der Riickmeldungen lief3
aufhorchen: Ehemalige Patienten merkten an, dass
sie nicht wiissten, an wen sie sich wo in der Lang-
zeit-Nachsorge wenden sollten. Dieser Aspekt wurde
in der Arbeitsgemeinschaft Langzeitnachbeobach-
tung der Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und
Hamatologie (GPOH) aufgegriffen. Gemeinsam mit
der VIVE-Arbeitsgruppe wurde beschlossen, eine
zentrale Webseite mit Datenbank zu entwickeln,

um die vielen verschiedenen Nachsorgeangebote

in den deutschsprachigen Landern zu erfassen und
bereitzustellen.

Die Redaktion von kinderkrebsinfo.de wurde mit
der gestalterischen und technischen Umsetzung
betraut. Die VIVE-Projektgruppe um Gabriele Calami-
nus und Katja Baust stand dem Redaktionsteam um
Ursula Creutzig und Ingrid Griineberg beratend und
unterstiitzend zur Seite.
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Wie wurde die Webseite umgesetZt? Das Portal bietet umfassende Informationen zu Krebserkran-

Nach der technischen Einrichtung der Webseite kungen bei Kindern und Jugendlichen. Ausfiihrliche Texte zu
mit zunachst,leerer” Datenbank mussten noch die den einzelnen Erkrankungsarten stehen zum Lesen und als
Angaben der verschiedenen Nachsorgeeinrichtun- Download bereit. Der Themenbereich Nachsorge/Spétfolgen
gen mit ihren speziellen Angeboten aufgenommen und Langzeitnachsorge wird ausgebaut. In der Rubrik Spatfol-
werden. gen nach Organen kdnnen Sie Informationen zu Spéatfolgen

bei Fortpflanzungsorganen, dem Gehor und Herzen sowie der
Niere abrufen. Unter Spatfolgen nach Krankheit sind mégliche
Spatfolgen den Erkrankungsarten zugeordnet.

www.kinderkrebsinfo.de/nachsorge

Eine Grundsatzentscheidung war, dass es eine
Webseite sein sollte, in der die Nachsorgeeinrich-
tungen selbst die Eingaben titigen sollten. Uber
E-Mail-Verteiler wurden ca. 2.000 Adressen ange-
schrieben, darunter die Elternvereine krebskranker
Kinder in Deutschland sowie samtliche GPOH-Mit-
glieder. Die Angeschriebenen erhielten einen Link
zu einem Online-Formular, mit der Bitte, dieses
auszufillen. Jede Eingabe wurde von der Redaktion
gesichtet und, falls nétig, zeitnah und in Rlicksprache
mit den Einrichtungen korrigiert.

Die Resonanz war ausgesprochen gut. Nicht nurin
Deutschland, sondern im gesamten deutschsprachi-
gen Raum meldeten sich Nachsorgeeinrichtungen
und gaben ihre Kontaktadressen und Nachsorge-
angebote ein. Nachfragen zum Umgang mit dem
Online-Formular konnten jederzeit an die zentrale
Ansprechpartnerin/Redakteurin gestellt werden.

Im Mérz 2015 war die erste Etappe geschafft. Die
Webseite www.kinderkrebsinfo.de/nachsorgeange-
bote ging online — mit den Angaben zu 87 Einrich-
tungen und gut 200 Nachsorgeangeboten.

Die Webseite soll stetig ausgebaut werden.
Deshalb gibt es jeweils im Herbst Aktualisierungs-
runden, bei denen die Verteiler und vorhandenen
Einrichtungen angeschrieben werden. Nach der
letzten Aktualisierungsrunde im Herbst 2016 stieg

So funktioniert die Suche:

Ich m6chte mir ein Nachsorgeangebot heraussuchen.
Die Nachsorgeangebote sind in vier grof3e Bereiche eingeteilt:
B Medizinisches Nachsorge-Angebot, Sprechstunde

B Angebot zu Sport und Mobilitat, erlebnispadagogisches
Nachsorge-Angebot

B Angebot zu Kommunikation und Vernetzung (direkt oder
internetbasiert)

Uber eine Suchfunktion kann man sich sein gewiinschtes
Angebot heraussuchen.

Sie kdnnen einen Bereich anklicken und erhalten so
z.B. 23 Angebote im Bereich Kommunikation und Vernetzung.

Man kann die Suche natiirlich auch weiter eingrenzen und den
Namen einer Stadt eingeben. Allerdings verfugt diese Websei-
te nicht tber eine komfortable Suchfunktion wie die grof3en
Suchmaschinen, so dass Schreibfehler nicht toleriert werden
oder Ergebnisvorschlage gemacht werden.

. T . . b s Verwenden Sie bei der
die Anzahl der Einrichtungen auf mittlerweile 115 L ireemes et e o Suche am besten die
Einrichtungen mit 294 Nachsorgeangeboten im R T R I S DL vorgegebenen Kriterien
deutschsprachigen Raum (Deutschland, Osterreich, P T e | PO O wie die Art der Einrich-
Schweiz, Luxemburg). [ | s e tung oder das Land.
Ingrid Griineberg, Katja Baust, T : Bei der Auswahl von
Gabriele Calaminus, Ursula Creutzig Deutschland kénnen Sie
By “www - | zudem das gewiinschte
e Bundesland auswahlen.
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Wie kann die Webseite verbessert werden? e e R —r T - 515“"5'@ dere die Bereitstel-
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Wir haben eine Bitte an Sie: Testen Sie die Websei- iy iy i b iy i Informationen fiir Patienten und
te www.kinderkrebsinfo.de/nachsorgeangebote. — T —— R = Angehérige, wird von der Deut-

schen Kinderkrebsstiftung derzeit
jahrlich mit 97.500 Euro gefordert.

Was gefallt Ihnen, was nicht?
Was kann verbessert werden? Schreiben Sie an: X ;

b lineh d Die aktuelle Férderungsmafnahme
grueneberg@onlinehome.de (DKS 2016.14) lauft bis Ende 2018.

Wir freuen uns auf lhre Riickmeldungen! Insgesamt wurden seit Beginn
des Jahres 2009 Férdermittel in

einem Umfang von insgesamt rund
900.000 Euro fir dieses Projekt

bereitgestellt.
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