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Hintergrund

Aufgrund von diagnostischen und the-
rapeutischen Fortschritten in der Hai-
matologie und Onkologie und entspre-
chend steigenden Uberlebensaussichten
ist ein stetiger Zuwachs der Gruppe
von Langzeitiiberlebenden mit und nach
Krebs (Cancer Survivors) in Deutsch-
land zu verzeichnen. Dieser erfreuli-
chen Entwicklung stehen jedoch haufig
auch unerwiinschte, individuell unter-
schiedlich ausgepragte medizinische,
psychische und soziale Folgen und Be-
lastungen sowie Einschrinkungen der
Lebensqualitit bei Betroffenen (und ih-
ren Angehorigen) gegeniiber, z. B. durch
Langzeitnebenwirkungen der Therapie
oder Auswirkungen der Erkrankung auf
die Lebens- und Berufsperspektive. Der-
artige unerwiinschte Nebenwirkungen
gab esauch schon frither, sie standen aber
gesellschaftspolitisch und medizinisch
zu wenig im Fokus.

Vor diesem Hintergrund wurde im
Rahmen des Nationalen Krebsplans
(NKP) vom Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG) eine Expert:innen-
Arbeitsgruppe ,,Langzeitiiberleben nach
Krebs (AG LONKO)“ eingerichtet, um
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Langzeituberleben bei Krebs:
Definitionen, Konzepte und
Gestaltungsprinzipien von
Survivorship-Programmen

Wissensliicken hinsichtlich der Versor-
gungssituation von Krebslangzeitiiberle-
bendenzuidentifizieren und zuschliefSen
und um perspektivisch bedarfsgerechte
und strukturell schliissige Versorgungs-
konzepte entwickeln zu konnen.

Fir die Umsetzung dieser Aufgabe
wurde eine Unterarbeitsgruppe ,Be-
darfsgerechte ~ Versorgungsmodelle*!
eingerichtet, die inzwischen ein Emp-
fehlungspapier formuliert hat, das in der
AG LONKO konsentiert und vom NKP
verabschiedet wurde [1]. Der nachfol-
gende Beitrag greift zentrale Teile dieses
Empfehlungspapiers auf, in denen defi-
nitorische und konzeptuelle Aspekte von
Langzeitiiberleben und Versorgungspro-
grammen fiir Uberlebende (Survivor-
ship-Programmen) behandelt werden.

! Die Mitglieder der Unterarbeitsgruppe sind
identisch mit den Autor:innen dieses Beitrages.
Die Erstautorin und der Letztautor fungiertenals
Sprecherin und Sprecher der Unterarbeitsgrup-
pe.
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Langzeitiiberleben nach
Krebs: Verstandnis und
Begrifflichkeiten

Die Fortschritte in der Behandlung von
Krebserkrankungen fithren dazu, dass
ein immer grofler werdender Anteil der
Patient:innen die Krankheit tberlebt
und im Gesundheitswesen immer mehr
von einer Krebserkrankung Betroffene
mit Krankheits- und Behandlungsfol-
gen sowie Spit- und Langzeitfolgen der
Krebserkrankung und -behandlung ver-
sorgt werden miissen. Die Behandlungs-
moglichkeiten wie Operation, Chemo-
therapie, Immuntherapie, Strahlenthe-
rapie, Zelltherapie und Hormontherapie
sind zum Teil mit erheblichen Nebenwir-
kungen und dem Risiko von Langzeit-
und Spitfolgen verbunden. Wiahrend
Langzeitfolgen gemif ihrer Definition [2,
3] wahrend der Akuttherapie beginnen
und jahrelang andauern konnen, treten
Spitfolgen erst Monate oder auch noch
viele Jahre nach Ende der Krebstherapie
auf. Haufige Langzeitnebenwirkungen
und Spitfolgen von Krebstherapien sind
in dem Empfehlungspapier der Un-
terarbeitsgruppe ,,Datenerhebung und
Datenanalyse“ der AG LONKO enthalten
[4]:
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= kardiovaskuldre Erkrankungen (Er-
krankungen des Herzens und des
Gefif3systems),

== Sekundédrmalignome (Zweittumo-
ren),

== Polyneuropathien,

== Infertilitit,

== Erschopfung/Fatigue,

== Depressionen,

== Rezidiv- und Progredienzéngste,

== wachsende berufliche Probleme,

== finanzielle und soziale Probleme.

Es hat sich etabliert, die Uberlebenden
der Erkrankung mit dem englischen Be-
griff ,,Survivor zu bezeichnen und bei
Krebsiiberleben von ,Cancer Survivor-
ship” zu sprechen. Der Zeitpunkt des Be-
ginns des Langzeitiiberlebens wird in der
internationalen Literatur unterschiedlich
definiert. Eine weithin akzeptierte Ein-
teilung verschiedener Stadien des Uber-
lebens unterscheidet das frithe (akute)
vom mittleren und vom Langzeitiiber-
leben (ab 5 Jahre nach Abschluss der
Akutbehandlung; [5]). Epidemiologische
Schitzungen gehen davon aus, dass min-
destens 4,5Mio. Menschen in Deutsch-
land mit oder nach einer Krebserkran-
kung leben und dass etwa 2 Drittel dieser
Cancer Survivor als Langzeitiiberlebende
gelten konnen [6].

Da die Cancer Survivor eine Vielzahl
erkrankungs- und behandlungsbeding-
ter Langzeit- und Spitfolgen im korper-
lichen, funktionellen, psychischen und
sozialen Bereich erleben konnen [7, 8],
haben sie Bedarf an Versorgungsangebo-
ten, die zum einen die verschiedenen vor-
handenen Langzeit- und Spitfolgen und
Problembereiche ganzheitlich adressie-
ren und zum anderen die Wahrschein-
lichkeit der Entstehung weiterer Lang-
zeit- und Spitfolgen préiventiv reduzie-
ren. Unter Expert:innen besteht ein hoher
Konsens dariiber, dass das deutsche Ver-
sorgungssystem fiir Langzeitiiberleben-
de bislang keine addquat strukturierten
und ganzheitlichen Versorgungsangebo-
te systematisch vorhilt und daher deutli-
cher Handlungsbedarfbesteht. Vor allem
international gibt es inzwischen umfang-
reiche Forschungsergebnisse zum Thema
Langzeitiiberleben. In einzelnen Teilbe-
reichen liegen gut fundierte Ubersichts-
arbeiten vor, beispielsweise im Hinblick

auf bestimmte Indikationsbereiche [9]
oder Gruppen von Betroffenen [10], in
anderen - ebenfalls sehr wichtigen - Be-
reichen ist die bisherige Forschung noch
defizitdr. Dariiber hinaus stammen die
meisten der vorliegenden Publikationen,
insbesondere in Bezug auf Versorgungs-
plane und -modelle, aus dem angloame-
rikanischen Raum [11-14] und es ist of-
fen, inwieweit eine Ubertragbarkeit auf
das deutsche Gesundheitssystem gege-
ben ist.

Versorgung von Langzeit-
iiberlebenden: Survivorship-
Programme

Die {iibergeordnete Zielsetzung von
Survivorship-Programmen ist es, Pa-
tient:innen nach Ende der akutmedizi-
nischen Behandlung im Ubergang von
der Phase der Erkrankung und Behand-
lung zur Phase des Langzeitiiberlebens
zu begleiten und sie hinsichtlich des
jeweiligen individuellen Beratungs- und
Behandlungsbedarfes angemessen zu
versorgen, um die mittel- und langfristi-
gen Auswirkungen von Erkrankung und
Behandlung soweit mdglich zu verrin-
gern. Die Notwendigkeit einer solchen
Begleitung und der Gestaltung des Uber-
gangs wurde eindriicklich vom Institute
of Medicine in der Schrift ,From can-
cer patient to cancer survivor: lost in
transition” (,Vom Krebspatienten zum
Krebsiiberlebenden: Verloren im Uber-
gang®) formuliert [15].
Die iibergeordneten Zielsetzungen
solcher Programme sind [5]:
== Erkennen und Therapie medizini-
scher und psychosozialer Langzeit-
und Spétfolgen,
= Angebot verschiedener Interven-
tionen, um die Auswirkungen der
Krebstherapie und -erkrankung in
medizinischer und psychosozialer
Hinsicht zu mindern,
== verbesserte Koordination zwischen
Spezialist:innen und nachsorgenden
Arzt:innen,
== Privention von Tumorrezidiven,
Zweittumoren und anderen Spit-
komplikationen.

Im deutschen Gesundheitswesen sind
grundsitzlich zahlreiche Versorgungs-
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angebote fiir Langzeitiiberlebende nach
einer Krebserkrankung vorhanden, die
die genannten Zielsetzungen jeweils
separat in Teilen adressieren. Neben
der medizinischen Nachsorge gibt es
vielfaltige Angebote wie psychosozia-
le Krebsberatungsstellen, Rehabilitati-
onsmafinahmen, psychoonkologische
Versorgung, therapeutische Angebote
wie Physio- oder Ergotherapie etc., die
- Uiber die Versorgungssektoren verteilt -
in unterschiedlichen Settings und un-
ter verschiedenen Rahmenbedingungen
nebeneinander verfiigbar sind. Dartiber
hinaus spielen in der Versorgung von
Langzeitiiberlebenden auch selbsthilfe-
bezogene Organisationen sowie digitale
Informations- und Beratungsangebo-
te (z.B. Krebsinformationsdienst des
Deutschen  Krebsforschungszentrums
[DKFZ] [16], Junges Krebsportal [17])
eine wichtige Rolle. Diese Informati-
ons- und Beratungsangebote werden
zunehmend und unvermeidlich durch
wissenschaftlich ungesicherte Informa-
tionen im Internet und in den sozialen
Medien tiberlagert.

Die Selbsthilfe ist fiir viele Langzeit-
iiberlebende schon seit Langem eine be-
wihrte Instanz in Bezug auf eine fach-
lich begriindete Begleitung und Beratung
von Betroffenen durch Betroffene - so-
wohl im Hinblick auf personliche Erfah-
rungen im Umgang mit Langzeit- und
Spétfolgen als auch auf sozialrechtliche
Anspriiche sowie Moglichkeiten der Un-
terstiitzung bei der Bewiltigung der psy-
chischen Krankheitsfolgen.

Trotz bereits zahlreicher grundsitz-
lich fur die Betreuung der Langzeitiiber-
lebenden vorhandener Versorgungsan-
gebote ist die Entwicklung von spezifi-
schen ganzheitlichen Survivorship-Pro-
grammen aus verschiedenen Griinden
notwendig:

Zum einen findet tiber diese vielfalti-
gen verschiedenen Angebote hinweg kei-
ne systematische Bedarfserfassung der
Situation und Bediirfnisse der Langzeit-
iiberlebenden statt. Es fehlt dementspre-
chend eine Instanz, die einen systemati-
schen Uberblick iiber die Situation und
die Bedarfe und Bediirfnisse der Lang-
zeitiiberlebenden hat und die eine be-
darfsgerechte Versorgung steuern und



Zusammenfassung - Abstract

eine gezielte Inanspruchnahme spezifi-
scher Angebote initiieren konnte.

Zum anderen werden die vorhan-
denen Angebote fiir die Betroffenen
weder strukturiert noch in irgendei-
ner Form systematisiert. Es ist also von
einzelnen Behandelnden oder den Be-
troffenen selbst abhingig, ob spezifische
Versorgungsangebote, wie beispielsweise
rehabilitative Mafinahmen, oder spezifi-
sche therapeutische Interventionen zum
einen bekannt sind und zum anderen
in Anspruch genommen werden. Im
Hinblick auf die Inanspruchnahme ist
es fiir die Betroffenen eine zusitzliche
Hiirde, dass die Angebote von ganz
unterschiedlichen Personen und Insti-
tutionen durchgefithrt werden, iber
verschiedene Versorgungssektoren ver-
teilt sind und jeweils unterschiedliche
Zugangsbedingungen vorhanden sind.
Dies bedingt, dass es unter Umstén-
den vor allem von vorhandenen oder
erworbenen spezifischen Kenntnissen
und/oder der Eigeninitiative der Be-
troffenen abhingt, ob eine bestimmte
Behandlung oder Therapiemafinahme
in Anspruch genommen werden kann.
Vor dem Hintergrund der Belastungen
der Betroffenen und ihrer insgesamt
vulnerablen Situation kann dies nicht als
zufriedenstellende Versorgungssituation
angesehen werden.

Dariiber hinaus wird die Inanspruch-
nahme von Behandlungsangeboten da-
durch erschwert, dass die diversen An-
gebote nicht gleichermaflen flichende-
ckend vorhanden und erreichbar sind. So
ist es beispielsweise in einem Ballungs-
raum sehr viel einfacher, Zugang zu spe-
zifischen Angeboten, wie etwa psychoon-
kologischer Versorgung, zu erhalten und
diese verkehrstechnisch zu erreichen als
in lindlichen Gebieten.

Vor diesem Hintergrund ist trotz der
umfangreichen  Versorgungsangebote
davon auszugehen, dass eine indivi-
duell passende bedarfsgerechte Ver-
sorgung der Betroffenen derzeit nicht
systematisch sichergestellt ist. Unter Ex-
pert:innen sowie denjenigen, die in der
medizinischen und psychosozialen Ver-
sorgung von Langzeitiiberlebenden titig
sind, herrscht daher Konsens dariiber,
dass die Entwicklung von ganzheitli-
chen Survivorship-Programmen drin-
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Zusammenfassung

Aufgrund von diagnostischen und therapeu-
tischen Fortschritten in der Himatologie und
Onkologie und entsprechend steigenden
Uberlebensaussichten ist ein stetiger Zuwachs
der Gruppe von Langzeitiiberlebenden

mit und nach Krebs (Cancer Survivor) in
Deutschland zu verzeichnen. Obwohl das
bereits vorhandene deutsche Gesundheits-
wesen vielféltige Versorgungsangebote
vorhdlt, die auch fiir Langzeitliberlebende
verfligbar sind, ist die Versorgungssituation
dieser Gruppe nicht zufriedenstellend. So
bedarf es zum einen der Entwicklung von
Orientierungshilfen fiir Langzeitliberlebende,
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Langzeitiiberleben bei Krebs: Definitionen, Konzepte und
Gestaltungsprinzipien von Survivorship-Programmen

zum anderen sollten neue und innovative
Versorgungsprogramme fiir Uberlebende
(Survivorship-Programme) entwickelt
werden. Der Beitrag gibt einen Uberblick
tiber die Problematik, definiert relevante
Begrifflichkeiten und formuliert Kernaspekte
fur die Ausgestaltung von Survivorship-
Programmen fiir Langzeitiiberlebende nach
Krebserkrankung.

Schliisselworter
Krebs-Langzeitiiberleben - Langzeit-
folgen - Spatfolgen - Biopsychosoziale
Versorgungsbedarfe - Versorgungsmodelle

Abstract

Due to improvements in diagnostics and
treatment options in hematology and
oncology, and thus increasing chances of
survival, the number of long-term survivors
living with and after a cancer disease in
Germany is constantly rising. Although

the existing German healthcare system
provides multifaceted healthcare offers that
are available to long-term survivors, the
healthcare situation of this population is
not satisfactory. Thus, orientation guides
for long-term survivors as well as new and

Long-term survival in cancer: definitions, concepts, and design
principles of survivorship programs

innovative survivorship programs should be
developed. This paper provides an overview
of the complex of problems, defines relevant
concepts, and devises central topics for the
development of survivorship programs for
long-term cancer survivors.

Keywords

Cancer survivorship - Long-term sequelae -
Late effects - Biopsychosocial care needs -
Healthcare models

gend erforderlich ist. Diese Programme
fir Langzeitiiberlebende sollten bereits
wihrend der Akutphase der Behand-
lung, auch im Sinne von préhabilitativen
Mafinahmen? [18, 19] mitgedacht und
angestoflen werden, auch wenn die
Hauptaufgabe der Survivorship-Pro-
gramme in der Identifikation und Ver-
sorgung von Spit- und Langzeitfolgen
der Krebserkrankung besteht, ohne dass
hier eine zeitliche Begrenzung festgelegt
werden kann.

2 Préahabilitation: Durchfiihrung multidiszipli-
narer Interventionen vor einer Operation oder
Therapie, die darauf abzielen, Nebenwirkungen
und Folgen der Operation oder Therapie zu
vermindern.
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Die Programme miissen zum einen
die Anforderung erfiillen, eine Systema-
tisierung sowohl im Hinblick auf das As-
sessment von Spit- und Langzeitfolgen
als auch auf eine Systematisierung und
Strukturierung von Versorgungsangebo-
ten vorzunehmen. Zum anderen miissen
die Programme eine ganzheitliche Ver-
sorgung somatischer, funktioneller, psy-
chischer und sozialer Spat- und Lang-
zeitfolgen ermdglichen, die auf die in-
dividuelle Situation der Betroffenen zu-
geschnitten ist und den Bedarfen und
Bediirfnissen der einzelnen Betroffenen
gerecht wird. Hierzu bedarf es also klarer
Registerstudien, die nach einheitlichen
Kriterien medizinische und psychosozia-
le Aspekte erfassen und eine Auswertung
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grofSer Kohorten erlauben. Dariiber hi-
naus miissen die Programme auch er-
lauben, die Effektivitit eingesetzter In-
terventionen nach definierten Kriterien
auszuwerten.

Aktuelle Modellprojekte zur
Versorgung von Langzeit-
iiberlebenden

An den onkologischen Spitzenzentren
sowie durch die Férderung von Modell-
vorhaben, beispielsweise im Rahmen des
beim Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) angesiedelten Innovationsfonds,
gibt es inzwischen einzelne erste Mo-
dellprogramme, in denen eine Bedarfs-
erfassung, Strukturierung von Angebo-
ten und bedarfsorientierte Versorgung
mit spezifischen priventiv orientierten
Behandlungsbausteinen erfolgen. Zum
Anforderungsprofil onkologischer Spit-
zenzentren gehort inzwischen auch die
Einrichtung eines Angebotes fiir Lang-
zeitiiberlebende nach Krebs.

Seitein paar Jahren gibtesin einzelnen
Teilbereichen konzeptionell sehr gut fun-
dierte Modellvorhaben, in denen neue in-
terdisziplinére Survivorship-Programme
erprobt werden. Beispielhaft ist hier das
am Universitiren Cancer Center Ham-
burg entwickelte Programm CARE for
CAYA?® [20, 21] zu nennen, das im Rah-
men eines Projekts entstanden ist, wel-
ches durch den beim G-BA angesiedel-
ten Innovationsfonds gefordert wurde.
Inzwischen wird das Programm deutsch-
landweit in 14 regionalen CAYA -Zentren
umgesetzt und evaluiert.

Diskussion

Aus den vorangegangenen Darstellun-
gen geht hervor, dass in Deutschland ein
breit ausgebautes onkologisches Versor-
gungssystem existiert, das auch wich-
tige Bedarfe von Langzeitiiberlebenden
adressiert. Nichtsdestotrotz besteht fiir
die Versorgung von Langzeitiiberleben-
den ein erheblicher Entwicklungsbedarf:
Es fehlt an Orientierung iiber bereits

3 CARE for CAYA: Comprehensive Assessments
and Related Interventions to Enhance Long-
term Outcome in Children, Adolescents and
Young Adults.

vorhandene Behandlungsmaoglichkeiten,
an einer soliden, reprisentativen Daten-
grundlage fiir (strukturierte) spezifische
Interventionsprogramme und an struk-
turierten Survivorship-Programmen, die
individuelle Risikoaspekte fiir Langzeit-
und Spétfolgen der Langzeitiiberleben-
den beriicksichtigen. Insofern ist es zu
begriiflen, dass das BMG, wie eingangs
erwihnt, im Rahmen des Nationalen
Krebsplans dem Thema Survivorship
Prioritit einrdumt und auf der Basis
des vorgelegten Empfehlungspapiers
eine erste Forderbekanntmachung zur
Bestandsaufnahme der aktuellen Versor-
gungssituation verdffentlicht hat [22].
Neben einer sorgfiltigen Analyse
der aktuellen Versorgungssituation und
Bestandsaufnahme von Interventionen
fir Langzeitiiberlebende besteht jedoch
auch ein Bedarf an der Entwicklung neu-
er innovativer Survivorship-Programme
in Deutschland. Fir die konzeptio-
nelle Gestaltung dieser Survivorship-
Programme sind nach dem Verstindnis
der Autor:innen die folgenden wichtigen
Prinzipien hervorzuheben:
Grundanliegen eines Survivorship-
Programms miissen die friihe Identi-
fizierung von Langzeit- und Spdtfolgen
der Erkrankung und Therapie sowie
das Vorhalten spezifischer Angebote fiir
die Behandlung und das Management
von Spit- und Langzeitfolgen (s. oben)
sein. Dariiber hinaus sollen die Ansitze
praventiv orientiert sein, um moglichen
Spét- und Langzeitfolgen vorzubeugen.
Insbesondere angesichts eines breiten
Einsatzes von hocheffektiven neuen Me-
thoden in der Krebstherapie, wie z.B.
Immuntherapien, zelluldren Therapien
und der Langzeitbehandlung mit Tyro-
sinkinaseinhibitoren, ist auch die Erfas-
sung bisher unbekannter medizinischer
Spatfolgen von grofler Bedeutung fiir
zukiinftige Survivorship-Programme.
Die Programme miissen auch Verdin-
derungen in der sozialen und beruflichen
Situation der Betroffenen berticksichti-
gen. Besondere Aufmerksamkeit sollte
dabei dem Risiko der sozialen Un-
gleichheit in der Versorgung gewidmet
werden. Von zentraler Bedeutung sind
die nach der Erkrankung gegebene be-
rufliche Situation und die Fortsetzung
der Erwerbstitigkeit oder Ausbildung,
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die durch Wiedereingliederungsmaf3-
nahmen und andere Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben unterstiitzt
werden kann. Bedeutsame Einflussfak-
toren sind hier die personliche Motivation
der Betroffenen und die objektiven und
subjektiven Bedingungen am Arbeitsplatz.

Die Programme sollten dariiber hi-
naus auch die finanziellen Auswirkungen
der Krebserkrankung fiir die Betroffenen
reflektieren. Angesichts der Bedeutung
von Erwerbsarbeit fiir den finanziellen
und sozialen Status in unserer Gesell-
schaft stellt die Diagnose Krebs ein rele-
vantes Problem fiir die Betroffenen dar.
Eine Berentung oder der krankheitsbe-
dingte Verlust des Arbeitsplatzes haben
erhebliche finanzielle Konsequenzen fiir
die Betroffenen [23, 24].

Bei der Entwicklung und Ausgestal-
tung von Programmen zur Versorgung
von Langzeitiiberlebenden muss beach-
tet werden, dass unterschiedliche und
zum Teil sehr spezifische Bedarfe und Be-
diirfnisse verschiedener Gruppen von Be-
troffenen hinsichtlich ihres Lebensalters
und der jeweiligen Krankheitsphase be-
riicksichtigt werden miissen. Bei Betrof-
fenenim Kindes-, Jugend- und jungen Er-
wachsenenalter miissen andere Schwer-
punkte gesetzt werden (z. B. Autonomie-
entwicklung, Fertilitatserhalt, Schule und
Ausbildung; [25]) als bei denjenigen im
mittleren Lebensalter (z. B. Erwerbstitig-
keit) und im hoheren Lebensalter (z.B.
Komorbiditdten und altersbedingte Ein-
schriankungen). Dariiber hinausistzu be-
achten, dass sich die Belastungen und
Bedarfe der einzelnen Betroffenen im
Verlauf von Behandlung, Nachsorge und
Langzeitiiberleben verdndern.

Auch Angehorige und enge Bezugsper-
sonen sollten in die Survivorship-Pro-
gramme einbezogen werden, da Lebens-
partner:innen, Kinder und bei jiingeren
Patient:innen auch deren Eltern und Ge-
schwisterkinder von der Erkrankung in
vielerlei Hinsicht mitbetroffen sein kon-
nen. Zu nennen sind hier unter ande-
rem psychische Belastungen basierend
auf der Sorge um das erkrankte Fami-
lienmitglied sowie soziale Auswirkun-
gen durch Wegfall oder Einschriankun-
gen von Berufstitigkeit und damit ver-
bundene Einkommenseinbuflen. Darii-
ber hinaus iibernehmen Angehoérige und
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enge Bezugspersonen héufig pflegerische
und unterstiitzende Tatigkeiten wahrend
der Erkrankung und im weiteren Verlauf,
wenn es um das Management der Krank-
heitsfolgen geht.

Die Entwicklung von Survivorship-
Programmen sollte auf den bereits vor-
handenen Versorgungsstrukturen aufbau-
enund bestehende und sehr gut etablierte
Angebote, wie beispielsweise Krebsbe-
ratungsstellen, Rehabilitationskliniken,
Selbsthilfeorganisationen, und auch die
medizinische Nachsorge im ambulanten
Sektor im Sinne der Langzeitiiberleben-
den besser vernetzen. Allerdings fehlt es
in diesen Bereichen bislang an koordi-
nierenden Instanzen, um diese Angebote
sinnvoll miteinander zu verbinden.

Fazit

Langzeitiiberlebende nach einer Krebser-
krankung kénnen von vielféltigen Spit-
und Langzeitfolgen betroffen sein. Ob-
wohl das deutsche Gesundheitssystem
vielfaltige Versorgungsangebote vorhilt,
fehlt es bislang an ganzheitlichen Survi-
vorship-Programmen, in denen die be-
sondere Situation dieser Population ad-
dquat adressiert wird. Es ist zu begrii-
en, dass diese Thematik in ersten Mo-
dellprojekten aufgegriffen und im Natio-
nalen Krebsplan verankert wurde. Dies
liefert die Voraussetzungen fiir die Wei-
terentwicklung der Versorgung fiir Lang-
zeitiiberlebende und fiir die Entwicklung
und Erprobung neuer Versorgungsmo-
delle.

Korrespondenzadresse

Prof. Dr. Corinna Bergelt

Institut fiir Medizinische Psychologie,
Universitatsmedizin Greifswald
Walther-Rathenau-Str. 48, 17475 Greifswald,
Deutschland
corinna.bergelt@med.uni-greifswald.de

Danksagung. Wir danken Herrn Dr. Helou und Frau
Dr. Stomper vom Bundesministerium fiir Gesundheit
fiir ihre Anregung zur Publikation des Empfehlungs-
papiers der Unterarbeitsgruppe ,Bedarfsgerechte
Versorgungsmodelle” ebenso wie fiir ihre zahlrei-
chen inhaltlichen Anregungen.

Funding. Open Access funding enabled and organi-
zed by Projekt DEAL.

Einhaltung ethischer Richtlinien

Interessenkonflikt. C.Bergelt, C. Bokemeyer, I. Hil-
gendorf, T. Langer, O. Rick, U. Seifart und U. Koch-
Gromus geben an, dass kein Interessenkonflikt be-
steht.

Fiir diesen Beitrag wurden von den Autoren keine
Studien an Menschen oder Tieren durchgefiihrt.
Fir die aufgefiihrten Studien gelten die jeweils dort
angegebenen ethischen Richtlinien.

Open Access. Dieser Artikel wird unter der Creative
Commons Namensnennung 4.0 International Lizenz
veroffentlicht, welche die Nutzung, Vervielfaltigung,
Bearbeitung, Verbreitung und Wiedergabe in jegli-

chem Medium und Format erlaubt, sofern Sie den/die
urspriinglichen Autor(en) und die Quelle ordnungsge-
maf nennen, einen Link zur Creative Commons Lizenz
beifiigen und angeben, ob Anderungen vorgenom-
men wurden.

Die in diesem Artikel enthaltenen Bilder und sonstiges
Drittmaterial unterliegen ebenfalls der genannten
Creative Commons Lizenz, sofern sich aus der Abbil-
dungslegende nichts anderes ergibt. Sofern das be-
treffende Material nicht unter der genannten Creative
Commons Lizenz steht und die betreffende Handlung
nicht nach gesetzlichen Vorschriften erlaubt ist, ist fiir
die oben aufgefiihrten Weiterverwendungen des Ma-
terials die Einwilligung des jeweiligen Rechteinhabers
einzuholen.

Weitere Details zur Lizenz entnehmen Sie bitte der
Lizenzinformation auf http://creativecommons.org/
licenses/by/4.0/deed.de.

Literatur

—

N

w

S

w

(=)}

. AG LONKO (,Langzeitiiberleben nach Krebs”)

im Nationalen Krebsplan - Unterarbeits-
gruppe ,Bedarfsgerechte Versorgungsmodel-
le” (2021). Empfehlungspapier. https://www.
bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/
Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/
Empfehlungspapier_UAG_Versorgungsmodelle_
AG_LONKO_bf.pdf.Zugegriffen: 5.Nov.2021

. Stein KD, Syrjala KL, Andrykowski MA (2008)

Physical and psychological long-term and late
effects of cancer.Cancer 112(11 Suppl):2577-2592

. AzizNM, Rowland JH (2003) Trends and advances

in cancer survivorship research: challenge and
opportunity. Semin Radiat Oncol 13(3):248-266

. AG LONKO (,Langzeitiiberleben nach Krebs")

im Nationalen Krebsplan - Unterarbeits-
gruppe ,Datenerhebung und Datenanaly-
se” (2021). Empfehlungspapier. https://www.
bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/
Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/
Empfehlungspapier_UAG_Daten_AG_LONKO_bf.
pdf. Zugegriffen:5.Nov. 2021

. Hewitt M, Greenfield S, Stovall E, Committee on

Cancer Survivorship: Improving Care and Quality
ofLLife, Institute of Medicine and National Research
Council (Hrsg) (2005) From cancer patientto cancer
survivor: lost in transition. National Academies
Press, Washington

. Arndt V (2019) ,Cancer survivorship” in Deutsch-

land - Epidemiologie und Definitionen. Forum
DKG34(2):158-164

410 ‘ Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz 4 - 2022

2

~

oo

Nel

o

j—

N

w

w

()}

~

oo

O

o

. Aaronson NK, Mattioli V, Minton O, Weis J, Johan-

sen C, Dalton SO, Verdonck-de Leeuw IM, Stein KD,
Alfano CM, Mehnert A, de Boer A, van de Poll-
Franse LV (2014) Beyond treatment—Psychosocial
and behavioural issues in cancer survivorship
research and practice. EJC Suppl 12(1):54-64

. Arndt V, Koch-Gallenkamp L, Jansen L, Bertram H,

Eberle A, Holleczek B, Schmid-Hopfner S, Wald-
mann A, Zeissig SR, Brenner H (2017) Quality of life
in long-term and very long-term cancer survivors
versus population controls in Germany. Acta Oncol
56(2):190-197

. Baik SH, GalloLC, Wells KJ (2016) Patientnavigation

in breast cancer treatment and survivorship: a
systematic review.J Clin Oncol 34(30):3686-3696

. Barnett M, McDonnell G, DeRosa A, Schuler T,

Philip E, Peterson L, Touza K, Jhanwar S, Atkin-

son TM, Ford JS (2016) Psychosocial outcomes and
interventions among cancer survivors diagnosed
during adolescence and young adulthood (AYA):
asystematic review.J Cancer Surviv 10(5):814-831

. Runowicz CD, Leach CR, Henry NL, Henry KS,

Mackey HT, Cowens-Alvarado RL, Cannady RS,
Pratt-Chapman ML, Edge SB, Jacobs LA, Hurria A,
MarksLB, LaMonte SJ,WarnerE,Lyman GH, GanzPA
(2016) American Cancer Society/American Society
of Clinical Oncology Breast Cancer Survivorship
Care Guideline.CA CancerJClin66(1):43-73

. Mollica MA, Falisi AL, Geiger AM, Jacobsen PB,

Lunsford NB, Pratt-Chapman ML, Townsend JS,
Nekhlyudov L (2020) Survivorship objectives in
comprehensive cancer control plans: a systematic
review. J Cancer Surviv 14(2):235-243

. Halpern MT, Viswanathan M, Evans TS, Birken SA,

Basch E, Mayer DK (2015) Models of cancer
survivorship care: overview and summary of
currentevidence.JOncol Pract 11(1):e19-e27
McCabe MS, Bhatia S, Oeffinger KC, Reaman GH,
Tyne C, Wollins DS, Hudson MM (2013) American
Society of Clinical Oncology statement: achieving
high-quality cancer survivorship care. J Clin Oncol
31(5):631-640

. National Research Council (2006) From cancer

patient to cancer survivor: lost in transition. The
National Academies Press, Washington, DChttps://
doi.org/10.17226/11468

. Deutsches Krebsforschungszentrum DKFZ (2021)

Deutsches Krebsforschungszentrum DKFZ.
https://www.krebsinformationsdienst.de/. Zu-
gegriffen:5.Nov.2021

. Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit

Krebs (2021) https://www.junges-krebsportal.
de/.Zugegriffen:5.Nov. 2021

. Silver JK, Baima J (2013) Cancer prehabilitation:

an opportunity to decrease treatment-related
morbidity, increase cancer treatment options,
and improve physical and psychological health
outcomes. AmJPhys Med Rehabil 92(8):715-727

. Faithfull S, Turner L, Poole K, Joy M, Manders R,

Weprin J, Winters-Stone K, Saxton J (2019)
Prehabilitation foradults diagnosed with cancer: A
systematic review of long-term physical function,
nutrition and patient-reported outcomes. Eur J
CancerCare 28(4):e13023

. Innovationsausschuss des G-BA (2021) Das

CARE for CAYA-Programm - Praventionspro-
gramm fir junge Patienten nach Uberstandener
Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und
jungen Erwachsenenalter (CAYAs). Projektbe-
schreibung. https://innovationsfonds.g-ba.de/
projekte/neue-versorgungsformen/das-care-
for-caya-programm- praeventionsprogramm-
fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-
krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-


http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.de
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.de
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Versorgungsmodelle_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Versorgungsmodelle_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Versorgungsmodelle_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Versorgungsmodelle_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Versorgungsmodelle_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Daten_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Daten_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Daten_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Daten_AG_LONKO_bf.pdf
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Empfehlungspapier_UAG_Daten_AG_LONKO_bf.pdf
https://doi.org/10.17226/11468
https://doi.org/10.17226/11468
https://www.krebsinformationsdienst.de/
https://www.junges-krebsportal.de/
https://www.junges-krebsportal.de/
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/das-care-for-caya-programm-praeventionsprogramm-fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-jungen-erwachsenenalter-cayas.112
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/das-care-for-caya-programm-praeventionsprogramm-fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-jungen-erwachsenenalter-cayas.112
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/das-care-for-caya-programm-praeventionsprogramm-fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-jungen-erwachsenenalter-cayas.112
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/das-care-for-caya-programm-praeventionsprogramm-fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-jungen-erwachsenenalter-cayas.112
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/das-care-for-caya-programm-praeventionsprogramm-fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-jungen-erwachsenenalter-cayas.112

2

-

22.

23.

24.

25.

jungen-erwachsenenalter-cayas.112. Zugegrif-
fen:5.Nov.2021

. Salchow J, Mann J, Koch B, von Grundherr J,

Jensen W, Elmers S, Straub L-A, Vettorazzi E,
Escherich G, Rutkowski S, Dwinger S, Bergelt C,
Sokalska-Duhme M, Bielack S, Calaminus G,
Baust K, Classen CF, Rossig C, Faber J, Faller H,
Hilgendorf I, Gebauer J, Langer T, Metzler M,
Schuster S, Niemeyer C, Putzig A, Reinhardt D,
Dirksen U, Sander A, Kéhler M, Habermann J,
Bokemeyer C, Stein A (2020) Comprehensive
assessments and related interventions to enhance
long-term outcome in children, adolescents and
young adults cancer survivor—presentation of
the CARE for CAYA program and review of the
literature. BMCCancer20(1):16
Bundesministerium fiir Gesundheit (2021) Of-
fentliche Forderbekanntmachung des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit (BMG) zum Thema
sLangzeitliberleben nach Krebs". https://www.
service.bund.de/SiteGlobals/Functions/anlage/
anlageGenericJSP?type=0&view=renderAnlage&
contentld=16810976&docld=4183287. Zugegrif-
fen:5.Nov.2021

Laros N, Sungu-Winkler KT, Gutermuth S, War-
tenberg M, Hohenberger P, Seifart U, Kasper B
(2020) Career and financial situation of patients
diagnosed with soft tissue sarcomas. Oncol Res
Treat43(10):539-548

Seifart U, Schmielau J (2017) Return to work of
cancer survivors.Oncol Res Treat 40(12):760-763
Hilgendorf |, Bergelt C, Bokemeyer C, Kaatsch P,
SeifartU, SteinA,LangerT(2021) Long-termfollow-
upofchildren,adolescents,andyoungadultcancer
survivors. Oncol Res Treat 44(4):184-189

Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz 4 - 2022 ‘ 411


https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-versorgungsformen/das-care-for-caya-programm-praeventionsprogramm-fuer-junge-patienten-nach-ueberstandener-krebserkrankung-im-kindes-jugend-und-jungen-erwachsenenalter-cayas.112
https://www.service.bund.de/SiteGlobals/Functions/anlage/anlageGenericJSP?type=0&view=renderAnlage&contentId=16810976&docId=4183287
https://www.service.bund.de/SiteGlobals/Functions/anlage/anlageGenericJSP?type=0&view=renderAnlage&contentId=16810976&docId=4183287
https://www.service.bund.de/SiteGlobals/Functions/anlage/anlageGenericJSP?type=0&view=renderAnlage&contentId=16810976&docId=4183287
https://www.service.bund.de/SiteGlobals/Functions/anlage/anlageGenericJSP?type=0&view=renderAnlage&contentId=16810976&docId=4183287

	Langzeitüberleben bei Krebs: Definitionen, Konzepte und Gestaltungsprinzipien von Survivorship-Programmen
	Zusammenfassung
	Abstract
	Hintergrund
	Langzeitüberleben nach Krebs: Verständnis und Begrifflichkeiten
	Versorgung von Langzeitüberlebenden: Survivorship-Programme
	Aktuelle Modellprojekte zur Versorgung von Langzeitüberlebenden
	Diskussion
	Fazit
	Literatur


