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Definition AYAs

Adolescents and Young adults (sog. AYAs)

- Altersdefinition in der Literatur nicht einheitlich
- zwischen dem 15./18. und 39. Lebensjahr

* Gruppe sehr heterogen

* sensible Lebensphase

* hohe Heilungsraten

* erhdhtes Risiko fur Zweitmalignome und Langzeitfolgen

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg
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AYA-spezifische Versorgung

mNo mYes

100 - p-value = 1.732°°

Respondents (%)

Eastern Europe Northern Europe Southern Europe Western Europe

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Saloustros E, et al. ESMO Open 2017;2:e000252. e o
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AYA-spezifische Versorgung in Europa

Frankreich:

* AYA-Versorgung seit 2004 Bestandteil des Nationalen Krebsplans
* 8 definierte AYA-Zentren mit multiprofessionellen Teams
Spanien:

* 2 Einheiten mit AYA-Multifunktionsraum

* AAA-Wohltatigkeitsorganisation (Spanish association of AYA with Cancer)

I Hubertus Wald Tumorzentrum I
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA-spezifische Versorgung in Europa

Italien:
e AYA-Einheiten in Aviano (2007) und Mailand (2011)

e SIAMO-Taskforce (ltalian Society for Adolescents with Hemato-Oncology
Diseases) seit 2014

D3anemark:
* AYA Projekt 2000 in Aarhus gestartet, jetzt auch in Kopenhagen

 Datenerhebungen etc
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AYA-spezifische Versorgung in Europa

Niederlande

e 2013 digitale Plattform , AYA 4 community” geschaffer

uiterijk

e seit 2014 jahrliche Konferenzen ,Space 4 AYA”
* AYA-Dreamteams
* Chill-Rooms, Nachsorge-ambulanzen etc.

* nationale Versorgungsrichtlinie

e Studien zu Fertilitat, akute und Langzeitfolgen A
a.zta(e,s 'Z( 10% mw

jong & kanker

ayadnet.nl
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AYA-Netzwerk der DGHO

DGHORER

pLOGE DGHO ~ Arbeitskreise ~ Publikationen ~ Veranstaltung

AYA-Netzwerk
Ansprechpartner

PD Dr. med. Inken Hilgendorf

Universitatsklinikum Jena

KIM 11, Abt. fur Hamatologie und Internistische Onkologie
Erlanger Allee 101

07747 Jena

inken.hilgendorf@med.uni-jena.de

Empfehlungen fir die Betreuung dieser Patienten finden Sie im Leitlinienportal &' Onkopedia. Die von der DGHO gegriind
Erwachsene mit Krebs bietet zudem ein (&' Beratungsportal und (&' Treffpunkte an.

AYA-Netzwerk
Mitglieder

Hubertus Wald
Tumorzentrum
SEs—

=
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Onkopedia Leitlinie der DGHO ,,Heranwachsende und junge Erwachsene”

%
on I(O p e d 1a ARCHIV GLOSSAR

Zusammenfassung

Grundlagen
Definitien und Basisinformation
Epidemiclogie
Pathogensse
Varbeugung und Friherkennung
Vorbeugung
Allgemeines
Spezifische Malnshmen
Friiheskennung
Aufilsrung
Therapiskonzepte
Fsychoscziale Situstion
Therapieadhirenz
Langzeitfolgen der Therapie und
Zweiterirankungen
Fertilitat
Frauen
Ovariopexie
Hryokonservierung von fertili-
sierten und unfertilisierten
Oazylen
Kryokonservierung von Ovari-
algewsbe
GnRH Analoga
Ménner

Kryokonsenvierung von Sper-
mien

Zweitneoplesien

Waitere Spétfolgen

W,

Website durchsuchen Suche

startseite » leitlinien » heranwachsende und junge erwachsene (aya. adolescents and young adults)

Heranwachsende und junge Erwachsene (AYA, Adolescents and Young Adults)

= Druckfassung @ Kommentieren
Dies ist die aktuell giiltige Version des Dokuments
Stand: Januar 2016

Autoren: Inken Hilgendorf, Peter Borchmann, Jutta Engel. Pia Heultner, Alexander Katalinic, Andreas Meubauer, Gohar Rahimi. Wolfgang Willenbacher, Bernhard Warmann

Vorherige Autoren: Barbara Lawrenz

1 Zusammenfassung

Die Betreuung von an Krebs erkrankten Heranwachsenden und jungen Erwachsenen zwischen 15 und 39 Jahren (Adolescents and Young Adults (AYA)) stellt eine besondere Herausforderung an die
arztliche und pflegerische Kompetenz dar [18]. Die medizinischen und psychosozialen Bedirfnisse in dieser Altersgruppe unterscheiden sich wesentlich von Kindern einerseits und &lteren Menschen
andererseits. Die Prognose der krebserkrankten Heranwachsenden und jungen Erwachsenen ist Gberdurchschnittlich gut, mehr als 80 % werden langfristig geheilt. Zur weiteren Erhohung der Zahl
langfristig geheilter Patienten ist neben neuen Therapiestrategien auch eine Optimierung der Versorgung erforderlich.

P Zuriick zum Anfang

2 Grundlagen

2.1 Definition und Basisinformation

Die Altersdefinition fiir Heranwachsende und junge Erwachsene ist in der medizinischen Fachliteratur nicht einheitlich. In den USA werden darunter Patienten im Alter zwischen 15 und 39 Jahren
zusammengefasst [9, 41]. Diese Gruppe ist sehr heterogen. Gemeinsame Merkmale sind die bei vielen Entitdten hohen Heilungschancen, die Notwendigkeit zur Auseinandersetzung mit Krebs in
einer altersbedingt komplexen, psychosozialen Situation, und das erhdhte Risiko von Langzeitfolgen und Zweiterkrankungen.

2.2 Epidemiologie

Krebs ist Gberwiegend eine Erkrankung des alteren Menschen. Bei Heranwachsenden und jungen Erwachsenen sind Krebserkrankungen dagegen relativ selten. Pro Jahr werden in Deutschland etwa
15.000 Patienten im Alter zwischen 15 und 39 Jahren neu diagnostiziert, bei insgesamt 480.000 Neuerkrankungen [15]. In dieser Altersgruppe sind Manner etwas haufiger, in der Altersspanne

Hubertus Wald
Tumorzentrum

Universitares Cancer Center Hamburg

I : I Hubertus Wald Tumorzentrum
N

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

,AYApedia“ der DGHO

English DGHO Website  Kontakt Impressum  Datenschutz  Autoren  Hinweise  Registrieren  Anmelden

.. . Website durchsuchen m
.. ‘ o n ko ped | a Empfehlungen fiir Heranwachsende und junge Erwachsene mit Krebs

AYApedia o Empfehlungen fur Heranwachsende und junge Erwachsene mit Krebs

» Bewegung und Sport

» Emahrung

» Fatigue

» Fruchtbarkeit und Fertilitatserhalt
» Psychoonkologie

» Spiritualitat

DGHO#z O:GHO §548 saKssH

DEUTSCHE GESELLSCHAFT FIR @0 0@ Osterreichische Gesellschaft flr
HEMATOLOGIE UND MEDIZIMISCHE ONKOLOGIE ~ Hamatologie & Medizinische Onkologie

@ 2018 Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e V.

Hubertus Wald
Tumorzentrum

E

I Hubertus Wald Tumorzentrum

Universitares Cancer Center Hamburg
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs

Beratungsportal flr AYAs zu

sozialrechtlichen Themen

Endokrinologie und Veranderungen im Hormonhaushalt
Immundefekte

weitere Themen im Aufbau

ftéen beantworten Deine Frage

Erste Hilfe
* Erste Hilfe Faltblatt mit Tips fir Umgang
mit Krebs

* von Betroffenen fur Betroffene

Hubertus Wald Tumorzentrum
rsitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs

Treffpunkte
* regionale Anlaufstelle fur
Medisinisch . Angehorige/ .
edizinischer cue ST N den Austausch mit anderen
Experte
Interessierte Betroffenen

* Kontakte zu regionalen
Angeboten

Regionale
Akteure und
Anbieter

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE



Autor (Vorname Nachname) Praventionsprogramme in der Nachsorge von AYAs

HA

16

AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AjJET der GPOH

GESELLSCHAFT FUR /4

ADIATRISCHE ONKOLOGIE s
P IND HAMATOLOGIE - i *
encca

AJIE]
Kickoff-Treffen der multiprofessionellen GPOH-Arbeitsgemeinschaft

Adoleszente, junge Erwachsene, Transition

=

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AYA Informationsportal des Universitatsklinikums Magdeburg

OTTO VON GUERICKE Barrierefreil Sitemap | Impressum | Kontakt

UNIVERSITAT

MAGDEBURG Suchwort eingeben

OGIE UND ONKOLOG!

AYA-PORTAL

Home AYA-Portal Regionale Ansprechpartner | Wissensdatenbanken | Impressum

Kontakt

Universititsklinikum

Hamarologie und Onkologie
Leipziger Str. 44

Klinikdirektor
Prof. Dr. med. Thomas Fischer

Frau |. Neubauer

Tel: +49 391 67-13266
Fax_-+49 391 67-13267

AYA-Informationsportal

Diensthabender Oberarzt
Auf den folgenden Seiten finden Sie unser AYA-Informationsportal, welches eine Reihe von speziellen LU =Rkl
Informationen zu regionalen Ansprechpartnern in Sachsen-Anhalt und Wissensdatenbanken im Internet fir Sie > Flyer der Klinik
bereit halt.

wir haben wuns einerseits in den letzten Jahren darin engagiert, innovative, interdisziplinare
Versorgungsangebote wie z.B. die Angehérigensprechstunde fir Eltern junger Erwachsener mit Krebs, die
psychosoziale Krebsberatungsstelle oder auch die Familiensprechstunde aufzubauen. In derselben Weise stellt
sich die Universitatsklinik fur Himatologie und Onkologie Magdeburg auch ganz individuell und persénlich auf

die spezifischen klinischen Herausforderungen junger Patienten und ihrer Familienangehdérigen ein. ST
Ambulanz und Tagesklinik
¥ Wir nutzen eine *AYA-Checkliste bei der strukturierten Aufklarung zur onkologischen Diagnose und Hamatologische Diagnostik
Tumeortherapie, um mogliche therapiebedingte Belastungen und Spatfolgen zu mindern.
» Das Arzteteam erhilt Weiterbildungen zu AYA-Themen. Links
* Eine Vernetzung zu Arzten und Psychoonkologen der Region ist aufgebaut worden, damit krebserkrankte . I
. - e . - P . P oo, e o >Sonderforschungsbereich

Hubertus Wald
Tumorzentrum

=

Ui fr CARE for CAYA Programm
Konsortialpartner

Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA—spezifische Versorgung in Deutschland

AA g ﬁ%;;_«ﬂ
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Abteilung far Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie

/ Universitatsklinikum
Leipzig

Medizin ist unsere Berufung.

UNIVERSITAT LEIPZIG

Medizinische Fakultét

Universitatsmedizin Leipzig

Lageplane | Kontakt

2. Startseite = Forschung > Forschungsbereiche > Psychoonkologie > AG AYA Leipzig

Patienteninformationen

Kooperationspartner und Mitgliedschaften (AYA Leipzig) . . .
Langzeitfolgen einer Krebserkrankung im

jungen Erwachsenenalter —

Forschung
) Kooperationspartner
» Forschungsbereiche

» Psychoonkologie « Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs

» Psychotraumatologie /
Migrationsforschung

» Psychometrie /
Lebensqualitatsforschung

» Gesellschattlicher /
medizinischer Wandel

» Versorgungsforschung
» Suizidalitatsforschung
» Verhaltensmedizin

» Publikationen
> Promotionen

> Kolloguien / Veranstaltungen
» Preise / Auszeichnungen

[ T

« UCCL Leipzig (Prof. Lordick)

« Studiengruppe AYA-Netzwerk Magdeburg

« Recover your smile e V.

« Selbsthilfegruppen (u.a. Jung und Krebs e V., Leben nach Krebs e V)

Mitgliedschaften
+ AYA-Netzwerk der DGHO Deutsche Gesellschaft fur Hamatologie und Medizinische
Onkologie e. V.
« Arbeitsgruppe Adoleszente und junge Erwachsene Krebspatienten der Arbeits-

gemeinschaft fir Psychoonkologie in der Deutschen Krebsgesellschaft e V.

Letrte Anderung: 24.08.2018

13:10 Uhr

Auswirkungen auf die Lebensqualitat unf
besonderer Berucksichtigung

des psychischen Befindens, des
Gesundheitsverhaltens und

der beruflichen Situation

Hubertus Wald
Tumorzentrum
SEs—

L=

Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Jena

%
UNIVERSITATS —
KLInIKUm UniversitatsTumorCentrum
Jena Hauptmenu

Suche

» Wir iiber uns

startseite [ Forschung und Studien [ Klinische Studien / geordnet nach Kliniken | Kim 11 Studien / Abteilung fiir Hamatologle und Internistische
» Patienten und Angehorige Onkologie

» Arzte und Pflegepersonal

» Kompetenzzentren " 4 =5 . o . . .
T KIM 11 Studien / Abteilung fiir Himatologie und Internistische Onkologie

Mit dem Benutzen der Webseite erklaren Sie sich der Nutzung von Cookies einverstanden. Weitere Pflichtangaben finden Sie in unserer Datenschutzerklarung.

JET Studie

Systematische Erfassung von Spatfolgen nach allogener Stammzelltransplantation von Heranwachsenden
und jungen Erwachsenen

Prospektive, multizentrische Studie zur systematischen Erfassung von Spatfolgen nach allogener
Stammezelltransplantation von Heranwachsenden und jungen Erwachsenen

CARE for CAYA Programm |
Konsortialpartner

I Hubertus Wald Tumorzentrum

Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Liibeck — LESS

Less

retro- und prospektiven, multizentrischen
Spatfolgenerfassung und -bewertung

Arzte mit der Nachsorgepline als auch Patienten und
Eltern mit Nachsorgebroschiiren versorgt

Nachsorgesprechstunde
Kinder und Jugendliche nach Krebserkrankung

CARE for CAYA Programm
Konsortialpartner

kﬁgss%

iR

BRUSTKREBS NACH
KREBSBEHANDLUNG IN
DER KINDHEIT

Frauen, die als Kinder oder Jugendliche wegen
einer Krebserkrankung behandelt werden, miis-
senim spiteren Leben womaglich mit sinem
hiheren Risiko fir Brustkrebs leben. Wer sich
dessen bewusst ist und Untersuchungen zur
Friiherkennung wahrnimmt, braucht sich vor
diesem Damoklesschwert nicht zu farchten: Die
meisten Frauen. die als Kind Jugendliche oder
junge Enwachsene eine Strahlenbehandlung im
Brustbereich erhalten haben, erkranken im spa-
teren Leban nichtan Brustkrebs Aber selbst im
Fall des Falles: Bei frihzeitig edanmem Brust-
krebs bestehen die groften Heilungschancen.
Allerdings soltte der untersuchanda Arzt libar
die K in der Kindheit/J d

2 AUF EIN ERHOHTES BRUSTKREBS-RISIKO
HONNEN HINWEISEN:

.

frih

informiert sein - indusive der damaligen Strah-
lendosis. Deshalb ist ratsam, den Abschlussbe-
richt aus der Klinik bei der Untersuchung vorzu-
legen.

'WELCHE RISIKOFAKTOREN GIBTES?

1 BESTRAHLUNG

Bai einer therapautischen Bestrahlung liegen
unter Umstinden Bereiche des Cherkdrpers.
im Strahlungsfeld, womaglich gar die Brust:
Studien belagen, dass Frauan, daren Brust
im Kirdesalter bestrahltwurde fvor allem
wahrend und nach der Pubertat], gegeniber
Cleichaltrigen ohne frihara Brustbestrah-
lung ein erhdhtes Brustkrebsrisiko aufwei:

.
.

12 Jahren)

ion (im Alter unter

spéite Menopauise (im Alter iber 55 Jahren)
keine leiblichen Kinder oder Geburt des
ersten Kindes nach dem 30. Lebensahr
naheVerwandte mit Brusterebs
Ubergewicht

inaktiver Lebensstil ohne regelmatige
késrperliche Batatigung.

3. ZUSATZUICHE RISIKOFAKTOREN:

fattreiche Em3hnung

Zwischen dem Risiko der Entwicklung eines
solchan Mammakarzinoms und der erhalte-
nen Strahlendosis besteht ein enger Zusam-
menhang: ja hiher die Strahlendosis in der
Vergangenheit, umso griler das Hrebsrisiko
in der Gegenwart:

Hubertus Wald
Tumorzentrum

=

hoher

nicht gestilit zu haben

Rauchen

Einnahme der Antibabypille
Hormonersatztherapie diber einen langen

Zeitraum.

Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

phonikks
Familien l[eben — mit Krebs

e Beratungsstelle
e Schwerpunkt ist die psychosoziale Hilfe und Nachbetreuung krebskranker Kinder,

Jugendlicher, junge Erwachsener, junger Eltern und ihrer Angehdrigen
* Angebot umfasst Einzelgesprache, Gruppenangebote, Geschwistertage,
Elternabende und Kunstprojekte, Musiktherapie

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE



Das CARE for CAYA-Programm

“Comprehensive Assessments and Related interventions to
Enhance long-term outcome in Children, Adolescents and Young

Adults”

Praventionsprogramm fir junge Patienten nach
Uberstandener Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und

jungen Erwachsenenalter (CAYAs)

Ein adaptives und modulares
Versorgungsforschungsprogramm
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Hintergrund - Junge Erwachsene mit Krebs

= Etwa 2/3 der CAYAs leiden an therapiebedingten Folgeerkrankungen

= korperliche Probleme z.B. Polyneuropathie, chronische Schmerzen, Fatigue,
Infertilitat sowie kardiovaskulare Erkrankungen bis zu 15-fach erhoht

= psychische Beschwerden z.B. Rezidiv-/Zukunftsangste, Depressionen,
Anpassungsstorungen

= soziale Probleme z.B. Abbruch der Schul- oder Berufsausbildung

Oeffinger, K.C., et al. New England Journal of Medicine, 2006. 355(15): p. 1572-1582., Mulrooney, D.A., et al., British Medical Journal, 2009. 339., Tukenova, M., et al., J Clin Oncol, 2010. 28(8): p. 1308-15., Armstrong, G.T., et al.,
Modifiable risk factors and major cardiac events among adult survivors of childhood cancer. J Clin Oncol, 2013. 31(29): p. 3673-80., Lipshultz, S.E., et al., Circulation, 2013. 128(17): p. 1927-95., Chao, C., et al., J Clin Oncol, 2016., Robison,
L.L. and M.M. Hudson, Survivors of childhood and adolescent cancer: life-long risks and responsibilities. Nat Rev Cancer, 2014. 14(1): p. 61-70., Rath, H.M., et al., Pediatr Blood Cancer, 208850t) fip. 98-103., Faller, H., et al., Satisfaction
with information and unmet information needs in men and women with cancer. J Cancer Surviv, 2016. 10(1): p. 62-70., Cadman, D., et al., Pediatrics, 1987. 79(5): p. 805-13. — Hubertus Wald Tumorzentrum
I : I Universitares Cancer Center Hamburg
e

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Risikoprofil und Lebensstil von CAYAs

CAYAs haben ein 5-15-fach erhdhtes Risiko fiir kardiovaskulare Erkrankungen
(2,3,4-6)
Risiko durch therapiebedingte oder allgemein kardiovaskulare Faktoren (7)

Risiko flir das Wiederauftreten des Tumors, einer Rezidiverkrankung ‘

Nur 10 % der Krebsliberlebenden verfolgen einen gesunden Lebensstil ohne
zusatzliche Interventionen (8)

58% sind Ubergewichtig, 82% essen weniger als 5 Einheiten Obst oder Gemise
am Tag, 55% treiben selten Sport (8)

Verbesserung von modifizierbarer
Lebensstil-Risikofaktoren hat eine
besondere Bedeutung

Erhohtes Risiko fiir kardiovaskulare und
onkologische Erkrankungen

(2) Mulrooney, D.A., et al., Bmj, 2009. 339: p. b4606 | | HubertusWald Tumarzentrum
(3) oefﬁnger K.C. et al. N Engl J Med, 2006. 355(15) p. 1572-82 (6) Lipshultz, S.E., et aI., Circulation, 2013. 128(17) P. 1927-95 Universitares. Cncenenter Hambdfg
(4) Tukenova, M., et al., J Clin Oncol, 2010. 28(8): p. 1308-15 (7) Chow, E.J., et al., J Clin Oncol, 2014. 10:: p. 3643-50 Ein Kompetenznetzwerk des UKE

(5) Armstrong, G.T., et al., J Clin Oncol, 2013. 31(29): p. 3673-80 (8) Mayer, D.K,, et al., Oncol Nurs Forum, 2007. 34(3): p. 643-51
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INAYA 1: Improved Nutrition in AYA

Zeitpunkt [ Woche O | Woche 12 | Woche 52

HEI-EPIC 47,0 65,0 65,0 <0,001
(Punkte) (40; 55) (55; 76) (50; 71)

HEI-EPIC-Ergebnisse

18 17

— 16
= 14 12 12
= 11
E 12 10
5 10

8
[
€ 6 5
2 4
‘5
©

0 ]

Woche 0 Woche 12 Woche 52
Gutes Erndhrungsverhalten Moderates Erndhrungsverhalten B Schlechtes Erndhrungsverhalten

* Gutes Ernahrungsverhalten: > 64 Punkte; Moderates Ernahrungsverhalten: 40-64 Punkte; Schlechtes Ernahrungsverhalten: < 40 Punkte
C

Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Quidde et al BMC 2016 !

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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INAYA2/RISE: Improved Nutrition in AYA/Reduction of Sodium
Intake

Zeitpunkt

Salzkonsum in g pro Tag

< 6,0 15% (n=3) 45% (n=9)
6,01-8,0 30% (n=6) 20% (n=4)
8,01-10,0 40% (n=8) 25% (n=>5)
> 10,01 15% (n=3) 10% (n=2)

* Einschluss n=40, Zwischenauswertung mit n=20
* mediane Salzkonsum signifikant verbessert (It. HEI-EPIC-Protokoll)
 gemessener Salzkonsum im 24-h-Sammelurin keine sig. Unterschiede

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Grundherr et al DGEM 2018 !

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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MAYA — Motivate AYA

4 Vorher: Intensive
35 — T kdrperliche Aktivitaten an
3 1,2 + 1,5 Tagen pro Woche
3 o tiber 50,1 + 50,8min;
[
1,5
1 Nachher:an2,7+1,1
0.5 Tagen pro Woche Uber
° Intensive kérperliche Aktivitaten (Tage/Wo.) 9610 + 3612 min
Bvor der Beratung Bnach 12 Wochen

Signifikante Verbesserung der intensiven korperlichen Aktivitaten der
Patienten in der |G nach 12-wochiger Beratung (p= 0.006)

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Salchow et al DGHO 2017 !
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MAYA — Motivate AYA

- Vorher: Sitzende Tatigkeit
* pro Tag: 7,2 £ 3,6h

10
2 i
g 8 Nachher: Sitzende Tatigkeit
e .
g 6 pro Tag: 5,5 + 3,0h

4
%

2

0

Sitzende T atigkeit (h/proTag)
Ovor der Beratung Enach 12 Wochen

Reduktion der sitzenden Tatigkeit pro Tag (p=0.038)

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Salchow et al DGHO 2017 I
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Zielsetzung CARE for CAYA-Programm

1.  Umfassende Erhebung des Bedarfes fiir Unterstiitzung in den Bereichen
* Ernahrung
*  korperliche Aktivitat und
*  Psychosoziales
* Fatigue ....

2. Bedarfsadaptierte Interventionen zur Reduktion des Risikos fir
Folgeerkrankungen(z. B. kardiovaskular) oder psychosoziale Probleme (z. B.
Ausbildung, Beruf, Familie)

Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Bedarfsanalyse (Wiederholung alle 52 Wochen)
« Screeningfragebdgen
» Medizinische Parameter

i [ . * Hur im Rahmen des initialen randomisierten
. . ! Studienteils, entfallt im Rahmen der
|_(stratifiziert nach Bedarf) | A CEER 0

Bedarfsanalyse (erneut nach 52 Woechen)
« Screeningfragebdgen
» Medizinische Parameter

I Hubertus Wald Tumorzentrum

Universitares Cancer Center Hamburg

Quidde et al, FORUM 2017

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Hintergrund — Care for CAYA Programm

= |nnovationsfondprojekt/ GBA-Forderung (3,1 Mio. E)
= Forderzeitraum 12/2017-12/2020
= Verbundprojekt mit

= 14 Konsortialzentren Patientenversorgung

= |CBL/ Universitat zu Libeck: Datenspeicherung

= Weiteren Konsortialpartnern: TK, AOK Rheinland/Hamburg

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Praventionsprogramme in der Nachsorge von AYAs 33

Konsortium — CARE for CAYA

Rostock
Liibeck Universitatsmedizin Rostock

Hamburg @ Universitétsklinikum Schleswig-Holstein
Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf

Hannover
Medizinische Hochschule Hannover @
® Magdeburg
@ Universitatsklinikum far Hamatologie

®F und Onkologie
ssen

Universitatsklinikum Essen

Jena
® Universitdtsklinikum Jena

Mainz
Universitatsmedizin Mainz

® Wiirzburg

Universitatsklinikum Wiirzburg

® Erlangen

Universitatsklinikum Erlangen

Stuttgart
Klinikum Stuttgart

® Freiburg

Universitatsklinikum Freiburg

Hamburg - Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf,
Hubertus Wald Tumorzentrum - Universitares Cancer Center
Hamburg (UCCH), Institut und Poliklinik fiir Medizinische
Psychologie, Padiatrische Himatologie und Onkologie

Bonn - Universitatsklinikum Bonn, Zentrum fir
Kinderheilkunde

Erlangen - Universitatsklinikum Erlangen, Kinder- und
Jugendklinik

Essen - Universitatsklinikum Essen, Kinderklinik Ill (P&d.
Hamatologie/ Onkologie/Stammzelltherapie; Pad.
Kardiologie/ Rheumatologie; P4d. Pulmologie)

Freiburg - Universitatsklinikum Freiburg, Zentrum fiir Kinder-
und Jugendmedizin, Padiatrische Hdmatologie und Onkologie
Hannover - Medizinische Hochschule Hannover, Klinik fur
padiatrische Hamatologie-Onkologie

Jena - Universitatsklinikum Jena, Klinik fir Innere Medizin Il
Liibeck - Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Klinik fir
Kinder- und Jugendmedizin

Magdeburg - Universitatsklinikum fiir Himatologie und
Onkologie, Medizinische Fakultat der Otto-von-Guericke
Universitat

Mainz - Universitatsmedizin Mainz der Johannes Gutenberg-
Universitat Mainz, Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin,
P&diatrische Onkologie/ Hamatologie/ Himostasiologie
Miinster - Universitatsklinikum Munster, Klinik fir Kinder-
und Jugendmedizin

Rostock - Universitatsmedizin Rostock, Universitats-Kinder-
und Jugendklinik Rostock

Stuttgart - Klinikum Stuttgart - Olgahospital, Zentrum fur
Kinder-, Jugend- und Frauenmedizin, Padiatrie (Onkologie,
Hamatologie, Immunologie)

Wiirzburg - Universitatsklinikum Wirzburg

Tumorzentrum

I : I Hubertus Wald Tumorzentrum

Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Basis- und Screeningfragebogen aus Einzelfragebogen
. NCCN Distress Thermometer (DT)
e EORTCQLQ-C30
. Freiburger Ernahrungsprotokoll (Uber 3 Tage)
Abfrage zu korperlicher Aktivitat (Screeningfragen Modul Sport)
. Bewegungs- und Sportaktivitat (BSA)-Fragebogen, erweitert
. Ultrakurzform des Gesundheitsfragebogens fiir Patienten (PHQ-4)
Abfrage des Bedarfs
. Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (EQ5D-5L)

. Auszug aus Fragebogen zu Leistungsvermogen und Arbeitsauslf

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Zusatzliche bedarfsadaptierte Fragebdgen

Allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung (SWE)

,Cancer Behavior Inventory — Brief Version” (CBI-B)

Depressionsmodul des Gesundheitsfragebogens fiir Patienten (PHQ-9)
Angstmodul des Gesundheitsfragebogens fiir Patienten (GAD-7)
Progredienzangstfragebogen — Kurzversion (PA-F-KF)

Fragen zur Einstellung zu korperlicher Aktivitat (TTM) und Sportbezogene
Barrieren

Sporttagebuch/ Borg-Skala

EORTC Fatigue-Modul

Hubertus Wald Tumorzentrum
Stufenalgorithmus zur Erndhrung (TTM), Entscheidungsbalancle f!)”f’Fﬁm

petenznetzwerk des UKE
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Medizinische Parameter

Fettleibigkeit bzw. nicht-normaler Body Mass Index (BMI) < 18,5 und > 30
Waist-Hip-Ratio (WHR) bei Frauen > 0,85, WHR bei Mannern > 1,0
Gastrointestinale Beschwerden: Obstipation, Durchfalle, Schmerzen,
Ubelkeit/Erbrechen, Appetitlosigkeit

Behandlungsbedirftige art. Hypertonie

Behandlungsbedurftige Fettstoffwechselstorung

Insulinresistenz/ gestorte Glukosetoleranz

Diabetes mellitus Typ 2

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Beispiel bedarfsadaptierte Zuordnung zu praventiver Intervention

Distress Thermometer PHQ-4

Bitte kreisen Sie die Zahl ein (0-10), die am besten beschreibt, wie belastet Sie

sich in der letzten Woche, einschlielich heute, gefiihlt haben. Wie stark fihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die
folgenden Beschwerden beeintrachtigt?
N7 an mehr
Extrem belagtet 10— an als der beinahe

9 Uberhaupt einzelnen Hilfte der jeden

:_ nicht Tagen  Tage Tag

& Wenig Interesse oder Freude an Ihren Tatigkeiten Qo a1 Q2 as
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Qo QA a2 Qs
Hoffnungslosigkeit
Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung Qo Q1 Q2 as

Gar nicht belastet

Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu oo a1 o2 a3

kontrollieren

— Bedarf fiir psychoonkologische Intervention, wenn

* Distress Thermometer-

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg
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Sportmodul

Zeitlicher Ablauf / Aufwand Intervention / Untersuchung

Woche 0 ° Baseline Assessment

Insgesamt 5 Beratungen 4 60 Minuten in

Woche 0, 6, 12, 18, 24 +/-4 Wochen e Individuelle Beratung zu Sport und korperlicher
Aktivitat

Messungen in Woche 0, 16 und 52 +/- 4 e  Erlauterungen und Anlegen des Aktivitatsmessers

Wochen (Akzelerometrie), Tragezeit 1 Woche

e  Durchfiihrung der Bioimpedanzanalyse (BIA)—
Messung

e Spiroergometrie (zentrumsspezifische erweiternde
Untersuchung)

Innerhalb von Woche 0-52 alle 6-8 Wochen e  Newsletter mit Informationen zu Ernahrung und
korperlicher Aktivitat

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Ernahrungsmodul

Zeitlicher Ablauf / Aufwand Intervention / Untersuchung

Woche 0 ° Baseline Assessment

Insgesamt 5 Beratungen a 60 Minuten in
Woche 0, 6, 12, 18, 24 +/-4 Wochen e Individuelle Erndhrungsberatung

Messungen in Woche 0, 16 und 52 +/- 4 Durchfiihrung der Bioimpedanzanalyse (BIA)—-Messung

Wochen e  Durchfiihrung der Geruchs- und Geschmacksanamnese sowie
Geschmackstest (zentrumsspezifische erweiternde
Untersuchung)

Woche 8 - 20 +/-4 Wochen einmalig nach
Absprache, Dauer: 45-60 Minuten (in

kleinen Gruppen) e  Praktische Einheiten: Einkaufstraining und Kochkurs

Innerhalb von Woche 0-52 alle 6 -8 Wochen e  Newsletter mit Informationen zu Ernahrung und korperlicher
Aktivitat

—] |

Ein Kompetenznetzwerk des UKE



Psychoonkologiemodul

Zeitlicher Ablauf / Aufwand Intervention / Untersuchung

Woche 0 e Baseline Assessment

5 Termine a 50 Minuten nach Absprache (iber
einen Zeitraum von 2-4 Monate) e Einzelgespriche: Motivational Interviewing

Innerhalb von Woche 0-52 alle 6 -8 Wochen e  Newsletter mit Informationen zu Krankheitsverarbeitung,
Selbstflirsorge und seelischer Gesundheit

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE
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Infoflyer CARE for CAYA

Liebe Patienten, licbe Angehérige

durch verbesserte Behandlungsmoglichkeiten von
Krebserkrankungen steigt die Anzahl der Krebsober-
Iebenden aller Altersgruppen stetig an - eine Krebser-
krankung Oberleben derzeit menr als Bo% der jungen
Betroffenen”.

Eine besandzre Gruppe sind dabel die Patienten zwi-
schen 15 und 39 Jahren nach uberstandener Krebser-
krankung Im Kindes-, Jugend- und Jungen Erwachse-
nenalter Ihr Risiko for Langzeitfolgen, die auch nach
Jahrzehnte nach der Theraple auftreten konnen, Ist
besonders erhaht.

Zwel Drittel der Fatlenten entwickein Im Laufe [h-
res lebens theraplebedingte Folgeerkrankungen
Dies kinnen
korperliche Probleme (2. Herz Kretslauf Erkran-
tungen, chronische Schmerzen, Erschopfungszu-
stiande, Hormon- und Nervensti ungen,

peychische Beschwerden (28, Zukunftsangste, De-
pressionen, Anpassungsstorungen), die zu einer
schwierigen Lebensplanung fuhren,

soalale Prableme (2.8 Abbruch der Schul- oder Be-
rufsausbildung, finanzlelle Schwierigkelten) seln

Slehaben fiir:

Das CARE for CAYA
Praventionsprogramm

Dank der Forderung durch den Innovationsfond des Ge-
melnsamen Bundesausschusses konnte das CARE for
CAYA-Fraventionsprogramm zur Beeinflussung und Yor-
sarge solcher Langzettfolgen entwickelt werden, Die Ab-
kurzung CAYA steht far Children (Kinder), Adalescents
(Heranwachsende) und Young Adults (junge Erwachse-
ne).

Das Programm wurde In 14 Zentren deutschlandwelt
gemelnsam aufgebaut, um die fachabergreifende und
vemetzte Versorung und damit Langzeltprognose von
Jungen Krebsibrlebenden nachhaltig zu verbessern,

Regelmiifiige Bewegung, gesunde Erndh-
rung und psychische Gesundheit wirlcen
sich nachweislich positiv auf magliche
Therapiefolgen aus.

Das CARE for CAYA-Team geft daher mit hnen auf grund-
Iegende Themen wie Emahrung und Bewegung ein, be-
trachtet aber auch etwaige psychologische Belastungen
oder den Wiedereinstieg in Schule oder Beruf

Slke als Patlent bekommen durch die die enge Kooperati-
on und konkrete Absprache aller Fachbereiche elnen Be-

nach Chemo- oder

Gerade for Sie als Junger Patienten ist e5 desnalb wich-
g, neben den notwendigen medizinischen Nachsar-
geuntersuchungen, das Entstehen von Langzertfolgen
durch frohzeitige priventive Maknahmen zu vermel-
den

aus elner Hand und werden langfristig
beglettet

Weltere Informationen erhalten Sie unter
wwwcareforcaya.de

*Zahlen nach Hilganderf | etal, www.onkopadia som 017

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Padiatrisci und

Klinik |

Universititsk finikum Schleswig-Halstein Campus Libeck
wwwpaediaun-lusbeckde

Arbeitsbereich Psychoankologie
3 o und

wiww khae ovgude

Padiatrische
5 Onkologi
Universititzmedizin der kahannes Gutenkerg-Universitst Mainz
wwwunimedizin-mainzde

Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin,
Padiatrische Himatologie und Onkologie
Universitiitsklinikum Minster

wwwkiinikum, uni-muensterde

Bereich Onkologie und Hamatologie der Universitats-
Kinder- und Jugendklinik Rostock
Universitiitsklinikum Rostock
wiww:kinderklinikmed.uni-rostock.de

Pdistrie 5 - Onkologie, Himatologie und Immunologie
Klinikum Stuttgart - Qlgahospital
www ilnikum-stuttgart de

Ihr Weg zu uns

Das Praventionsprogramm CARE for CAYA wird an den
umsettigen Zentren In Deutschland durchgefuhrt.

Bitte suchen S sich das fur Sie wohnortnahe Zentrum
aus und kantaktieren das CARE for CAYA Team fr elnen
Termin.

Ihr CARE for Cava Zentrum var ort

Das CARE for CAYA Praventionsprogramm wird ermog-
licht durch den Innovationsfond des Gemeinsamen Bun-
desausschusses.

\
3 vy

3, & o
i Bundesausschuss

Koaperationspartner des CARE for CAVA

Comprehensive Cancer Center Mainfranken

Teilnahme an dem
Programm CARE for CAYA

Ste keénnen tellnehmen, wenn Sie zwischen 15 und 39
Jahre alt sind und zuvar eine Krebserkrankung dber-
standen haben - Unabhangig davon, wann die Erkran-
kung stattgetunden nat.

Zunachst wird anhand von Fragebogen und person-
lichen Gesprachen eingeschatzt, ob und wie ausge-
pragt Sie betroffen sind. Sie bekommen elne Basisver-
sorgung angebaten

Wenin Sle Im Bereich Emanrung, Spart und korperii-
che Aktivitat oder Psychoonkologie Beratungsbedarf
haben, knnnen Ste an elnem oder mehreren Modulen
in unserem Praventionsprogramm tellnehmen

Sport & Bewegung

Bel der werden Ihre
heiten analysiert und ein Individuelles Bewegungskon-
zeptaufgrund Ihrer Bedorfisse mit Ihnen besprochen

Dabel gehen wir auf Ihre personlichen Ziele und Ihre
Moglichkelten der Pravention eln.

Viellelcht gibt &5 Sportarten, die Sie schon Immer mal
ausprobieren wollten? Wir beraten
Sie und helfen Ihnen bel der Suche
nach geelgneten
Angeboten.

A

Praventionsprogramms:

In der Emahrungsberatung
wird mit Ihren anhand Ihrer
Ernahrungsgewonnheiten und Baschwerden

eIn individuslier Emanrungsplan erstelit, Prakt-
sche Einhetten wie ein Kochkurs und Einkaufstral-
ning sind ebenfalls Tell des Programms

Erndhrung

Sle mochten erfahren, ob Ste sich bereits gesund
ernihren? Oder haben Sle Schwlerlgkerten elne ge-
sunde Emahningswelse langfristig zu haften? Wir
besprechen gemeinsam, wie eine gesunde Erniah-
rung nachhattig und praktisch Im Alltag umzuset-
zenist.

Psychoonkologie

Eine Krebserkankung fuhrt
hiufig zu einer hohen k-

perlicnen und psychischen

Belastung — auch wenn

die elgentliche Behand-

lung schon abgeschiossen

Ist. Viele Lebensbereiche kon-

nen sich verindert haben: per-

strliche Bezishungen, Aus-

bildung und Beruf, die Freizeit

und die wettere Lebensplanung

In diesem Madul ksnnen per-
sonliche Anllegen Im Einzelge-
sprach besprochen werden. Es
werden dann gemelnsam
Losungsansatze erarbettet.

et CemmensZers 00 sz
ing

CARE ;s

) CAYA

Leben nach Krebs

Aktiv sein. Leben planen.

Das Prévantionsprogramm fiir junge
Menschen nach iibarstandaner Krebserkvan-
fung

—\

Hubertus Wald
Tumorzentrum

=

CARE for CAYA Zentren

Zentrum fir Kinderheilkunde, Padiatrische
Himatologie/Onkologie
Universittsklinikum Bonn

www Kinderklinikbonn de

Abteilung fir Pidiatrische Onkologie und Himat
derKinder- und Jugendklinik
Universittsklinikum Erlangen

www kinderkinikuk-erlangen.de

Klinik fiir Kinderheilkunde 11l
Univarsitstsklinikum Essen
wwwuk-essende

Tumorzentrum Freiburg — CCCF, Robert-Koch-Klir
Universitstsklinikum Freiburg
wwwuniblnil freibu g de et

Hubertus Wald Tumerzentrum
Universitires Cancsr Certer Hamburg (UCCH)
Universitstsklirikum Hamburg Eppendorf
www ucch.de

Padiatrische Himatologie und Onkalogie
Medizinische Hochschule Hannaver
www mh-hannoverde/kinderonkologis

Klinik fiir Innere Medizin Il Abt. fir Hamatologie
und Internistische Onkologie

Universittsklinikum Jena
www nikinik mjena.de/kimz

Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg
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Kontakt

Mail: care4caya@uke.de

Website: www.careforcaya.de

Telefon: 040-7410-55692

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg

Ein Kompetenznetzwerk des UKE


http://www.careforcaya.de/

Autor (Vorname Nachname) FulRzeile (Titel der Prasentation) 43

HAMBURG

Zusammenfassung

* die Gruppe der AYAs sehr heterogen, genau wie deren Versorgung

* Versorgungsansatze in Europa sehr unterschiedlich

* AYA-spezifische Versorgungssituation unzureichend

e Versorgungsstruktur meist auf medizinische Tumornachsorge beschrankt
* Nachsorge Uber die eigentliche Tumornachsorge hinaus sehr wichtig

* Aufbau von AYA-Zentren mit multidisziplinaren Teams notwendig

I Hubertus Wald Tumorzentrum
Universitares Cancer Center Hamburg
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