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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

• erhöhtes Risiko für Zweitmalignome und Langzeitfolgen
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AYA-spezifische Versorgung
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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-Wohltätigkeitsorganisation (Spanish association of AYA with Cancer)  
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AYA-spezifische Versorgung in Europa

Italien:

• AYA-Einheiten in Aviano (2007) und Mailand (2011)

• SIAMO-Taskforce (Italian Society for Adolescents with Hemato-Oncology
Diseases)  seit 2014

Dänemark:

• AYA Projekt 2000 in Aarhus gestartet, jetzt auch in Kopenhagen

• Datenerhebungen etc
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AYA-spezifische Versorgung in Europa

Niederlande

• 2013 digitale Plattform „AYA 4 community“ geschaffen 

• seit 2014 jährliche Konferenzen „Space 4 AYA“

• AYA-Dreamteams

• Chill-Rooms, Nachsorge-ambulanzen etc.

• nationale Versorgungsrichtlinie

• Studien zu Fertilität, akute und Langzeitfolgen
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AYA-Netzwerk der DGHO
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Onkopedia Leitlinie der DGHO „Heranwachsende und junge Erwachsene“
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

„AYApedia“ der DGHO
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Deutsche Stiftung für junge Erwachsene mit Krebs
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Beratungsportal für AYAs zu 

• sozialrechtlichen Themen

• Endokrinologie und Veränderungen im Hormonhaushalt

• Immundefekte

• weitere Themen im Aufbau

Erste Hilfe

• Erste Hilfe Faltblatt mit Tips für Umgang 

mit Krebs

• von Betroffenen für Betroffene
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Deutsche Stiftung für junge Erwachsene mit Krebs
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Treffpunkte

• regionale Anlaufstelle für 

den Austausch mit anderen 

Betroffenen 

• Kontakte zu regionalen 

Angeboten

Initiator

Angehörige/

Freunde/

Interessierte

Regionale 
Akteure und 

Anbieter

Medizinischer

Experte
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AjET der GPOH
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AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AYA Informationsportal des Universitätsklinikums Magdeburg
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CARE for CAYA Programm
Konsortialpartner



AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

AYA-LE
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Langzeitfolgen einer Krebserkrankung im 
jungen Erwachsenenalter –
Auswirkungen auf die Lebensqualität unter 
besonderer Berücksichtigung 
des psychischen Befindens, des 
Gesundheitsverhaltens und 
der beruflichen Situation

Präventionsprogramme in der Nachsorge von AYAs



AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Jena
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JET Studie
Systematische Erfassung von Spätfolgen nach allogener Stammzelltransplantation von Heranwachsenden 
und jungen Erwachsenen
Prospektive, multizentrische Studie zur systematischen Erfassung von Spätfolgen nach allogener
Stammzelltransplantation von Heranwachsenden und jungen Erwachsenen

CARE for CAYA Programm
Konsortialpartner

Präventionsprogramme in der Nachsorge von AYAs



AYA-spezifische Versorgung in Deutschland

Lübeck – LESS
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Less
retro- und prospektiven, multizentrischen 
Spätfolgenerfassung und -bewertung
Ärzte mit der Nachsorgepläne als auch Patienten und 
Eltern mit Nachsorgebroschüren versorgt

Nachsorgesprechstunde
Kinder und Jugendliche nach Krebserkrankung

CARE for CAYA Programm
Konsortialpartner

Präventionsprogramme in der Nachsorge von AYAs



AYA-spezifische Versorgung in Deutschland
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• Beratungsstelle
• Schwerpunkt ist die psychosoziale Hilfe und Nachbetreuung krebskranker Kinder, 

Jugendlicher, junge Erwachsener, junger Eltern und ihrer Angehörigen
• Angebot umfasst Einzelgespräche, Gruppenangebote, Geschwistertage, 

Elternabende und Kunstprojekte, Musiktherapie



AYA-spezifische Versorgung in Deutschland
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Das CARE for CAYA-Programm 

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

Präventionsprogramm für junge Patienten nach 
überstandener Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und 
jungen Erwachsenenalter (CAYAs)

Ein adaptives und modulares 
Versorgungsforschungsprogramm



Hintergrund - Junge Erwachsene mit Krebs

 Etwa 2/3 der CAYAs leiden an therapiebedingten Folgeerkrankungen 

 körperliche Probleme z.B. Polyneuropathie, chronische Schmerzen, Fatigue, 

Infertilität sowie kardiovaskuläre Erkrankungen bis zu 15-fach erhöht 

 psychische Beschwerden z.B. Rezidiv-/Zukunftsängste, Depressionen, 

Anpassungsstörungen

 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, 2008. 50(1): p. 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.



Risikoprofil und Lebensstil von CAYAs

• CAYAs haben ein 5-15-fach erhöhtes Risiko für kardiovaskuläre Erkrankungen
(2,3,4-6)

• Risiko durch therapiebedingte oder allgemein kardiovaskuläre Faktoren (7)

• Risiko für das Wiederauftreten des Tumors, einer Rezidiverkrankung

• Nur 10 % der Krebsüberlebenden verfolgen einen gesunden Lebensstil ohne
zusätzliche Interventionen (8) 

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

Erhöhtes Risiko für kardiovaskuläre und 
onkologische Erkrankungen

Verbesserung von modifizierbarer 
Lebensstil-Risikofaktoren hat eine 

besondere Bedeutung 

(2) Mulrooney, D.A., et al., Bmj, 2009. 339: p. b4606
(3) Oeffinger, K.C., et  al., N Engl J Med, 2006. 355(15): p. 1572-82
(4) Tukenova, M., et  al., J Clin Oncol, 2010. 28(8): p. 1308-15
(5) Armstrong, G.T., et al., J Clin Oncol, 2013. 31(29): p. 3673-80

(6) Lipshultz, S.E., et al., Circulation, 2013. 128(17): p. 1927-95
(7) Chow, E.J., et al., J Clin Oncol, 2014. 10:: p. 3643-50 
(8) Mayer, D.K., et al., Oncol Nurs Forum, 2007. 34(3): p. 643-51



INAYA 1: Improved Nutrition in AYA
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HEI-EPIC-Ergebnisse 

Gutes Ernährungsverhalten Moderates Ernährungsverhalten Schlechtes Ernährungsverhalten

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

Zeitpunkt Woche 0 Woche 12 Woche 52 p-Wert 
(W 0, 12,

52)

HEI-EPIC 
(Punkte)

47,0 
(40; 55)

65,0 
(55; 76)

65,0 
(50; 71)

≤ 0,001

Quidde et al BMC 2016



INAYA2/RISE: Improved Nutrition in AYA/Reduction of Sodium 
Intake

Grundherr et al DGEM 2018

• Einschluss n=40, Zwischenauswertung mit n=20  

• mediane Salzkonsum signifikant verbessert (lt. HEI-EPIC-Protokoll)

• gemessener Salzkonsum im 24-h-Sammelurin keine sig. Unterschiede

Zeitpunkt

Salzkonsum in g pro Tag

Woche 0 Woche 12

≤ 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)



MAYA – Motivate AYA

Salchow et al DGHO 2017

Vorher: Intensive 
körperliche Aktivitäten an 
1,2 ± 1,5 Tagen pro Woche 
über 50,1 ± 50,8min; 

Nachher: an 2,7 ± 1,1 
Tagen pro Woche über 
96,0 ± 36,2 min

Signifikante Verbesserung der intensiven körperlichen Aktivitäten der 
Patienten in der IG nach 12-wöchiger Beratung (p= 0.006)



MAYA – Motivate AYA

Vorher: Sitzende Tätigkeit  
pro Tag: 7,2 ± 3,6h

Nachher: Sitzende Tätigkeit 
pro Tag: 5,5 ± 3,0h 

Reduktion der sitzenden Tätigkeit pro Tag (p=0.038)

Salchow et al DGHO 2017



Zielsetzung CARE for CAYA-Programm

1. Umfassende Erhebung des Bedarfes für Unterstützung in den Bereichen

• Ernährung

• körperliche Aktivität und

• Psychosoziales

• Fatigue ....

2. Bedarfsadaptierte Interventionen zur Reduktion des Risikos für 

Folgeerkrankungen(z. B. kardiovaskulär) oder psychosoziale Probleme (z. B. 

Ausbildung, Beruf, Familie)



Quidde et al, FORUM 2017



Hintergrund – Care for CAYA Programm

 Innovationsfondprojekt/ GBA-Förderung (3,1 Mio. E)

 Förderzeitraum 12/2017-12/2020

 Verbundprojekt mit 

 14 Konsortialzentren Patientenversorgung

 ICBL/ Universität zu Lübeck: Datenspeicherung 

 Weiteren Konsortialpartnern: TK, AOK Rheinland/Hamburg
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• Hamburg - Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf, 
Hubertus Wald Tumorzentrum - Universitäres Cancer Center 
Hamburg (UCCH), Institut und Poliklinik für Medizinische 
Psychologie, Pädiatrische Hämatologie und Onkologie

• Bonn - Universitätsklinikum Bonn, Zentrum für 
Kinderheilkunde

• Erlangen - Universitätsklinikum Erlangen, Kinder- und 
Jugendklinik

• Essen - Universitätsklinikum Essen, Kinderklinik III (Päd. 
Hämatologie/ Onkologie/Stammzelltherapie; Päd. 
Kardiologie/ Rheumatologie; Päd. Pulmologie)

• Freiburg - Universitätsklinikum Freiburg, Zentrum für Kinder-
und Jugendmedizin, Pädiatrische Hämatologie und Onkologie

• Hannover - Medizinische Hochschule Hannover, Klinik für 
pädiatrische Hämatologie-Onkologie

• Jena - Universitätsklinikum Jena, Klinik für Innere Medizin II
• Lübeck - Universitätsklinikum Schleswig-Holstein, Klinik für 

Kinder- und Jugendmedizin
• Magdeburg - Universitätsklinikum für Hämatologie und 

Onkologie, Medizinische Fakultät der Otto-von-Guericke 
Universität

• Mainz - Universitätsmedizin Mainz der Johannes Gutenberg-
Universität Mainz, Zentrum für Kinder- und Jugendmedizin, 
Pädiatrische Onkologie/ Hämatologie/ Hämostasiologie

• Münster - Universitätsklinikum Münster, Klinik für Kinder-
und Jugendmedizin

• Rostock - Universitätsmedizin Rostock, Universitäts-Kinder-
und Jugendklinik Rostock

• Stuttgart - Klinikum Stuttgart - Olgahospital, Zentrum für 
Kinder-, Jugend- und Frauenmedizin, Pädiatrie (Onkologie, 
Hämatologie, Immunologie)

• Würzburg - Universitätsklinikum Würzburg

Hamburg
Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf

Erlangen
Universitätsklinikum Erlangen

Essen
Universitätsklinikum Essen

Freiburg
Universitätsklinikum Freiburg

Hannover
Medizinische Hochschule Hannover

Jena
Universitätsklinikum Jena

Lübeck
Universitätsklinikum Schleswig-Holstein

Magdeburg
Universitätsklinikum für Hämatologie
und Onkologie

Mainz
Universitätsmedizin Mainz

Rostock
Universitätsmedizin Rostock

Stuttgart
Klinikum Stuttgart

Würzburg
Universitätsklinikum Würzburg

Konsortium – CARE for CAYA



Basis- und Screeningfragebogen aus Einzelfragebögen

• NCCN Distress Thermometer (DT)

• EORTC QLQ-C30

• Freiburger Ernährungsprotokoll (über 3 Tage) 

• Abfrage zu körperlicher Aktivität (Screeningfragen Modul Sport)

• Bewegungs- und Sportaktivität (BSA)-Fragebogen, erweitert

• Ultrakurzform des Gesundheitsfragebogens für Patienten (PHQ-4) 

• Abfrage des Bedarfs 

• Gesundheitsbezogene Lebensqualität (EQ5D-5L) 

• Auszug aus Fragebogen zu Leistungsvermögen und Arbeitsausfall 

• Inanspruchnahme medizinischer Leistungen 



Zusätzliche bedarfsadaptierte Fragebögen

• Allgemeine Selbstwirksamkeitserwartung (SWE)

• „Cancer Behavior Inventory – Brief Version“ (CBI-B)

• Depressionsmodul des Gesundheitsfragebogens für Patienten (PHQ-9)

• Angstmodul des Gesundheitsfragebogens für Patienten (GAD-7)

• Progredienzangstfragebogen – Kurzversion (PA-F-KF)

• Fragen zur Einstellung zu körperlicher Aktivität  (TTM) und Sportbezogene 

Barrieren

• Sporttagebuch/ Borg-Skala

• EORTC Fatigue-Modul

• Stufenalgorithmus zur Ernährung (TTM), Entscheidungsbalance Kurzform

• Geschmacks-/ Geruchsanamnese



Medizinische Parameter

• Fettleibigkeit bzw. nicht-normaler Body Mass Index (BMI) < 18,5 und > 30

• Waist-Hip-Ratio (WHR) bei Frauen > 0,85, WHR bei Männern > 1,0

• Gastrointestinale Beschwerden: Obstipation, Durchfälle, Schmerzen,

• Übelkeit/Erbrechen, Appetitlosigkeit

• Behandlungsbedürftige art. Hypertonie 

• Behandlungsbedürftige Fettstoffwechselstörung 

• Insulinresistenz/ gestörte Glukosetoleranz 

• Diabetes mellitus Typ 2



Beispiel bedarfsadaptierte Zuordnung zu präventiver Intervention

Distress Thermometer PHQ-4

 Bedarf für psychoonkologische Intervention, wenn 

• Distress Thermometer ≥ 5, oder

• PHQ-4 ≥ 6



Sportmodul

Zeitlicher Ablauf / Aufwand Intervention / Untersuchung

Woche 0
 Baseline Assessment 

Insgesamt 5 Beratungen á 60 Minuten in 
Woche 0, 6, 12, 18, 24 +/-4 Wochen  Individuelle Beratung zu Sport und körperlicher 

Aktivität

Messungen in Woche 0, 16 und 52 +/- 4 

Wochen

 Erläuterungen und Anlegen des Aktivitätsmessers 
(Akzelerometrie), Tragezeit 1 Woche

 Durchführung der Bioimpedanzanalyse (BIA)–
Messung

 Spiroergometrie (zentrumsspezifische erweiternde 
Untersuchung)

Innerhalb von Woche 0-52 alle 6-8 Wochen  Newsletter mit Informationen zu Ernährung und 
körperlicher Aktivität



Ernährungsmodul

Zeitlicher Ablauf / Aufwand Intervention / Untersuchung

Woche 0
 Baseline Assessment 

Insgesamt 5 Beratungen á 60 Minuten in 
Woche 0, 6, 12, 18, 24 +/-4 Wochen  Individuelle Ernährungsberatung 

Messungen in Woche 0, 16 und 52 +/- 4 

Wochen

 Durchführung der Bioimpedanzanalyse (BIA)–Messung

 Durchführung der Geruchs- und Geschmacksanamnese sowie 
Geschmackstest (zentrumsspezifische erweiternde 
Untersuchung)

Woche 8 - 20 +/-4 Wochen einmalig nach 
Absprache, Dauer: 45-60 Minuten (in 
kleinen Gruppen)  Praktische Einheiten: Einkaufstraining und Kochkurs

Innerhalb von Woche 0-52 alle 6 -8 Wochen  Newsletter mit Informationen zu Ernährung und körperlicher 
Aktivität



Psychoonkologiemodul

Zeitlicher Ablauf / Aufwand Intervention / Untersuchung

Woche 0
 Baseline Assessment 

5 Termine à 50 Minuten nach Absprache (über 
einen Zeitraum von 2-4 Monate)  Einzelgespräche: Motivational Interviewing

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



Infoflyer CARE for CAYA



Mail: care4caya@uke.de

Website: www.careforcaya.de

Telefon: 040-7410-55692

Kontakt

http://www.careforcaya.de/


Zusammenfassung
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• die Gruppe der AYAs sehr heterogen, genau wie deren Versorgung

• Versorgungsansätze in Europa sehr unterschiedlich

• AYA-spezifische Versorgungssituation unzureichend 

• Versorgungsstruktur meist auf medizinische Tumornachsorge beschränkt

• Nachsorge über die eigentliche Tumornachsorge hinaus sehr wichtig

• Aufbau von AYA-Zentren mit multidisziplinären Teams notwendig


