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Liebe Kolleginnen, liebe Kollegen,

mit diesem Paper mochten wir Sie Uber die Langzeit-
nachsorge nach einer Krebserkrankung informieren
und Ihnen das Studienprojekt LaNCa vorstellen, wel-
ches die Verbesserung der sektorenlbergreifenden
Langzeitnachsorge von ehemals krebskranken Kindern
und Jugendlichen in Schleswig-Holstein zum Ziel hat.

In der Kindheit an Krebs erkrankt, erfolgreich therapiert
und geheilt. Das ist die Geschichte von zunehmend
mehr Patient*innen in der Onkologie heutzutage. In-
zwischen liegt die Uberlebensrate der betroffenen
Kinder und Jugendlichen in Deutschland bei Uber
80%." Die in den letzten Jahrzehnten erheblich an-
gestiegene Zahl von Uberlebenden zeigt allerdings
auch eine Kehrseite der erfolgreichen aber mitunter
sehr aggressiven Therapie auf: Spatfolgen kénnen
auch viele Jahre nach der Krebstherapie auftreten.
Doch wer ist dann Ansprechpartner*in?

Erkenntnisse zu Langzeitfolgen nach Krebstherapie im
Kindesalter

Jedes Jahr wird in Deutschland bei circa 2100 Kindern
und Jugendlichen bis zum Alter von 18 Jahren die Dia-
gnose Krebs gestellt." Die Krebstherapien sind durch
verbesserte Friherkennung und erweiterte Therapie-
und Versorgungsmoglichkeiten im Laufe der letzten
Jahrzehnte effektiver geworden. Allerdings leiden nicht
wenige dieser Patient*innen unter gesundheitlichen
Langzeitfolgen. |hre Morbiditat und Mortalitdt sind
im Vergleich mit gesunden Gleichaltrigen signifikant
erhoht.?2 Die erfasste Anzahl der sogenannten ,Child-
hood Cancer Survivors” in Deutschland liegt seit 1980
bei Giber 38.000 und wéchst bestédndig.' Dreilig Jahre
nach ihrer Diagnosestellung geben Uber 70% der Be-
troffenen mindestens eine chronische Erkrankung an.?
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Welche Spatfolgen gibt es?

Die Spatfolgen nach Krebstherapie betreffen verschie-
dene Organsysteme. Zu den haufigsten Langzeitfolgen
gehoren Zweittumore, endokrinologische und kardio-
vaskuldre Erkrankungen.* Die individuelle Therapieex-
position, die genetische Veranlagung, das persénliche
Gesundheitsverhalten und mégliche Komorbiditaten
bestimmen sowohl das generelle Risiko, an Langzeitfol-
gen zu erkranken, als auch das betroffene Organsystem
und den Schweregrad der Erkrankung? Folgende Ab-
bildung zeigt eine Auswahl der haufigsten Spatfolgen
nach Krebs im Kindesalter”

Chemo Anthrazykline u o hi
Bestrahlung Bestrahlung des Herzens erz ardiomyopathie
Nieren Glomerulére und tubulare
h Ifosfamid, Cisplati —

SaSHI osfamid, Cisplatin Nierenfunktionsstérungen
(Hochdosis-) Alkylanzien Endokrines Wachstumsstorungen,
Chemo (z. B. Busulfan, Melphalan) System & Fertilitatseinschrankungen
Bestrahlung Bestrahlung von Schadel, Hals, Fertilitat Schilddrisenfunktionsstérungen,

Becken, Wirbelsaule Metabolisches Syndrom
Chemo Alkylanzien, Topoisomerase-Il-Inhibitoren Sekundar- Patienten- und
Bestrahlung Ehemaliges Strahlenfeld malignome therapieabhangiges Risiko
Chemo Methotrexat, Dexamethason, Neuro- Intellektuelle u. neurologische
Bestrahlung Schadelbestrahlung kognition Funktionseinschrankungen

z. B. Kortikosteroide
Behandlungssetting, Therapie, Erkrankung

Chemo
Setting

Modizifiert nach Salow et al., 2022

Ablauf in der Langzeitnachsorge

Um dem individuellen Risiko der Betroffenen gerecht
zu werden, erfolgt anhand des persénlichen Risiko-
profils eine Stratifizierung in Risikogruppen, aufgrund

Psychische Beein- PTBS, Fatigue, Lebensqualitdt |
trachtigungen

derer ein individueller Nachsorgeplan erstellt wird.
Diesem Nachsorgeplan kann entnommen werden, in
welchen zeitlichen Abstdnden Vorsorgeuntersuchun-
gen erfolgen sollten. Hierzu gehoren u.a. endokrino-
logische, neurologische sowie neuropsychiatrische
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Untersuchungen, Echokardiogramme, Tests der Nie-
ren- und Leberfunktion sowie Audiogramme zur Uber-
prufung des Gehors.® So gehdren Patient*innen, die
bestrahlt wurden, der Hochrisikogruppe an und sollten
jahrlich in einem Zentrum fir Krebsnachsorge vorstel-
lig werden. Aufgrund der Bestrahlung ist auch ein der-
matologisches Screening Teil der Kontrollen.

Interdisziplindre Langzeitnachsorge-Sprechstunde

« Uberweisung von Patient*innen, deren Krebserkran-
kung mindestens fiinf Jahre zuriick liegt, durch All-
gemeinarzt*innen und Kinderarzt*innen an das
Nachsorgezentrum am UKSH

* Bei der Erstvorstellung wird ein individueller Nach-
sorgeplan erstellt

* Entsprechend des Risikoprofils erfolgen medizini-
sche Untersuchungen am UKSH

* Angebot einer psychologischen sowie sozial recht-
lichen Beratung

* Individuelle Lebensstilberatung zur gesundheitli-
chen Vorsorge

« Der einweisende Arzt oder Arztin erhilt einen aus-
fiihrlichen Bericht. Ggf. werden weitere ambulant
MaBnahmen empfohlen.

* Bei Bedarf ist ein telemedizinischer kollegialer Aus-
tausch zwischen dem einweisenden Arzt oder Arztin
und Mitarbeitern des Nachsorgezentrums moéglich

Leitlinien zur Krebsnachsorge

Um weltweit die Versorgung ehemals krebskranker Kin-
der zu vereinheitlichen, wurde 2010 die International

Guideline Harmonization Group (IGHG) gegriindet. Die

ausfuhrlichen und fortlaufend aktualisierten Leitlinien
zu Themen wie Kardiomyopathie oder Fatigue nach
Therapie kénnen auf der Website der IGHG aufgerufen
werden (www.ighg.org).

Im Jahr 1997 entwickelte ein Expertenteam der Gesell-
schaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH) die erste deutsche Leitlinie zur Langzeitnach-
sorge von krebskranken Kindern. Diese wurde im vor-
herigen Jahr in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin, der Deut-
schen Krebsgesellschaft und weiteren Fachgesellschaf-
ten auf den aktuellen Behandlungsstandard Gberarbei-
tet. Als Ziel der Nachsorgeempfehlungen formuliert die
GPOH die Friherkennung und -behandlung von Lang-
zeitfolgen, realisiert durch lebenslange und risikoad-
aptierte Nachsorge- und Vorsorgeprogramme.® Diese
starten nach Abschluss der Routinenachuntersuchun-
gen bei onkologischen Erkrankungen, meist funf Jahre
nach Therapieende.®

Warum braucht es eine Optimierung der Versorgung?

Viele wichtige Erkenntnisse zu méglichen Langzeitfol-
gen der Krebstherapie sind erst in den vergangenen bei-
den Jahrzehnten erlangt worden. Ein Grol3teil der Pa-
tientengruppe ist daher nicht Gber ein erhohtes Risiko
informiert worden, frithzeitig an chronischen Krankhei-
ten zu erkranken (Gefahr eines Informations- bzw. Ver-
sorgungsmangels).”® Viele dieser Menschen sind nicht
an ein Nachsorgeprogramm angebunden. Es besteht
so die Gefahr, dass aufgrund der komplexen Kranken-
geschichte und der hohen medizinischen und psycho-
sozialen Bedarfe dieser Menschen mégliche chronische
Erkrankungen verzégert erkannt und nicht ausreichend
versorgt werden.®® Im Flachenland Schleswig-Holstein
stellt die spezialisierte, interdisziplindre Versorgung
dieser Patient*innen Uber die Sektorengrenzen hinaus

eine besondere Herausforderung dar.


https://www.ighg.org/

LANGZEITNACHSORGE - Schleswig-Holstein

Strukturierte Langzeitnachsorge in Schleswig-Holstein

Um die Herausforderungen der Langzeitnachsorge
anzugehen, wurde unter anderem das Studienprojekt
LaNCa (Langzeitnachsorge nach einer Krebserkran-
kung im Kindes- und Jugendalter in Schleswig-Holstein
- Neue Versorgungsangebote zum Thema ,Cancer Sur-
vivorship”) initiiert. Gefordert durch den Versorgungssi-
cherungsfonds des Landes Schleswig-Holstein, verfolgt
LaNCa das Ziel, die Versorgung dieser hochsensiblen
Patientengruppe in Schleswig-Holstein zu verbessern.
Dies soll erreicht werden, indem Nachsorgestrukturen
nachhaltig geschaffen und eine Vernetzung speziali-
sierter Nachsorgezentren mit niedergelassenen Kol-
leg*innen etabliert wird. Seit 2014 besteht eine inter-
disziplindre Sprechstunde fur Langzeit-nachsorge mit
Schwerpunkt auf ehemals krebskranken Kindern und
Jugendlichen am UKSH, Campus Liubeck, einmalig in
Schleswig-Holstein und einer von wenigen Standorten
in Deutschland. Diese wurde auf Initiative der bundes-
weiten GPOH-Arbeitsgruppe ,Spatfolgen und Nachsor-
ge, LESS” gestartet, die bereits seit Uber dreillig Jahren
Studien zu Langzeitfolgen veroffentlicht.” > www.less-
studie.de

Um die Versorgung zu optimieren, ist die sektoren-
ubergreifende Zusammenarbeit wichtig. Im LaNCa Pro-
jekt soll nach einer qualitativen Erhebung der Bedarfe
im ambulanten Bereich diese Zusammenarbeit durch
arztliche Fortbildungen, Informationsmaterialen und
strukturierte Nachsorgeplane verbessert werden.

Darlber hinaus werden Strukturen geschaffen, die es
niedergelassenen Arzt*innen erméglicht, sich bei spezi-
ellen Fragestellungen, auf Wunsch auch im Beisein von
Patienten*innen, telemedizinisch durch Spezialisten
beraten zu lassen. Gleichzeitig wird das Angebot fiir Pa-
tient*innen bspw. um psychosoziale Videosprechstun-
den und Schulungen erweitert. Die niedergelassenen
Arzt*innen kénnen ihre Patient*innen tber die zahlrei-
chen Angebote informieren und sie in die Nachsorge-

strukturen leiten.

Im jungen Erwachsenenalter (18 bis 39 Jahre) sind
jahrlich rund 15.000 Patient*innen von onkologischen
Neuerkrankungen betroffen. Deshalb soll das Angebot
einer Langzeitnachsorge zukinftig auch fur die Gruppe

der jungen Erwachsenen etabliert werden.

Zusammenarbeit ist gefragt!

Folgende Schritte kénnten Ihr Beitrag zur optimierten
Versorgung der ehemals krebskranken Kinder und
Jugendlichen sein:

* Teilnahme an Fortbildungen zum Thema Langzeit-
nachsorge in Schleswig-Holstein

* Potentielle Nachsorgepatient*innen in lhrer Praxis
identifizieren und iiber Versorgungsangebote
informieren sowie in die Nachsorgestrukturen

einbinden

o Aufkldrung von betroffenen Patient*innen in lhrer

Praxis iiber mogliche Spatfolgen

* Praventionsarbeit durch stetige Férderung eines
gesunden Lebensstils

* Unterstiitzung bei der leitliniengerechte Versorgung
dieser Patient*innen anhand des vom Langzeitnach-
sorgezentrum erstellten Nachsorgeplans

* Bei Bedarf Kontaktaufnahme mit dem Langzeitnach-
sorgezentrum und ggf. telemedizinische Beratung

* Bei Jugendlichen die Transition von der Kinder- in
die Erwachsenenmedizin erfolgreich mitgestalten



https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/less-studie/studie/
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/less-studie/studie/
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Hinter dem QR Code finden Sie weitere Informationen
rund um das Thema Langzeitnachsorge in Schleswig-
Holstein auf unserer neuen Website:

www.langzeitnachsorge-sh.de

Mit Unterstiitzung von

SH a& ¥

Schleswig-Holstein
Der echte Norden
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