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Durch verbesserte Uberlebensraten
und die Alterung der Gesellschaft
kommt es zu einem starken Anstieg
an Menschen, die akut oder im Laufe
ihres Lebens an Krebs erkrankt sind.
Viele dieser ,cancer survivors” leiden
unter korperlichen und psychoso-
zialen Langzeit- und Spatfolgen.
Survivorship-Care-Programme (SCP)
sollen hierbei eine langfristige und
umfassende Unterstiitzung ge-
wahrleisten. Eine zentrale Rolle
kommt dabei dem Selbstmanage-
ment sowie damit verbunden der
Gesundheitskompetenz zu.

Definition von Survivorship

Die Anzahl an Menschen, die mit und
nach einer Krebserkrankungleben, steigt
rapide an [24]. Allein in Deutschland
wurde in den letzten 5 Jahren bei etwa
1,7 Mio. Menschen Krebs diagnostiziert;
die Zahl der jemals an Krebs Erkrankten
liegt damit bei tiber 4 Mio. [24].
Hinsichtlich der Frage, ab wann eine
Person als ,,cancer survivor“ (Krebsiiber-
lebender) gilt, orientieren sich die meis-
ten Fachgesellschaften an den Defini-
tionen der US-amerikanischen National
Coalition for Cancer Survivorship und
dem ebenfalls US-amerikanischen Office
of Cancer Survivorship, wonach ,,survi-
vorship“ vom Zeitpunkt der Diagnose an
beginnt [22]. Diese weitgefasste Defini-
tion ist nicht unumstritten, da sie eine
klinisch notwendige Differenzierung er-
schwert. Allerdings ermoglicht sie, die
onkologische Versorgung entlang eines
Kontinuums zu verstehen und damit die
potenziellen Auswirkungen der Krebs-
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therapie auf die Lebensqualitit der ,,sur-
vivors“ tiber die gesamte Lebensspanne
zu berticksichtigen [26].

Trotz oder gerade wegen der weiten
Definition von ,survivorship“ lohnt es
sich, verschiedene Phasen zu definieren,
die sich am Behandlungs- und Krank-
heitsverlauf orientieren. Eine géngige
Einteilung unterscheidet die akute Be-
handlungsphase (etwa das 1. Jahr nach
Diagnosestellung) sowie das mittlere
(bis etwa 5 Jahre nach Diagnosestellung)
und schlieflich das Langzeitiiberleben
(ab dem 5. Jahr nach Diagnosestellung).

Ansatzpunkte fiir Survivorship-
Programme

Studien weisen darauf hin, dass vie-
le ,survivors® im Langzeitverlauf gute
Funktions- und Lebensqualititswerte
aufzeigen [10]. Vergleiche mit Refe-
renzdaten zeigen jedoch, dass selbst
»survivors® gut behandelbarer Krebsar-
ten wie des Hodgkin-Lymphoms auch
Jahre nach der Behandlung gegeniiber
der Allgemeinbevolkerung (nach Al-
ter und Geschlecht angepasst) klinisch
relevante Beeintrachtigungen in kor-
perlichen, psychischen und sozialen
Aspekten aufweisen [15].

)) Die Problembereiche

der ,survivors” dienen als
Ansatzpunkte fiir Survivorship-
Programme

Die Problembereiche der ,survivors®
dienen als Ansatzpunkte fiir Survi-

vorship-Programme. Hinsichtlich der
Krankheitsfolgen unterscheidet man
zwischen Auswirkungen, die bereits
frithzeitig beginnen und noch Jahre
anhalten (Langzeitfolgen), und Aus-
wirkungen, die erst nach der akuten
Krankheitsphase auftreten (Spatfolgen).
Inhaltlich wird zumeist eine Kategorisie-
rung in korperliche, psychische, soziale
und spirituelle Problembereiche vor-
genommen [18]. Kritisch anzumerken
ist, dass eine solche Trennung klinisch
héufig nicht sinnvoll erscheint, da sie
die Wechselwirkungen zwischen den
Symptombereichen vernachldssigt [7].
Fiir genauere Ergebnisse zu diesen Pro-
blembereichen verweisen die Autoren
auf die entsprechenden Artikel in dieser
Ausgabe.

Anforderungen und Ziel-
setzungen

Friihzeitige Entwicklung Ein SCP sollte
bereits kurz nach der onkologischen Be-
handlung erstellt werden. Dabei sollten
Informationen zur erfolgten Behandlung
und den spezifischen Erfahrungen der
»survivors® ebenso beriicksichtigt wer-
den wie Informationen zur Notwendig-
keit zukiinftiger Screenings im Hinblick
auf potenzielle Langzeit- und Spatfol-
gen, Empfehlungen zu gesundheitsfor-
dernden Mafinahmen und zur Symptom-
behandlung [19].

Personalisierung Neben der genauen Er-
hebung vorhandener Problembereiche
sollten auch medizinische, psychologi-
sche und soziodemografische Kontext-
faktoren wie z. B. individueller Genotyp,
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Tumorgenetik, Lebensstil und Fitness,
individuelle ~Krankheitsverarbeitungs-
strategien, Bildung oder Alter erhoben
werden [21]. Dadurch kann ein ganz-
heitliches Verstindnis der individuellen
Herausforderungen und Ressourcen ge-
wonnen und fiir den Nachsorgeplan
nutzbar gemacht werden.

Multidimensionalitit Die Ziele des SCP
sollte nicht nur in der rein medizinischen
Versorgung bestehen, sondern entspre-
chend der individuellen Lebenssituation
auch auf verbesserte Lebensqualitit,
Funktionsfahigkeit,  Selbststindigkeit,
soziale Teilhabe und Wiedereingliede-
rung bzw. Verbleib in der Arbeitswelt
abzielen [21]. Konkret bedeutet dies,
dass SCP neben primir krankheitsspe-
zifischen Themen (z.B. zeitlicher Ablauf
von Kontrollterminen) auch Empfeh-
lungen zum Lebensstil, sozialrechtliche
Themen sowie die Weiteriitberweisung
zu psychosozialen Unterstiitzungsange-
boten einschlieflen [16, 19].

Interdisziplinaritdt Die Problemberei-
che der ,survivors“ sind vielfaltig [18]
und bedingen bzw. verstirken sich ge-
genseitig [7]. Dies erfordert eine multi-
disziplindre Behandlung durch entspre-
chende Fachleute im Rahmen von SCP
[19].

Integrierte Versorgung Die Interdiszi-
plinaritit erfordert Koordination und
Abstimmung der spezifischen Versor-
gungseinrichtungen [19]. Besonders zen-
tral erscheint hier die Kommunikation
zwischen den onkologischen Behandlern
und dem Hausarzt, die auch nach der
Akuttherapie fortgesetzt werden sollte
[19].

Selbstmanagement Ein zentrales Ziel
von SCP ist die Verbesserung des gesund-
heitsbezogenen Selbstmanagements. Da-
bei sollen die ,,survivors“ in die Lage ver-
setzt werden, moglichst selbststindig mit
ihrer gesundheitlichen Situation umzu-
gehen, z.B. hinsichtlich effektiver Pro-
blemlosung, aber auch in Bezug auf die
Nutzung fachlicher Angebote [16, 19].

Unterschiedliche SCP-Konzepte

Unter SCP werden alle Interventionen
verstanden, die die korperliche und psy-
chosoziale Gesundheit, Funktionsfahig-
keit sowie die soziale und berufliche Teil-
habeder ,,survivors“fordern. Unterschie-
de hinsichtlich formaler Voraussetzun-
gen oder inhaltlicher Zielsetzungen fiih-
ren jedoch zu verschiedenen Ausgestal-
tungen solcher SCP.

» Ein Nachsorgeprogramm in
der Stadt kann anders geplant
werden als auf dem Land

Sowohl Konzeption als auch Implemen-
tierung eines SCP sollte sich im Sinne von
»Best-Practice-Modellen an den spezi-
fischen Bediirfnissen der jeweiligen Pati-
entenpopulation sowie den vorhandenen
Ressourcen orientieren [20]. ,,Survivors®
nach Hodgkin-Lymphom beispielsweise
sind verhiltnismafig jung, weshalb hier
die soziale Reintegration eine zentrale
Herausforderung darstellen diirfte [4].
Zusitzlich miissen auch formale Uberle-
gungen angestellt werden: So sollte friih-
zeitig entschieden werden, wer das Pro-
gramm federfiihrend koordiniert, wel-
cheDienste tiberhaupt angeboten werden
kénnen und welche Finanzierungsmog-
lichkeiten zur Verfiigung stehen [20]. Ein
Nachsorgeprogramm in der Stadt etwa
kann anders geplant werden als auf dem
Land, wo psychosoziale Unterstiitzungs-
angebote seltener vorhanden sind [5].
Die American Society of Clinical
Oncology (ASCO) publizierte einen
Uberblick iiber verschiedene Versor-
gungskonzepte bzw. SCP, wobei sich
diese u.a. im Spezialisierungsgrad der
Behandler, in der Wahl der primir fir
die Nachsorge verantwortlichen Perso-
nen sowie in der Anzahl an beteiligten
Bereichen unterscheiden. Wenngleich
sich nicht alle Konzepte auf das deutsche
Gesundheitssystem {ibertragen lassen
diirften, geben sie einen guten Einblick
in die Vielfalt an moglichen Versor-
gungskonzepten [2].
== Oncology Specialist Care: Die Wei-
terfithrung der Versorgung bzw.
Nachsorge erfolgt durch das onkolo-
gische Behandlungsteam.

== Multi-Disciplinary Survivorship Clin-
ic: Die Weiterfithrung der Versorgung
erfolgt auflerhalb der tiblichen on-
kologischen Nachsorge durch ein in-
terdisziplindres Team, das auf krebs-
und behandlungsbedingte Spit- und
Langzeiteffekte spezialisiert ist.

== Disease/ Treatment Specific Survivor
Clinic: Art und Intensitit der Nach-
sorge wird in Abhéngigkeit von den
erhaltenen Krebstherapien durch ein
Team durchgefiihrt, dass auf spezi-
fische krebs- und therapiebedingte
Probleme spezialisiert ist.

= General Survivorship Clinic: Die Wei-
terfithrung der Versorgung erfolgt
durch einen Arzt oder einen anderen
spezialisierten Anbieter der Ge-
sundheitsversorgung innerhalb eines
Cancer Centers, eines Krankenhauses
oder einer Praxis.

== Consultative Survivorship Clinic:
Die weiterfithrende Versorgung
und Nachsorge erfolgt durch das
onkologische Behandlungsteam
in Abstimmung mit der primér-/
hausérztlichen Versorgung.

= [ntegrated Survivorship Clinic: Die
weiterfithrende Versorgung und
Nachsorge erfolgt innerhalb der
onkologischen Versorgung eines
Cancer Centers, Krankenhauses
oder einer Praxis durch einen Arzt
oder einen anderen spezialisierten
Anbieter der Gesundheitsversorgung
in Abstimmung mit der primér-/
hausirztlichen Versorgung.

= Community Generalist Model: Die
weiterfithrende Versorgung und
Nachsorge erfolgt durch die primér-/
hausirztliche Versorgung.

= Shared-Care of Survivor: Die weiter-
fithrende Versorgung und Nachsorge
erfolgt durch eine beliebige Kom-
bination aus spezialisierten Fach-
disziplinen, primér-/hausirztlicher
Versorgung und Pflege.

Ein perfektes Modell gibt es nicht, jedes
besitzt spezifische Vor- und Nachteile [2].
Dabher sollte die Auswabhl fiir ein konkre-
tes Setting v. a. 2 zentrale Aspekte beriick-
sichtigen, die spezifischen Bediirfnissen
der anvisierten Gruppe einerseits sowie
die institutionellen Ressourcen anderer-
seits [2]. Anhand dieser Aspekte sollte
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eine ausfithrliche Bedarfsanalyse erfol-
gen, auf deren Basis dann ein Modell
bzw. auch eine hybride Modellform aus-
gewdhlt werden kann [2].

Wirksamkeit

Wenngleich fiir einzelne Komponenten
von SCP wirksame Verfahren zur Ver-
fugung stehen, etwa fiir psychosoziale
Belastung [8] oder Fatigue [11], ist die
Forschungslage zur Wirksamkeit ganz-
heitlicher Nachsorgeprogramme bislang
unzureichend. Weil solche Belege fehlen,
ist eine grofd angelegte Implementierung
von SCP noch nicht zu rechtfertigen [17,
29]. Ein wichtiger Wirkfaktor fiir das Ge-
lingen von SCP scheint neben dem En-
gagement der ,survivors“ v.a. die Stei-
gerung des Selbstmanagements zu sein
[29].

Selbstmanagement als ein
Wirkfaktor fiir SCP

Ein wesentliches Ziel sowie Bestand-
teil von SCP ist es, die Fertigkeiten
der ,,survivors“ beim Umgang mit ihrer
Erkrankung und den daraus resultie-
renden Folgen zu stirken [16, 19]. So
nehmen im Rahmen von SCP Selbst-
managementansitze, die diese ,Hilfe
zur Selbsthilfe als zentrale Zielkriterien
definieren, einen wichtigen Stellenwert
ein. Wenngleich auch hier noch weitere
Forschung notwendig ist, lieffen sich in
bisherigen Studien bei Krebsbetroffenen
(Prostata, Brust) bereits positive Ten-
denzen in Bezug auf Lebensqualitit bzw.
Angstlichkeit feststellen [19].

)) Eine wichtige Voraussetzung
des Selbstmanagements ist die
Gesundheitskompetenz

Eine wichtige Voraussetzung des Selbst-
managementsistdie Gesundheitskompe-
tenz (,health literacy“) der ,survivors®
Dieser Begriff umfasst das Wissen, die
Motivation und das Ausmaf3, in dem ein
Mensch in der Lage ist, relevante Ge-
sundheitsinformationen und -dienste zu
finden, zu verstehen, zu beurteilen und
anzuwenden, um dadurch angemessene
Gesundheitsentscheidungen zu treffen,
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Zusammenfassung

Hintergrund. Survivorship-Care-Programme
(SCP) nehmen einen zunehmend wichtigen
Stellenwert zur Linderung oder Vermei-
dung korperlicher und psychosozialer
Folgeprobleme bei Krebsiiberlebenden ein.
Im vorliegenden Beitrag wird ein kurzer
Uberblick tiber SCP und die damit verbundene
Wichtigkeit von gesundheitsbezogenem
Selbstmanagement gegeben.

Ergebnisse. Die weitgefasste Definition von
Jsurvivorship” und die Vielféltigkeit von
Problembereichen erfordern eine personali-
sierte und multidimensionale Ausrichtung.
Dies impliziert eine interdisziplindre und
integrierte Versorgung. Die Evidenzlage zur
Wirksamkeit von SCP ist bislang unzurei-
chend. Ein wichtiges Ziel von SCP besteht in
der Steigerung des gesundheitsbezogenen
Selbstmanagements, was wiederum die
Fahigkeit erfordert, gesundheitsbezogene
Inhalte zu verstehen und l8sungsorien-
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tiert auf eigene Gesundheitsprobleme
anzuwenden (Gesundheitskompetenz). Im
Zuge der technologischen Entwicklungen
werden diese Anforderungen kontinuierlich
um digitale Aspekte erweitert (digitale
Gesundheitskompetenz).

Schlussfolgerung. Weitere Forschung zur
Wirksamkeit von SCP ist notwendig. Die
Vorteile und Risiken digitaler Gesundheits-
angebote sollten jeweils kritisch abgewogen
werden, um Benachteiligungen bestimmter
Gruppen zu vermeiden (,digital divide”).
Gezielte Schulungsprogramme zur Verbes-
serung digitaler Gesundheitskompetenz
konnten helfen, solche Risiken zu minimieren.

Schliisselworter

Emotionale Anpassung - Nachsorge -
Gesundheitskompetenz - Lebensqualitét -
Rehabilitation

Abstract

Background. Survivorship care programs
(SCP) are increasingly being implementedin
order to ensure long-term and comprehensive
care of physical and psychosocial cancer-
related sequelae among survivors. In this
article, we provide a short overview of SCP
and the importance of health-related self-
management.

Results. The broad definition of “survivorship”
and the high diversity of impairments among
cancer survivors warrants a personalized

and multidimensional approach. This in turn
requires both interdisciplinary and integrated
care. To date, the state of knowledge on

the efficacy of SCP is limited. A central aim

of SCP is to increase health-related self-
management, which in turn requires the

Cancer survivorship care programs and self-management

ability to correctly evaluate and apply health-
related information in order to resolve health-
related problems (health literacy). Due to

the technological developments, additional
skills are needed to stay health literate (digital
health literacy).

Conclusion. Further research on the efficacy
of SCP is warranted. Both advantages and
risks of digital health programs need to

be carefully weighed to avoid inequalities

in health care (“digital divide”). Specific
education programs to improve digital health
literacy may help to minimize such risks.

Keywords
Emotional adjustment - Aftercare - Health
literacy - Quality of life - Rehabilitation

die die Lebensqualitit erhalten oder ver-
bessern [28]. Studien mit nichtonkologi-
schen Patientengruppen konnte bereits
gezeigt werden, dass Gesundheitskom-
petenz positiv mit gesundheitsforderli-
chem Verhalten sowie mit selbstberich-
teter psychischer und korperlicher Ge-
sundheit assoziiert ist [1, 9]. Im deut-
schen Nationalen Aktionsplan Gesund-
heitskompetenz [25] wurde die besonde-

re Relevanz dieses Aspekts bei Patienten
mit chronischen Erkrankungen betont.

Selbstmanagement im digitalen
Zeitalter

Im Zuge der technologischen Entwick-
lungen schlieSt Selbstmanagement im-
mer mehr auch digitale Angebote mit
ein. Dieser Prozess hat sich durch die
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Tab. 1
Chancen

Erhéhte Adhdrenz, z. B. durch Erinnerung
an die Einnahme von Medikamenten

Schnellere und einfachere Messung von
korperlichen und psychischen Sympto-
men

Besseres Verstandnis der individuellen
Reaktionen und Symptomverlaufe, z. B.
durch (Echtzeit-)Visualisierung von Daten

Friihere Behandlungsintensivierung bei
Krankheitsprogression, z.B. durch Riick-

Chancen und Risiken digitaler Gesundheitsangebote [13, 27]

Risiken

Verwirrung oder Fehlinterpretation durch Daten- und
Informationsflut

Fehleranfalligkeit von Tracking-Systemen

,Datengetriebener Perfektionismus”

Reduzierung komplexer klinischer Prozesse auf einfa-
che Kennwerte (z. B. das Ruckfiihren von Nonadharenz

meldungen ,intelligenter” medizinischer auf Vergessen)

Gerdte

Verbesserte Kontinuitdt in der Nachsorge Benachteiligung von Patienten, die Daten nicht tra-
bei alten und korperlich eingeschrénkten cken kénnen, z.B. aufgrund mangelnder Kompetenz
Menschen durch 6rtliche Unabhédngigkeit oder Nichtverfiigbarkeit entsprechender Gerate (,digi-
tal divide”)
Benachteiligung von Patienten, die Daten nicht tra-
cken wollen, z.B. aufgrund Bedenken hinsichtlich
Datensicherheit und Privatsphare (,digital divide”)

COVID-19-Pandemie zusdtzlich ver-
stirkt. Gesundheitstechnologien wie die
Anwendung tragbarer Sensoren etwa
ermoglichen die Erfassung von Daten,
die fur die Diagnosestellung, Priventi-
on und Behandlung von Krankheiten
und damit fiir das individuelle Wohl-
befinden von Patienten hohe Relevanz
haben konnen [27]. Eine Studie, die
»survivors® wihrend der Erkrankung
anhand per App berichteter Symptom-
belastungen beobachtete, zeigte nicht
nur verbessertes Befinden und erhohte
Lebensqualitdt, sondern auch positi-
ve Effekte in Bezug auf medizinische
Outcomes wie Anzahl der Kranken-
hausaufenthalte [3]. Tatsichlich besitzen
mobile Gesundheitsanwendungen ge-
geniiber herkémmlichen Formen des
Gesundheitsmanagements verschiedene
Chancen, die jedoch mit entsprechenden
Risken abgewogen werden miissen. Die
O Tab. 1 gibt eine Auswahl an relevanten
Aspekten wieder [13, 27].

Gerade das Risiko des ,digital divi-
de“ (B Tab. 1) scheint bei Krebspatienten
eine wichtige Rolle zu spielen: Eine der
wenigen einschldgigen deutschen Studi-
en (n= 188 Krebspatienten) zeigte etwa,
dass 40% der ,survivors“ auf die Fra-
ge nach der Verwendung gesundheits-
bezogener Apps antworteten, weder ein
Smartphone noch ein Tablet zu besitzen
[12]. Dieser hohe Anteil an Nichtnutzung
bzw. Nichtverfiigbarkeit entsprechender

Appskonnte mit dem vergleichsweise ho-
hen Alter an ,cancer survivors“ zusam-
menhéngen. Hinweise auf einen solchen
Alterseffekt konnte z.B. eine Studie an
tiber 4000 Personen der deutschen All-
gemeinbevolkerung liefern, wonach v.a.
jungere Personen gesundheitsbezogene
Apps nutzten [6].

Im Zuge der dargestellten Entwicklun-
gen im Gesundheitsmanagement wurde
der Begriff der digitalen Gesundheits-
kompetenz (,,E-health literacy“ oder ,,di-
gital health literacy®) eingefiihrt: Dieser
baut auf dem Aspekt der Gesundheits-
kompetenz auf, wird jedoch um die An-
forderungen der Nutzung neuer Tech-
nologien erweitert. Entsprechend wird
sie definiert als die Fahigkeit zum Su-
chen, Finden, Verstehen und Bewerten
von Gesundheitsinformationen auf der
Grundlage digitaler Quellen sowie die
Fahigkeit, das dadurch gewonnene Wis-
sen anzuwenden, um ein gesundheitli-
ches Problem anzugehen bzw. zu l6sen
[23].

Starkung von (digitaler)
Gesundheitskompetenz

Laut dem Nationalen Aktionsplan Ge-
sundheitskompetenz [25] sollten insbe-
sondere Patienten mit chronischen Er-
krankungen ein hohes Ausmafd an Ge-
sundheitskompetenz aufweisen. Zudem
werden spezialisierte Trainingsprogram-

me gefordert, um die (digitale) Gesund-
heitskompetenz in entsprechenden Pati-
entengruppen zu verbessern [14].
Bisher verfiigbare Programme zie-
len v.a. auf altere Personen ab [30].
Im Rahmen dieser Programme wer-
den verschiedene Techniken der In-
formationsvermittlung angewandt, z.B.
das ,kollaborative Lernen‘, wobei die
Teilnehmenden in Gruppen zusam-
menarbeiten, um sich im Rahmen der
gemeinsamen Losungsfindung ein um-
fassendes Verstdndnis aneignen zu kon-
nen. Wenngleich auch hier ein Mangel an
hochqualitativen Studien und theorieba-
sierten Schulungsprogrammen besteht
[30], zeigten solche Programme bereits
positive Effekte, wie etwa beim internet-
bezogenen Wissen bzw. bei internetbezo-
genen Fertigkeiten [30]. Einschridnkend
ist tiberdies anzumerken, dass bisher we-
nig spezifische evaluierte Programme zur
Forderung von (digitaler) Gesundheits-
kompetenz bei ,survivors® bestehen.
Generell diirfen derartige Programme
nicht im Status quo verharren, sondern
miissen sich kontinuierlich den techni-
schen Fortschritten anpassen. Weitere
Forschung zur Wirksamkeit von SCP ist
also notwendig, um eine breitflichige
Implementierung zu ermdéglichen.

Fazit fiir die Praxis

== Die Zahl an ,cancer survivors” steigt
stetig an, was die Entwicklung und
Evaluation spezifischer Nachsorge-
programme (SCP) notwendig macht.

== Aufgrund der groBen Unterschiede
innerhalb der ,survivors” und der
vielfaltigen Problembereiche sind
ein personalisierter, multidimen-
sionaler Therapieansatz und eine
enge Verzahnung zwischen den ver-
schiedenen Versorgungsbereichen
notig.

== Wichtig fiir einen langfristig erfolg-
reichen Umgang mit den Krankheits-
folgen sind Selbstmanagement und
Gesundheitskompetenz.

== Die Anforderungen der Gesundheits-
kompetenz werden im Zuge der
technologischen Entwicklung stehts
erweitert (digitale Gesundheitskom-
petenz).
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== Die Chancen und Risiken digitaler Ge-
sundheitsangebote miissen kritisch
abgewogen werden, um Benachtei-
ligungen bestimmter Gruppen zu
vermeiden (,digital divide”).

= Gezielte Schulungsprogramme zur
Verbesserung digitaler Gesundheits-
kompetenz konnten das Risiko eines
»digital divide” reduzieren helfen.
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