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Nach Angaben der Internationalen Agentur fur Krebsforschung (IARC) wurde im
Jahr 2022 bei Uber 150 000 jungen Menschen zwischen 15 und 39 Jahren in
Europa eine Krebserkrankung diagnostiziert. Obwohl es sich um eine wichtige
Bevélkerungsgruppe mit einzigartigen biologischen und psychosozialen
Bedurfnissen handelt, haben Jugendliche und junge Erwachsene oft nur
begrenzten Zugang zu spezialisierter onkologischer Versorgung, insbesondere
aufBerhalb der grof3en stadtischen Zentren in West- und Nordeuropa. Die
derzeitigen Unterschiede in der Versorgung und den Behandlungsergebnissen
machen deutlich, dass einheitliche Standards erforderlich sind, die sicherstellen,
dass alle jungen Menschen, die mit einer Krebsdiagnose konfrontiert sind, eine

angemessene und ganzheitliche Behandlung erhalten.

Um die Ziele des europaischen Plans zur Bekdmpfung von Krebs ' zu erreichen, in
dem unter anderem die Bedurfnisse junger Menschen mit Krebs hervorgehoben
werden, wurde das EU-CAYAS-NET-Konsortium aus dem EU4Health-Programm
der Europaischen Union finanziert (grant number 101056918). Das Projekt begann
im September 2022 und umfasste neun Begunstigte (und angeschlossene
Unternehmen) und 28 assoziierte Partner aus 18 Landern. Das Ubergeordnete Ziel
von EU-CAYAS-NET besteht darin, die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit einer Krebserkrankung zu verbessern, indem sinnvolle
Verbindungen zwischen Patientiinnen, Survivors, Angehdrigen der
Gesundheitsberufe und anderen Interessenvertreteriinnen in der gesamten
Europaischen Union gefordert werden. Eines der Ergebnisse des Projekts ist die
von Patientiinnen gefuhrte Initiative zur Entwicklung von Empfehlungen, wie
Mindeststandards fur die Versorgung von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen in allen Krebsbehandlung Zentren in Europa erreicht werden

konnen.

Dieses Positionspapier ist das Ergebnis eines methodengemischten und
interdisziplindren Ansatzes, in den Erkenntnisse von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, Gesundheitspersonal, Forscher:iinnen und anderen
Interessengruppen eingeflossen sind. Es appelliert an politische

Entscheidungstrager:iinnen, Angehorige der Gesundheitsberufe und



Interessenvertretungen, den besonderen Bedurfnissen von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen Prioritat einzuraumen und sicherzustellen, dass sie Zugang
Zzu einer hochwertigen Versorgung haben, die alle Aspekte ihrer Gesundheit und

ihres Wohlbefindens berlcksichtigt.

Die Empfehlungen sind umfassend, evidenzbasiert und umsetzbar und werden

in zwei Teilen beschrieben:

A. Eine Checkliste fUr Mindeststandards in die Gesundheitsversorgung,
gegliedert in drei Kapiteln
1. Altersgerechte bauliche Umgebung
2. Organisation der klinischen Versorgung und Patient innen pfade
3. Unterstutzende Dienstleistungen
B. Ein Fahrplan fur die Umsetzung mit acht Empfehlungen
1. Aufbau eines nationalen Wissenszentrums
2. Investitionen in Schulungen, Ausbildung und
Ressourcenoptimierung
3. Integration von Jugendlichen und jungen Erwachsenen —
spezifische Versorgung in allen spezialisierten Krebsstationen
4. Ausweitung des Zugangs zu psychischen Gesundheitsdiensten
5. Befahigung von Jugendlichen und jungen Erwachsenen durch
Teilnahme an Diskussionen Uber ihre Versorgung
6. Verbesserung der Integration und Interoperabilitat von
Gesundheitssystemen und digitalen Gesundheitsplattformen
Forderung von Forschung und Innovation

8. Einsetzen fur politische und praktische Anderungen

Mit UnterstUutzung des EU-CAYAS-NET-Konsortiums wird in diesem
Positionspapier ein Rahmen skizziert, der auf die besonderen Bedurfnisse von an
Krebs erkrankten Jugendlichen und jungen Erwachsenen eingeht. Durch die
Hervorhebung bewahrter Verfahren und Empfehlungen zur Standardisierung der
Versorgung verspricht diese Initiative, das Wohlergehen tausender junger
Europaer:iinnen zu verbessern und damit unter anderem die Vision des

europaischen Plans zur Bekampfung von Krebs zu verwirklichen.



Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

Jugendliche und junge Erwachsene, die an Krebs erkrankt sind, stellen eine
einzigartige und oft unterversorgte Bevolkerungsgruppe in der europaischen
Gesundheitslandschaft dar. Krebs bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen ist
zwar weniger selten als bei Kindern, macht aber immer noch einen
betrachtlichen Teil der Krebsbelastung in Europa aus. Jahrlich erkranken mehr als
150.000 Menschen an Krebs, von denen die meisten noch lange nach der

Krankheit weiterleben.?

Diese Bevdlkerungsgruppe, die zum Zeitpunkt der Diagnose zwischen 15 und 39
Jahre alt ist, hat besondere biologische und psychosoziale Bedurfnisse. Trotz ihrer
zunehmenden Anerkennung haben Jugendliche und junge Erwachsene immer
noch einen ungleichen Zugang zu altersgerechter onkologischer Versorgung.
Spezialisierte Dienstleistungen sind haufig auf gro3e Zentren in West- und
Nordeuropa, grof3e stadtische Gebiete oder private Einrichtungen beschrankt.
Infolgedessen tragen kleinere Zentren, landliche Gebiete oder nicht spezialisierte
Dienste zu Ungleichheiten beim Zugang von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen zur angebotenen Versorgung und bei Behandlungsergebnissen
bei. Dies unterstreicht die dringende Notwendigkeit einer gemeinschaftlichen
Anstrengung, sich fur Mindeststandards flir spezialisierte Krebsstationen fur

Jugendliche und junge Erwachsene einzusetzen und diese festzulegen.
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

Die Notwendigkeit einer Altersgerechten Pflege

Das Jugend- und junge Erwachsenenalter sind kritische Entwicklungsphasen, die
von bedeutenden physiologischen, sozialen und emotionalen Veranderungen
gepragt sind.** FUr junge Menschen mit einer Krebserkrankung kann diese
Diagnose wichtige Meilensteine in der Entwicklung storen, wie z. B. die
Erlangung von Unabhangigkeit, das Streben nach Bildung, das Eingehen von
Beziehungen und die Planung der Zukunft.>” Die direkte oder indirekte
Unterbrechung der Ausbildung und des sozialen Engagements von Jugendlichen
und jungen Erwachsenen kann zu einer Isolation von Gleichaltrigen fuhren, die
durch korperliche Veranderungen wie Haarausfall oder chirurgische Eingriffe
noch verstarkt wird, was sich wiederum auf ihr Selbstwertgefuhl und ihr

Korperbild auswirkt.8?

J

Y
e
\

|

Daruber hinaus sind junge Krebspatientiinnen mit besonderen

Herausforderungen konfrontiert, die in der padiatrischen oder erwachsenen
onkologischen Standardbehandlung oft nicht angemessen behandelt werden.
Dazu gehoéren besondere psychische Belastungen sowie praktische Probleme wie
der Erhalt der Fruchtbarkeit und der Umgang mit den Spatfolgen einer
Krebstherapie.® Der Fokus der medizinischen Gemeinschaft auf das Uberleben

Uberschattet oft diese entscheidenden Aspekte der Versorgung, so dass junge



Patientiinnen nicht ausreichend auf die anhaltenden Auswirkungen ihrer

Krankheit in ihrem zukUnftigen Leben vorbereitet sind.

Junge Menschen, die eine Krebsbehandlung abgeschlossen haben, sehen sich oft
mit anhaltender Angst und Unsicherheit Uber die Mdglichkeit eines
Wiederauftretens ihrer Krebserkrankung konfrontiert. Diese standige Sorge kann
ihr Leben Uberschatten, trotz der Fortschritte, die die Medizin bei der Behandlung
von Krebs gemacht hat. Viele Jugendliche und junge Erwachsene haben eine
vielversprechende Zukunft vor sich, doch die Angst vor einem Ruckfall kann sie
immer noch schwer belasten. Anstatt sich mit diesen Angsten zu befassen, sollten
sie sich darauf konzentrieren, ihre Jugend zu genief3en und sich auf ihre Zukunft

zu freuen.

Die Notwendigkeit einer Ganzheitlichen Versorgung

Eine altersgerechte Versorgung krebskranker Jugendlicher und junger
Erwachsener (AYA) bedeutet, den Grundsatz zu beherzigen: "Behandle die
Patientiinnen, nicht nur die Krebserkrankung." Dieser Ansatz erfordert eine
medizinische Versorgung, die Uber die Behandlung der Krankheit selbst
hinausgeht und auf die besonderen entwicklungsbedingten und psychosozialen
BedUrfnisse der jungen Patientiinnen eingeht. Ganzheitliche Betreuung geht
Uber die medizinische Behandlung hinaus und umfasst auch psychologische und

soziale UnterstUtzung, die fur das allgemeine Wohlbefinden von entscheidender

Bedeutung sind. Die vorhandene
— — — < Literatur unterstreicht die Bedeutung
[ enEekM® L .
\ %\ @N@ @E\RE multidisziplinarer Ansatze, die
\ A\

- \\\\ medizinische, pflegerische,
psychologische und soziale Dienste
integrieren." RegelmaBige,
strukturierte Interaktionen mit einem
vielfaltigen Team von Fachleuten, die
alle Phasen der Krankheit,
einschlieBlich der langfristigen
Nachsorge, umfassen, gewahrleisten

eine abgerundete Versorgungs




Erfahrung, die die vielschichtigen Herausforderungen junger Krebspatient:iinnen

anerkennt und unterstutzt.

Um dies zu erreichen, sind maRgeschneiderte Schulungen fur Angehorige der
Gesundheitsberufe von entscheidender Bedeutung. Unsere Empfehlungen
basieren auf der Pramisse, dass die Ausstattung des medizinischen Personals mit
den notwendigen Fahigkeiten und Kenntnissen fur eine effektive Arbeit mit
Jugendlichen und jungen Erwachsenen Patient:innen ein Umfeld schaffen kann,
das die aktive Beteiligung der Patientiinnen an der Versorgung und

Entscheidungsfindung férdert.

Ein umfassendes und ganzheitliches Betreuungsmodell ist nicht nur eine
Vorliebe, sondern eine Notwendigkeit, um sicherzustellen, dass Jugendliche und
junge Erwachsene Patientiinnen die UnterstUtzung erhalten, die sie bendtigen,
um 1) ihre Behandlung erfolgreich zu bewaltigen und 2) weiterhin ein Leben zu

fUhren, in dem die Krebserkrankung nicht ihre Zukunft bestimmt.

Die Notwendigkeit einer Gerechten, Zuganglichen und

Starkenden Versorgung

Gerechter Zugang zur Krebsversorgung bedeutet, dass alle jungen Menschen
unabhangig von ihrem Geschlecht, ihrer ethnischen Herkunft, ihrem Glauben,
ihrer Kultur, ihrer sexuellen Orientierung, ihrer Religion oder ihrem sonstigen
Status die beste Versorgung erhalten, die sie bendtigen. Im Vergleich zu ihren
gesunden Altersgenossen sind an Krebs erkrankte Jugendliche und junge
Erwachsene oft mit erheblichen Beeintrachtigungen in ihrem Leben konfrontiert,
unter anderem mit chronischen Gesundheitszustanden und einem hdheren Grad
an Behinderung.””” DarUber hinaus sind sie, selbst wenn ihre Krebsbehandlung
abgeschlossen ist, unter Umstanden mit mehr finanziellen oder anderen Arten

von Diskriminierung konfrontiert.*'®

Dies unterstreicht die Notwendigkeit an personalisierten und anpassungsfahigen
Interventionen, die auf Jugendliche und junge Erwachsene zugeschnitten sind
und die Uber die medizinische Behandlung hinausgehen und auch die

Gesundheitsférderung und das psychologische Wohlbefinden einbeziehen. Die



Forschung hat gezeigt, dass Interventionen zur Verbesserung der
Selbstwirksamkeit, der Bewaltigungsmechanismen und der Kommunikation
Uber Behandlungs Praferenzen von entscheidender Bedeutung sind, doch gibt es
nur wenige qualitativ hochwertige Interventionsstudien, und viele konzentrieren
sich nur auf die Populationen wahrend der Behandlung.” Dies kann
problematisch sein, da sich die Bedurfnisse von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen oft bis weit in die Langzeitnachsorge erstrecken, in der das
psychosoziale Wohlbefinden zu einer Prioritat wird.?? Die Starkung von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen durch eine gerechte Versorgung
bedeutet, dass sie Zugang zu mafgeschneiderten Interventionen erhalten.
Indem wir einen gleichberechtigten Zugang zu solch vielfaltigen und
anpassungsfahigen Behandlungsoptionen sicherstellen, kdnnen wir die

ganzheitliche Genesung besser unterstutzen.

Das Sprichwort "Eine GroRe passt nicht fur alle" trifft sowohl auf die Patientiinnen
als auch auf die Gesundheitssysteme zu. Unsere Empfehlungen fur
Mindeststandards in der Versorgung respektieren und erkennen die erheblichen

Anstrengungen und MaBnahmen an, die bereits bestehen.

Anstatt fur die EinfUhrung vollig neuer Initiativen einzutreten, betonen wir, wie
wichtig es ist, die bestehenden Dienste besser auf die spezifischen Bedurfnisse
der richtigen Personen abzustimmen. Ebenso schlagen wir anpassungsfahige
Vorschlage vor, die auf die unterschiedlichen Strukturen und Anforderungen der

verschiedenen Gesundheitssysteme zugeschnitten werden konnen.

Die Rationale

Das Konzept der Mindeststandards flir spezialisierte Krebsstationen fir
Jugendliche und junge Erwachsene verfolgt einen doppelten Zweck: die
besonderen Bedurfnisse an Krebs erkrankter Jugendlicher und junger
Erwachsener hervorzuheben und einen Schritt in Richtung einer altersgerechten

und standardisierten Versorgung in der gesamten Europaischen Union zu tun.

Dieses Positionspapier soll als Aufruf an politische Entscheidungstrager:innen,

Angehorige der Gesundheitsberufe und Interessengruppen dienen, den



besonderen Bedurfnissen von Jugendlichen und jungen Erwachsenen Vorrang
einzuraumen und dafur zu sorgen, dass alle an Krebs erkrankten Jugendlichen
und jungen Erwachsenen ein Mindestmal an Versorgung und einen

gleichberechtigten Zugang zu einer hochwertigen Versorgung in ganz Europa

erhalten.

Trotz der Fortschritte im Bereich der Onkologie fur Jugendliche und junge
Erwachsene gibt es nach wie vor Ungleichheiten bei der Qualitat und
Verfugbarkeit der Versorgung. Dieses Dokument fasst Erkenntnisse aus erster
Hand von jungen Menschen, ihren Gesundheitsdienstleister.iinnen und
Forscheriinnen zusammen, die mit dem Ziel gesammelt wurden, wesentliche
Kriterien fur Krebszentren fur Jugendliche und junge Erwachsene darzustellen.
Das Dokument enthalt klare und umsetzbare Empfehlungen, um sicherzustellen,
dass alle Jugendlichen und jungen Erwachsenen Zugang zu einer

altersgerechten, ganzheitlichen und gerechten Versorgung haben.

Der Prozess

Die Methodik dieses Positionspapiers
beruht auf einem interdisziplinaren

Ansatz mit gemischten Methoden, in
dessen Mittelpunkt Jugendliche und

junge Erwachsene stehen. Jede

Komponente baute auf den
vorangegangenen Schritten,
Literaturauswertungen und
vorhandenem Wissen auf, um einen
ganzheitlichen und umfassenden

Ansatz fur die Entwicklung von

umsetzbaren und evidenzbasierten

Empfehlungen zur Verbesserung der Krebsversorgung von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in Europa zu gewahrleisten.

Die Empfehlungen und das Verfassen dieses Papiers basierten auf einer
Literaturrecherche, Peer Visits, qualitativen Berichten und einem Delphi-Prozess,

der zu einer Diskussion am runden Tisch fuhrte. Zunachst wurde zwischen

10



Oktober und Dezember 2022 eine Literaturrecherche durchgefuhrt, um die
Bedurfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Schwerpunkt auf
psychosozialen Aspekten zu
untersuchen. Es folgten Peer-Visits,
bei denen Jugendliche und junge
Erwachsene
Gesundheitseinrichtungen besuchten
und sich dort engagierten, um Daten

zur Ermittlung der Starken und

Schwachen der Versorgung zu
sammeln. In Kombination mit
gualitativen Berichten flossen die sich

daraus ergebenden Themen in ein

Delphi-Verfahren ein, bei dem
Interessenvertreter:innen, darunter Jugendliche und junge Erwachsene und
Angehorige der Gesundheitsberufe, gemeinsam Prioritaten fur die
Krebsversorgung von Jugendlichen und jungen Erwachsenen in ganz Europa
ermittelten. SchlieBlich wurde eine Diskussion am runden Tisch durchgefuhrt, die
sich auf Empfehlungen zur Verbesserung der klinischen Praxis und der Politik

konzentrierte.

Eine detaillierte Methodik, die diesem Positionspapier zugrunde liegt, finden Sie
hier:

www.osf.io/Vsujy

Detaillierte Methodik
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

Wer war an der Erstellung dieser Empfehlungen beteiligt?

N\ e A
DENM 3 f %

PORTUGA

Working Group

28 members, 14 countries,
® 16 AYAs,

P e 5 HCPs
\ e 7 administrative, management
\.\ & communication
]
PEER VISITS
) » 10 AYAs per Peer Visit
From 16 countries
5 major European institutions visited
DELPHI SURVEY

Round 1:
44 AYAs

® 17 countries

COSTA RICA

90 HCPs
@18 countries

ONLINE ROUNDTABLE

7 HCP Speakers
7 AYA Speakers
13 Countries
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

FORSCHUNGSERGEBNISSE, DIE IN UNSERE
BEN

Peer-Visits
Die Peer Visits trugen dazu bei, aus
erster Hand Erkenntnisse und Wissen
Uber die Ablaufe und die Betreuung
von Jugendlichen und jungen

Erwachsenen an verschiedenen

NN
|EgeEs N europaischen Standorten zu sammeln.

@B
WIE

Insgesamt war das Pflegeumfeld an
allen Standorten dem Wohlbefinden

der Jugendlichen und jungen

Erwachsenen forderlich, mit privaten
Zimmern und Bereichen fur soziale
Interaktion, mit Einrichtungen, die es den Patientiinnen ermaoglichen, ihren Raum

individuell zu gestalten, und mit Unterstutzung fur Familienaufenthalte.

Alle Zentren verfugten Uber gut etablierte multidisziplinare Ansatze, die den
Bedurfnissen der Patientiinnen, einschlie3lich psychosozialer und sprachlicher
Unterstltzung, wirksam Rechnung trugen, auch wenn die Palliativversorgung
nicht ausreichend integriert war. Genetische Beratung war verfugbar, aber nicht
standardisiert, und die Kommunikation Uber klinische Studien war je nach
Standort unterschiedlich, was auf die Notwendigkeit besserer Forschungs- und
Informationsstrategien hinweist. Die Bereiche Ernahrung und Bewegung wurden
mit mafRgeschneiderten Essensplanen und Sportprogrammen gut unterstutzt.
Dienstleistungen im Bereich der Fruchtbarkeit wurden gut umgesetzt, obwohl
die Gesprache Uber sexuelle Gesundheit weniger formalisiert waren.
Psychosoziale Dienste waren zuganglich, aber es bestand ein ausgepragter
Bedarf an Fachkraften, die speziell fur die Belange von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen ausgebildet sind, insbesondere flur Patient:innen mit Kindern.
SchlieBlich gab es zwar UnterstUtzung im Bildungsbereich, doch ware eine
proaktive UnterstUtzung bei der Beschaftigung und Wiedereingliederung in das

Arbeitsleben notwendig, um die Patientiinnen umfassend zu unterstutzen.
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Qualitative Berichte

Welche Komponenten von Ressourcen im Bereich der Onkologie

finden junge Patient:iinnen am nutzlichsten?

Junge Menschen mit gelebter Erfahrung finden, dass Multidisziplinaritat,
psychosoziale UnterstUtzung und klare, zugangliche Informationen zu den
wichtigsten Komponenten gehoren, die Ressourcen im Bereich der Onkologie
nutzlich machen. Multidisziplinare Teams bieten eine zentrale Anlaufstelle,

wenn junge Menschen eine schwierige Zeit durchleben.

Umfassende Ansatze, die den Zugang zu Physiotherapie, Rehabilitation,

Fruchtbarkeit, Beratung, psychologischen Diensten und Ernahrungsberatung

einschlieBen, haben sich sowohl wahrend als auch nach der Behandlung als
wichtig erwiesen. Solche Ansatze geben

Jugendlichen und jungen Erwachsenen
Was am besten helfen wiirde, sind

krankheitsspezifische und
wissenschaftlich belegte behandelt werden und nicht nur als ihre
InformationentiberBehandlungsmégli-
chkeiten, deren Vor- und Nachteile,
Protokolle und Ergebnisse klinischer
Studien in einer klaren und zu werden, bieten
nichttechnischen Sprache. Zweitens
wdren auch Peer-Support-Netzwerke
und multidisziplinare Teams aus Erfahrungsberichte anderer junger
verschiedenen Fachdrzt:innen von
entscheidender Bedeutung.

das Gefuhl, dass sie als Ganzes

Krebserkrankung. Um den

psychosozialen Bedlrfnissen gerecht

Peer-to-Peer-Kontakte und

Patient:iinnen wichtige emotionale

UnterstUtzung und ein Gefuhl der

weiblich, 36 Jahre bei der Diagnose,

hamatologischer Krebs Gemeinschaft, wahrend der Zugang zu

psychosozialen Diensten hilft, akute

Probleme wie Angst und Depression zu
bewaltigen. Patientiinnen profitieren von krankheitsspezifischen Informationen,
die klar kommuniziert werden, von umfassenden Ressourcen zu verschiedenen
Aspekten ihrer Erkrankung und von Websites, die einen klaren Uberblick tGber
Krebsbehandlungen und Studien bieten - und das alles zum richtigen Zeitpunkt
in ihnrem Krankheitsverlauf (siehe unten). Wenn sichergestellt ist, dass junge
Patientiinnen Zugang zu wissenschaftlich korrekten Informationen in einem
verstandlichen Format haben, das idealerweise auf ihr Niveau der

Gesundheitskompetenz abgestimmt ist, konnen sie fundierte Entscheidungen

14



Uber ihre Behandlung treffen und die notwendige finanzielle und praktische

UnterstlUtzung erhalten (R1, R3, R6).

Welche spezifischen Ressourcen und Informationen benétigen

Jugendliche und junge Erwachsene, und wann brauchen sie diese?

IDas Nutzliche an Online-Res-
sourcen ist, dass sie jederzeit
abgerufen werden kénnen.
Deshalb kénnte zum Beispiel ein
Oordner mit QR-Codes der beste
Weg sein, um Informationen mit
uns zu teilen.

mdadnnlich, 18 bei der Diagnose,
Sarkom

Fir die Behandlung von
Krebspatient:innen in diesem Alter
braucht man Psycholog:innen, die
auf Onkologie spezialisiert sind,
und ganz allgemein muss das
Personal im Umgang mit den
besonderen Bedurfnissen von
jungen Menschen geschult
werden. Die Pddiatrie ist nicht
geeignet, ebenso wenig wie die
Erwachsenenstation.

mdnnlich, 15 bei der Diagnose,
hdmatologischer Krebs

Die Ressourcen zur Unterstutzung

junger Krebspatienten sollten gut

durchdacht sein und kontinuierlich
zur Verfugung stehen, um den
besonderen Herausforderungen in
den verschiedenen Phasen der
Krankheit gerecht zu werden.
Psychologische Unterstutzung ist
beispielsweise in jeder Phase wichtig -
bei der Diagnose, wahrend der
Behandlung und nach der
Behandlung -, um den Patientiinnen
zu helfen, emotionalen Stress,
Schmerzen und den Ubergang
zuruck in den Alltag zu bewaltigen.
Vom Zeitpunkt der Diagnose an ist
auch die kontinuierliche Aufklarung
Uber die Krankheit, die
Behandlungsmoglichkeiten und die
langfristigen Risiken von
entscheidender Bedeutung.
Ressourcen wie die Erhaltung der
Fruchtbarkeit, Gentests und der
Zugang zu klinischen Studien sollten
bereits bei der Diagnose eingefuhrt
werden, aber auch wahrend des

gesamten Behandlungsprozesses

zuganglich bleiben. Spezifische Ressourcen wie Sozialarbeiter:iinnen und Hotlines

fur behandlungsbezogene Fragen sind besonders wahrend der aktiven
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fiir Spezialisierte Krebsstationen fiir Jugendliche und junge Erwachsene

Behandlungsphase hilfreich. Insgesamt bendétigen Jugendliche und junge
Erwachsene einen ganzheitlichen Ansatz fiir die gesamte Dauer ihrer
Erkrankung und insbesondere fiir die Zeit nach Abschluss der aktiven
Behandlung. Um die Zuganglichkeit und Flexibilitat von Ressourcen zu fordern,
kdnnen digitale Losungen wie die Online-Plattform von EU-CAYAS-NET
besonders effektiv sein (R1, R4, R6). Junge Menschen schatzen
Online-Ressourcen, die ihnen unabhangig von ihrem Aufenthaltsort oder der

Tageszeit zur VerfUgung stehen.

Wie nutzen junge Menschen Technologie bei ihrer Krebsversorgung?

Insgesamt stehen sich viele

Patientiinnen Technologie positiv Bessere und mehr Technologie ist
gegenuber und erkennen deren am besten, wenn sie mit der
menschlichen Note, die wir
brauchen, gut ausbalanciert ist.

Bedeutung und Nutzen flir die

Krebsbehandlung an. Jugendliche

und junge Erwachsene sind sich einig,
. . . mannlich, 17 Jahre bei der Diagnose,

dass die Technologie fur den hamatologischer Krebs

Fortschritt in der medizinischen

Forschung, die Verbesserung der

Kommunikation und die Verbesserung von Verfahren wie chirurgischen
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Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

Eingriffen, denen sich Patientiinnen unterziehen, entscheidend ist. Daruber
hinaus stellen Jugendliche und junge Erwachsene fest, dass digitale und
technologische Losungen, sofern sie verfugbar sind, einen bequemen und
einfachen Zugang zu ihren medizinischen Unterlagen und
Terminvereinbarungen durch Apps bieten und das psychische Wohlbefinden
durch Ressourcen fUr Meditation und Weiterbildung wahrend des
Krankenhausaufenthalts unterstutzen. Es gibt jedoch auch Herausforderungen:
Strenge Datenschutzgesetze und System-Inkompatibilitaten kénnen die
Wirksamkeit der Technologie
einschranken und zu Ungleichheiten
beim Zugang aufgrund geografischer
oder systemischer Faktoren fUhren.
Jugendliche und junge Erwachsene
beflUrworten besser vernetzte digitale
Systeme, die einen nahtlosen Zugang
zu Informationen und eine verbesserte
Kommunikation zwischen
Patientiinnen und
Gesundheitsdienstleisteriinnen

ermaoglichen, was besonders dann von

Vorteil sein kann, wenn junge
Menschen umziehen (z. B. zum Studium ins Ausland) und fachliche Hilfe
bendtigen. Die Antworten zeigten einen Konsens Uber das Potenzial der
Technologie, Patientiinnen weiter zu starken und ihre Versorgung Erfahrung zu
optimieren, jedoch nicht auf Kosten des uneingeschrankten Zugangs zu einem

fUrsorglichen und spezialisierten medizinischen Team (R1, R6, R7).

Delphi-Methode

Das modifizierte Online-Delphi-Verfahren prasentierte die Themen, die sich aus
der Literaturanalyse, den Peer-Visits und den qualitativen Antworten ergaben. In
zwei weiteren Runden wurden Dienstleistungen und Themen skizziert, die auf
einer Wichtigkeitsskala bewertet wurden (Runde 1) und nach Prioritat geordnet
wurden (Runde 2). Die Umfrage wurde Uber Konsortial Kanale und Mailinglisten

an die wichtigsten Interessengruppen verteilt: Jugendliche und junge
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Erwachsene und medizinische Fachkrafte. Ziel war es, einen Konsens darUber zu
erzielen, welche Prioritaten bei der Umsetzung der Krebsversorgung fur
Jugendliche und junge Erwachsene in verschiedenen Umfeldern in Europa
gesetzt werden sollten. In diesem iterativen Prozess sollte herausgearbeitet
werden, was Patienten:innen, Survivors und Fachkrafte des Gesundheitswesens
als am wichtigsten und relevantesten fur die Versorgung erachten, und es sollte
festgestellt werden, wo ihre jeweiligen Expertiinnenmeinungen voneinander

abweichen.

Krebsversorgung

Jugendliche und junge Erwachsene und Fachkrafte des Gesundheitswesens
stimmten darin Uberein, dass es relativ wichtig ist, persdonliche Gegenstande im
Krankenhaus aufbewahren zu kénnen, einen angemessenen Zugang fur
Menschen mit Behinderungen zu haben und Zugang zu einer Kuche vor Ort zu
haben. Wahrend Jugendliche und junge Erwachsene jedoch die Notwendigkeit
betonten, Gleichaltrige um sich zu haben, gaben Fachkrafte des
Gesundheitswesens einem privaten Raum fur Eltern von Patientiinnen vor Ort

den Vorrang.
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Abbildung 1: Zweidimensionale Darstellung der Ergebnisse aus Runde 1
(Bewertung der Wichtigkeit) und Runde 2 (Rangfolge der Items) fur
Jugendliche und junge Erwachsene (links) und Fachkrafte im
Gesundheitswesen (rechts).

Die Items wurden in Runde 1 nach ihrer Wichtigkeit bewertet und

in Runde 2 nach ihrer Prioritat im Delphi-Verfahren geordnet. Jedes Item befindet sich
somit in einem zweidimensionalen Raum, wobei die Achse von unten links nach oben
rechts eine zunehmende Prioritat darstellt. Wir sehen, dass Jugendliche und junge
Erwachsene der Anwesenheit von Gleichaltrigen den Vorrang geben, wahrend Fachkrafte
des Gesundheitswesens einen privaten Raum fur Eltern bevorzugen.

Was Jugendliche und junge Erwachsene sagen:

,Ich denke, dass die Anwesenheit von Gleichaltrigen fir Jugendliche und junge
Erwachsene ein zentrales Bed(irfnis ist, wahrend der Unterschied, den wir bei der B
ewertung beobachten, dass die Vertreter des Gesundheitswesens "einen Raum fur
die Eltern” bevorzugen, darauf zurlickzufdhren ist, dass diese immer noch in den
Kategorien der [pddiatrischen] Kinder- und Erwachsenenversorgung denken und
nicht an die Unabhdngigkeit der Jugendlichen und jungen Erwachsenen
Patientinnen.”

Eine weitere interessante Divergenz zwischen Jugendlichen und jungen
Erwachsenen und Fachkraften des Gesundheitswesens ergab sich bei der
Bewertung der Wichtigkeit des uneingeschrankten Zugangs zu digitalen
Gesundheitsakten; Jugendliche und junge Erwachsene hielten den digitalen
Zugang fur sehr wichtig, wahrend Fachkrafte des Gesundheitswesens inm

geringere Bedeutung zugeschrieben haben. Diese Einschatzung spiegelt die
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gualitativen Antworten aus den Peer Visits wider und unterstutzt die

Empfehlungen (R1, R6, R7).

Dienstleistungen fur
Jugendliche und junge
Erwachsene wahrend und

nach der Krebsbehandlung

Bei der Frage, welche Leistungen
allen Jugendlichen und jungen
Erwachsenen zur VerfUgung
stehen sollten, war eine spezielle

Betreuung Koordination sowohl

fur Jugendliche und junge
Erwachsene als auch far
Angehorige der Gesundheitsberufe eine Prioritat. Solche Koordinator:iinnen
kdnnten Dienstleistungen Ubergreifend UnterstUtzung bieten, auch an Orten, an
denen verschiedene Fachbereiche weniger integriert sind. Engagierte
Pflegekoordinator:iinnen kénnen eine wichtige Rolle fur Personen mit geringerer
Gesundheitskompetenz spielen und konnten die erfolgreiche Einbindung der
Patientiinnen in kritische Entscheidungsprozesse fordern (R2, R5). Ein Bereich,
der weiter erforscht werden sollte, ist die Palliativversorgung, die von

Gesundheitspersonal als wichtiger eingestuft wurde.

Was Jugendliche und junge Erwachsene sagen:

“Wenn ich an Palliativmedizin denke, denke ich an den Tod. Mein Betreuer wdhrend
der Behandlung, ein Facharzt fir éffentliches Gesundheitswesen, hat sich die Zeit
genommen, mir zu sagen, dass ich die Palliativmedizin in Anspruch nehmen sollte,
weil sie dazu dient, das Leiden zu lindern und die Lebensqualitat aller Patientinnen zu
férdern, nicht nur derjenigen mit einer unheilbaren Krankheit. Ich glaube, viele junge
Menschen wissen das nicht, vielleicht sogar einige Arzte.”
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Density

Daruber hinaus ist die psychische Gesundheit nach wie vor eine der grof3ten
Herausforderungen fur Jugendliche und junge Erwachsene mit gelebter
Erfahrung. Die jungen Menschen betonten, dass sie sowohl wahrend als auch
nach der Behandlung auf ihre psychische Gesundheit untersucht werden mussen
(siehe Abbildung 2). Psychosoziale Dienste sollten auch von anderen sozialen
Diensten (R4) abgegrenzt werden, die jungen Menschen bei anderen
Herausforderungen wie Bildung, beruflicher Unterstutzung oder logistischer Hilfe

beim Zugang zur Versorgung helfen konnen.

Mental health screening in treatment Mental health screening after treatment

1.00 - 7 8 7 8

075+ Stakeholder

5
S . iR

0.00-

) ) L)
25 5.0 7.5 0 25 5.0 7.5
Rating Rating

Abbildung 2: Dichte-Diagramm mit der mittleren Bewertung der Wichtigkeit
der Items aus Delphi-Runde 1

Die Linie stellt den Median der Wichtigkeit auf einer Skala von 0-10 fur Jugendliche und
junge Erwachsene bzw. Fachkrafte im Gesundheitswesen dar. Wir stellen fest, dass die
Bedeutung von Vorsorgeuntersuchungen zur psychischen Gesundheit bei Jugendlichen
und jungen Erwachsenen im Durchschnitt hoher eingeschatzt wurde
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Was Jugendliche und junge Erwachsene sagen:

Fur die Behandlung von Jugendlichen und jungen Erwachsenen Patientinnen braucht
man Psycholog:innen, die auf Onkologie spezialisiert sind, und generell muss das
Personal im Umgang mit den besonderen Bedurfnissen von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen geschult werden. Die Pd&diatrie ist nicht geeignet, ebenso wenig
wie die Erwachsenenstation.

Die vollstandigen Ergebnisse der Delphi-Studie finden Sie hier: www.osf.io/k4vdj/.

[=];
[=]

Delphi-Empfehlungen

[=]
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

ENTWICKLUNG UMFASSENDER DIENSTLEISTUNGEN
FUR JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE IM

KLINISCHEN

UMFELD

L AL

Teil A | Checkliste fur Mindest Behandlungsstandards

Die Entwicklung umfassender Dienstleistungen fur Jugendliche und junge Erwachsene
in klinischen Einrichtungen ist unerlasslich, um den besonderen BedUrfnissen junger
Krebspatient:iinnen gerecht zu werden. Diese Checkliste bietet einen Leitfaden fur
Anfanger:iinnen zur Festlegung von Mindeststandards fuUr die Versorgung, um ein
unterstUtzendes und integratives Umfeld fur Jugendliche und junge Erwachsene zu
schaffen.

Altersgerechtes bauliches Umfeld

O

O

O

Umfeld: Jugendliche und junge
Erwachsene sollten in Abteilungen mit
anderen Patientiinnen in ahnlichem
Alter behandelt werden.

Soziale Raume: Stellen Sie fur
Jugendliche und junge Erwachsene
eigene Sozialraume zur Verfugung, in
denen sie Zeit mit Gleichaltrigen und
Freund:innen verbringen kénnen.
Konnektivitat: Stellen Sie den Zugang
zu Computern und Wi-Fi sicher.

O

Kontrolle und Komfort: Ermoglichen
Sie es Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, ihre Krankenhaus
Umgebung selbst zu kontrollieren und
zu gestalten (z. B. eigene Gegenstande,
Kleidung und Bettwasche
mitzubringen und die
Raumtemperatur zu kontrollieren).
Stellen Sie sicher, dass fur jede:n
Patient:in ein privater Schrank zur
VerflUgung steht.

Organisation der klinischen Versorgung und Patient:innenwege

O

Multidisziplindres Team: Stellen Sie ein
Team zusammen, das aus
medizinischen, Hdmatologie:innen,
Strahlentherapeutiinnen, chirurgischen
Onkologieiinnen,
Krankenpflegepersonal,
Sozialarbeiter:innen, Psycholog:innen
und anderen Fachleuten besteht, die in
der Betreuung von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen ausgebildet sind.
Team gehoren auch Expertiinnen fur
Palliativmedizin, die reproduktive und
sexuelle Gesundheit, Ernahrung,
Physiotherapie,
Beschaftigungstherapie und
psychisches Wohlbefinden gehdren.
Geschultes Fachpersonal: Stellen Sie
sicher, dass medizinisches
Fachpersonal speziell geschult ist und
Zugang zu standiger Weiterbildung
hat, um auf die besonderen
Bedurfnisse jugendlicher und junger
Erwachsener Patientiinnen eingehen
zu kénnen.

O

O

O

O

Fallmanagement: Ein spezieller
Koordinator/eine spezielle
Koordinatorin fur Jugendliche und
junge Erwachsene sollte die Betreuung
der Patientiinnen und die Transition
Uberwachen.

Genetische Beratung: Integrieren Sie
genetische Tests und Beratung in die
Patientiinnen Versorgung.

Zugang zu digitalen Aufzeichnungen:
Ermobglichen Sie uneingeschrankten
Zugang zu digitalen
Patientiinnenakten.

Klinische Studien: Fordern Sie die
Teilnahme an klinischen Studien und
Forschungsarbeiten, die sich auf
Jugendliche und junge Erwachsene
konzentrieren. Bereitstellung
zuganglicher, leicht verstandlicher
Informationen Uber klinische Studien
und Erleichterung der Teilnahme
Jugendlicher und junger Erwachsener
an klinischer und translatorischer
Forschung.
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O

O

O

Zweitmeinungen: Erleichtern Sie den
Zugang zu Zweitmeinungen zu
Behandlungsoptionen.
Unterstitzende MaBnahmen: Stellen
Sie den Zugang zu Palliativmedizin,
Schmerzmanagement und
Symptomkontrolle sicher.

Psychisches Wohlbefinden: Binden
Sie speziell ausgebildete Berater fur
psychische Gesundheit,
Psycholog:innen,
Psychotherapeutiinnen und
Psychiater:iinnen in das
multidisziplinare Team ein, um die
psychische Gesundheit zu beurteilen,
psychologische Unterstutzung und
Therapie fur Patientiinnen und ihre
Familien anzubieten und
psychiatrische Symptome wahrend
und nach der Krebsbehandlung zu
behandeln.

Uberwachung der Spatfolgen und
langfristige Nachsorge: Stellen Sie fur
jede:n Patientiin einen Plan fur die
Langzeitnachsorge auf, der die
langfristige Nachsorge, die Spatfolgen
und die laufenden

Gesundheitsbedurfnisse berucksichtigt.

Sorgen Sie fur einen nahtlosen
Ubergang zur langfristigen Nachsorge.
Sexuelle Gesundheit: Ermaoglichen Sie
Zugang zu Fachpersonal, welches
Therapie und Unterstlitzung bei
Problemen der sexuellen Gesundheit,
bei Veranderungen der sexuellen

Unterstiitzungsdienste

Unterstiitzung bei Ausbildung und
Beruf: Unterstutzen Sie Patientiinnen
bei der Fortsetzung oder
Wiederaufnahme der Ausbildung
wahrend und nach der Behandlung.
Bieten Sie Berufsberatung und
Ressourcen an, um den Patient:innen
bei der Planung und Verfolgung ihrer
beruflichen Ziele zu helfen.

Familidre und soziale Unterstitzung:
Bieten Sie Unterstltzungsdienste fur
Familien an, einschlieBlich Beratung
und Selbsthilfegruppen.
Unterstiitzung beim Transport:
Unterstutzen Sie Patientiinnen bei der
Erstattung von Kosten oder der
kostenlosen Beférderung zum
Behandlungsort.

Funktion und bei Intimitatsproblemen
anbietet.

Reproduktive Gesundheit: Beziehen
Sie Fruchtbarkeitsspezialist:innen in
das multidisziplinare Team ein, um
Beratung und Behandlungsoptionen
flr die Erhaltung der Fruchtbarkeit und
die Produktionsplanung vor, wahrend
und nach einer Krebsbehandlung
anzubieten. Verwenden Sie
Entscheidungshilfen fur die
Fertilitatserhaltung und
Familienplanung.

Ernahrung: Stellen Sie zertifizierten
Ernahrungsberateriinnen zur
Verflgung und bieten Sie entweder
eine Kldche an oder beziehen Sie die
Patientiinnen in die Menuplanung und
die Auswahl der Mahlzeiten ein, wenn
keine Kuche vorhanden ist

Erleichterte Versorgungspfade:
Ermaoglichen Sie einen reibungslosen
Ubergang von der padiatrischen zur
Erwachsenen Versorgung. Der Einsatz
von Technologie zur Verbesserung der
Kommunikation und Koordination der
Versorgung kann dabei unterstutzt
werden.

Bewegungstraining und korperliche
Rehabilitation: Fordern Sie den
Zugang zu korperlicher Betatigung
und sportlichen Aktivitaten. Beziehen
Sie Spezialist:innen fur Bewegung und
Physio-, oder Ergotherapeutiinnen, die
auf die onkologische Rehabilitation
spezialisiert sind, in das
multidisziplinare Team ein.

Unterstiitzung bei der
Kinderbetreuung: Ermoglichen Sie
kostenlose Kinderbetreuung fur
Jugendliche und junge Erwachsene
mit Kindern, die zur Behandlung in die
Klinik kommmen.

Unterstiitzung beim Wohnen: Bieten
Sie kostenlose oder kostengunstige
Wohnungen auf dem Klinikgelande
oder in der Nahe des Krankenhauses
an.

Versicherung, Finanzen und
Rechtshilfe: Stellen Sie sicher, dass
ein:e Sozialarbeiter:in zur VerfuUgung
steht und bei finanziellen und
rechtlichen Fragen hilft und Zugang zu
rechtlicher UnterstUtzung bietet
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Alle Dienstleistungen und Pflegeeinrichtungen
inklusiv und zuganglich machen

Stellen Sie sicher, dass alle Dienste und
Pflegeeinrichtungen der Inklusion und
Zuganglichkeit Prioritat einraumen. Dazu gehoren
u. a. das Angebot von Dolmetsch- und
Ubersetzungsdiensten, die Verwendung von
Piktogrammen und die Bereitstellung leicht
verstandlicher Informationen fur neurodiverse
Patient:innen. Diese Ressourcen mussen leicht
verfugbar sein, ohne dass die Patientiinnen sie
anfordern mussen. Die Einrichtungen sollten so
gestaltet sein, dass sie fur Menschen mit
eingeschrankter Mobilitat geeignet sind und
MNeurodiversitat durch die Einrichtung von
Ruhezonen berucksichtigen. Darlber hinaus
sollten integrative Einrichtungen wie
geschlechtsneutrale Toiletten zur Verflgung
stehen, ebenso wie ein multireligidser Gebets-
oder Gottesdienstraum, um den unterschiedlichen
spirituellen Bedlurfnissen aller Patient:iinnen
gerecht zu werden. Dies sind nur einige wenige
Beispiele daflr, wie Dienste und
Pflegeeinrichtungen Inklusion und Zuganglichkeit
fur alle Menschen, denen sie dienen, sicherstellen
konnen.

Weitere Informationen zur Verbesserung ven
Gerechtigkeit, Vielfalt und Inklusion (EDI) in der
Krebsversorgung und zur Bereitstellung einer
kultursensiblen Versorgung finden Sie im
Positionspapier Recommendations for Equitable,
Diverse, and Inclusive Cancer Care in Europe.” e g e
Diese Checkliste hebt wesentliche Punkte hervor, die bei der
Entwicklung von Versorgungsdiensten fur Jugendliche und junge
Erwachsene in klinischen Einrichtungen zu berucksichtigen sind.
Unsere Empfehlungen bieten einen Fahrplan fur die Erreichung einer
voll funktionsfahigen und verbesserten Versorgung fur alle Abteilungen
far Jugendliche und junge Erwachsene in ganz Europa, um ein
unterstutzendes und integratives Umfeld fur junge Krebspatientiinnen
zu gewahrleisten.

OUTH
CANCER
UROPE

Equity, Diversity and Inclusion
Principles in Cancer Care
Train-the-Trainer Toolkit
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ENTWICKLUNG UMFASSENDER DIENSTLEISTUNGEN
FUR JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE IM
KLINISCHEN UMFEL

s

i e A G

Teil B | Umsetzungsfahrplan

Der nachstehende Umsetzungsfahrplan besteht aus acht gezielten
Empfehlungen, die darauf abzielen, die Krebsversorgung von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in Europa zu verbessern. Diese Empfehlungen basieren auf
den Grundsatzen der altersgerechten Versorgung, der ganzheitlichen
UnterstlUtzung und der Chancengleichheit und gehen auf die besonderen
Herausforderungen und Bedurfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen
wahrend ihrer Krebserkrankung ein. Von der Einrichtung nationaler
Wissenszentren, dem Eintreten fur politische Veranderungen und der Integration
digitaler Gesundheitsldésungen - dieser Fahrplan befahigt die Akteur:innen, ein
unterstutzendes Gesundheits Umfeld zu schaffen. Durch die Mobilisierung von
Bemuhungen auf europaischer und nationaler Ebene streben wir danach, die
Behandlungsergebnisse und die Lebensqualitat von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen zu verbessern, indem wir einen gerechten Zugang und eine

personalisierte Versorgung sicherstellen.
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Empfehlung 1

Entwicklung eines nationalen
Wissens Zentrums fir zuverlassige
Informationen und Ressourcen im
Zusammenhang mit Jugendlichen

und jungen Erwachsenen

Um den besonderen Bedurfnissen
an Krebs erkrankter Jugendlicher
und junger Erwachsener gerecht zu
werden, wird empfohlen, landesweit

ein zentrales Wissenszentrum

einzurichten, welches als verlassliche

Quelle fur Informationen und

Ressourcen im Zusammenhang mit

Krebs bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen dient und standardisierte und
geprufte Schulungsmaterialien und Online-Inhalte anbietet. Es sollte umfassende
Informationen Uber Krebsdiagnosen, Behandlungsmoglichkeiten und
UnterstlUtzungsdienste bereitstellen, die sowohl medizinische als auch
psychosoziale Aspekte der Versorgung abdecken. Um die Zuganglichkeit zu
gewahrleisten, mussen alle Ressourcen angemessen Ubersetzt und kulturell

angepasst sein.

Das Wissenszentrum sollte eine Verbindung zu verschiedenen Initiativen fur
Jugendliche und junge Erwachsene herstellen, einschlieBlich EU-finanzierter
Projekte und deren Ergebnisse, um das Bewusstsein fur laufende Arbeiten bei
Forscher:iinnen, Angehdorigen der Gesundheitsberufe und Jugendlichen und
jungen Erwachsenen zu starken. Um Jugendliche und junge Erwachsene bei der
Navigation in dieser Fulle von Informationen zu unterstutzen, konnte die
Integration von Kl-gesteuerten Sprachlernmodellen in Betracht gezogen werden,
die auf die individuellen Gesundheitskompetenzen und Lernbedurfnisse

zugeschnitten sind.

Die Europaische Kommission kdnnte die nationalen Wissenszentren durch

regelmaBige Aktualisierungen und jahrliche Uberprufungen der Leitlinien
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unterstutzen. Daruber hinaus sollte ein Mechanismus eingerichtet werden, mit
dem Jugendliche und junge Erwachsene, Betreuungspersonen,
Gesundheitspersonal oder Forscher:.innen die Aufnahme fehlender oder
unzulanglicher Informationen beantragen kénnen. Dieser Ansatz wird dazu
beitragen, dass das Wissenszentrum umfassend und reaktionsschnell bleibt und

auf die sich entwickelnden Bedurfnisse ihrer Nutzer abgestimmt ist.

Empfehlung 2

Investitionen in Schulung, Ausbildung und Ressourcenoptimierung fur

Fachkrafte im Gesundheitswesen

Investitionen in Schulungs- und Weiterbildungsprogramme fur Angehorige der
Gesundheitsberufe sind unerlasslich, um ihre kulturelle Kompetenz und ihre
Kommunikationsfahigkeiten zu verbessern, insbesondere im Umgang mit jungen

an Krebs erkrankten Patientiinnen mit unterschiedlichem Hintergrund. Um dies

zu erreichen, kann die Einrichtung von offentlich-privaten Partnerschaften bei der
Entwicklung und DurchfUhrung dieser Schulungsmodule hilfreich sein. Daruber
hinaus kann die Einrichtung einer Vermittlungsplattform flr Dienstleistungen
die Patientiinnenversorgung weiter optimieren. Diese Plattform wurde
Gesundheitsdienstleister:innen dabei helfen, bestehende Interventionen zu
identifizieren und zu nutzen, die sich bereits fUr bestimmte Szenarien als wirksam

erwiesen haben, wie z. B. die kognitive Verhaltenstherapie (KVT) fur Jugendliche
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und junge Erwachsene, die Angst vor einem Ruckfall der Erkrankung haben.
Durch die Abstimmung der MaBnahmen auf die individuellen Bedurfnisse und
Evidenzbasierten Interventionen kbnnen die Angehdérigen der Gesundheitsberufe
sicherstellen, dass ihre Ansatze nicht nur kultursensibel sind, sondern auch auf
die besonderen Herausforderungen der einzelnen Patient.iinnen zugeschnitten
sind. Diese strategische Investition in die Ausbildung und die Bereitstellung von
Ressourcen wird die Gesamtqualitat der Versorgung junger Patientiinnen
verbessern, ihre unterschiedlichen Bedurfnisse respektieren und ihre

Behandlungserfahrungen verbessern.

Empfehlung 3

Integration der spezifischen Versorgung von Jugendlichen und jungen

Erwachsenen in allen Bereichen der Krebsbehandlung

Die Anerkennung von Jugendlichen und jungen Erwachsenen als besondere
Gruppe in allen Krebsbehandlung Einrichtungen ist von wesentlicher Bedeutung,
trotz der praktischen Einschrankungen, die viele Kliniken daran hindern, spezielle
Stationen fur Jugendliche und junge Erwachsene einzurichten. Jugendliche und
junge Erwachsene werden oft mit padiatrischen oder erwachsenen Patient:iinnen
gruppiert, je nach Altersgrenze oder vorhandenem Fachwissen in einer
bestimmten Einrichtung. Um diese Herausforderung zu bewaltigen, sollten
spezifische Strategien zur Integration der Betreuung von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in bestehende Behandlungs Umgebungen umgesetzt
werden, wie z. B. altersgerechte und fur Jugendliche und junge Erwachsene
relevante Bildungsressourcen, die sowohl in der Erwachsenen- als auch in der
Kinderheilkunde verfugbar sind, die Sicherstellung, dass Jugendliche und junge
Erwachsene Zugang zu Informationen haben, die ihrer Lebensphase und ihren
Erfahrungen mit Krebs entsprechen, oder die Einrichtung von Bereichen in
Kliniken, die auf die Bedurfnisse und Vorlieben junger Patientiinnen
zugeschnitten sind, mit Einrichtungen und Umgebungen, die den Komfort und
das Engagement verbessern und so das Gefuhl der Verbundenheit fordern und
die Isolation von Jugendlichen und jungen Erwachsenen verringern. Zusatzlich zu
diesen Integrationsstrategien ist es von entscheidender Bedeutung, dass diese

Einrichtungen mit dem in der Empfehlung R1vorgeschlagenen zentralen
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

Wissenszentrum verbunden ist, das als wertvolle Ressource dient und
umfassende und standardisierte Informationen Uber Krebsdiagnosen,
Behandlungsoptionen und Unterstutzungsdienste bietet, die auf Jugendliche
und junge Erwachsene zugeschnitten sind, um beispielsweise die Entwicklung
von Patient:iinnen pfade zu erleichtern, die eine rechtzeitige Uberweisung férdern,
z. B. zur Erhaltung der Fruchtbarkeit vor Beginn der Behandlung. Daruber hinaus
wird in Fallen, in denen multidisziplinare Teams nicht nahtlos integriert werden
kdnnen, die EinfUhrung einer Versorgungskoordination empfohlen, um
sicherzustellen, dass die spezifischen Bedurfnisse von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen angemessen berucksichtigt werden, und um das Engagement fur
eine maf3geschneiderte und einfUhlsame Versorgung in allen Behandlungs

Umgebungen zu verstarken.
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Empfehlung 4

Ausweitung des Zugangs zu psychosozialen Diensten, einschlieB3lich
Beratung auf Abruf und Selbsthilfegruppen wahrend und nach der

Behandlung

Die Ausweitung des Zugangs zu psychosozialen Diensten fur Jugendliche und
junge Erwachsene, die mit Krebs und daruUber hinaus leben, ist von
entscheidender Bedeutung, um ihre psychosozialen BedUurfnisse von der
Diagnose bis zur Genesung nach der Behandlung zu erfullen. Diese Erweiterung
sollte Beratung und Selbsthilfegruppen auf Abruf umfassen, um Jugendliche und
junge Erwachsene bei der Bewaltigung der Herausforderungen der Behandlung
und ihrer langfristigen Auswirkungen zu unterstltzen, insbesondere in der Zeit
nach der aktiven Behandlung, in der die Patientiinnen haufig mit anhaltenden
Nebenwirkungen und der Anpassung an das Leben nach der Krankheit zu
kampfen haben. Um sicherzustellen, dass diese Dienste den Bedurfnissen von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen gerecht werden, wird die Entwicklung
von Leistungsindikatoren (Key Performance Indicators, KPIs) fUr psychosoziale
UnterstlUtzung empfohlen. Diese Leistungsindikatoren sollten in die nationalen
Krebsbekampfung Plane integriert werden, um die lokalen Regierungen zu
ermutigen, psychische Gesundheits- und Sozialdienste zu priorisieren und zu
standardisieren und sicherzustellen, dass sie auf die spezifischen
Herausforderungen junger Patientiinnen zugeschnitten sind. Daruber hinaus
kann ein:e Betreuung Koordinatorin, wie in Empfehlung R3 erortert, die nahtlose
Integration dieser Dienste in den Gesamt Betreuungsplan der Patientiinnen
erleichtern und so die Zuganglichkeit und Wirksamkeit der psychosozialen

UnterstUtzung wahrend der Krebsbehandlung und Genesung verbessern.

Empfehlung 5

Starkung der Handlungskompetenz von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen durch Beteiligung an Diskussionen Uber die

Gesundheitsversorgung und gemeinsame Entscheidungsfindung

Auch wenn es wichtig ist, dass Arzt:innen und medizinische Teams zunachst

einzelne Falle besprechen, ist die Einbeziehung von Jugendlichen und jungen
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Empfehlungen und Fahrplan fur die Umsetzung von
Mindeststandards fir Spezialisierte Krebsstationen fur Jugendliche und junge Erwachsene

Erwachsenen in anschlieBende interdisziplinare Tumorboards oder
Fallbesprechungen, in denen ihre Behandlung besprochen wird, ein
entscheidender Schritt zur Starkung der Patientiinnen und zur Verbesserung der
gemeinschaftlichen Behandlungsplanung und Entscheidungsfindung. Wann
immer dies gewunscht und maéglich ist und im Einklang mit dem Schutz der
Privatsphare und ethischen Erwdagungen steht, sollten Jugendliche und junge
Erwachsene die Moglichkeit haben, sich mit ihnren medizinischen Teams an einen
Tisch zu setzen. Solche integrativen Ansatze ermaoglichen es Jugendlichen und
jungen Erwachsenen, unabhangig vom geografischen Standort oder dem
Zugang zu multidisziplinaren Teams Uber ihren Behandlungsweg
mitzubestimmen. Um diese Initiative zu unterstUtzen, ist die Entwicklung von
Entscheidungshilfen, die die Gesundheitskompetenz verbessern, von
wesentlicher Bedeutung. Diese Bemuhungen sollten in die anstehenden
Forschungsprojekte einbezogen werden, um sicherzustellen, dass alle Beteiligten
in der Lage sind, eine effektive Kommmunikation und gemeinsame
Entscheidungsfindung zu erleichtern. Indem wir Jugendliche und junge
Erwachsene aktiv in die Diskussionen Uber die Behandlung einbeziehen und sie
mit geeigneten Instrumenten fir eine sinnvolle Beteiligung ausstatten,
kdbnnen wir sicherstellen, dass ihre besonderen Bedurfnisse und Perspektiven
berucksichtigt werden, was letztlich zu einer individuellen und wirksameren

Krebsbehandlung fuhrt.
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Empfehlung 6

Verbesserung der Integration und Interoperabilitat von Gesundheitssystemen
und digitaler Gesundheitsplattformen, um Jugendliche und junge
Erwachsene Patient:innen und Hinterbliebene zu unterstitzen

Die Verbesserung der Integration
und Interoperabilitat von
Gesundheitssystemen und
digitalen Gesundheitsplattformen
ist von entscheidender Bedeutung,
damit an Krebs erkrankte
Jugendliche und junge
Erwachsene ihre Versorgung
besser steuern konnen. Da junge
Menschen heutzutage haufig
umziehen, um Bildungs- oder
Berufsmoglichkeiten zu ergreifen,
und Mobilitat schatzen, ist es von
entscheidender Bedeutung, dass
digitale Losungen wie die von den
EU-Forschungsprogrammen
unterstUtzten Programme wie z.B.
SmartCARE, MyHealth@EU und STRONG-AYA, die einen grenzuberschreitenden
Datenabgleich ermoglichen, entwickelt und in die bestehenden
Gesundheitsversorgung Systeme integriert werden. Diese Plattformen sollten so
konzipiert sein, dass sie die nahtlose Koordinierung der Versorgung und den
Informationsaustausch Uber verschiedene Gesundheitseinrichtungen hinweg
erleichtern und sicherstellen, dass Jugendliche und junge Erwachsene
unabhangig von ihrem Aufenthaltsort und unter Wahrung ihrer Privatsphare auf
ihre medizinischen Informationen und Unterstutzungsdienste zugreifen kénnen.
Zusatzlich zu den technischen Verbesserungen sollten konzertierte
Anstrengungen unternommen werden, um die Gesundheitskompetenz zu
verbessern und Ressourcen und Tools innerhalb dieser digitalen Plattformen zu
entwickeln, die speziell darauf zugeschnitten sind, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen zu helfen, ihre Gesundheit und Behandlungsoptionen besser zu
verstehen und zu verwalten. Indem wir uns sowohl auf den technologischen
Fortschritt als auch auf die padagogische UnterstUtzung konzentrieren, konnen
wir ein koharentes und unterstutzendes Gesundheits Umfeld fur Jugendliche
und junge Erwachsene Patientiinnen und Survivors schaffen und sie in die Lage
versetzen, eine aktive Rolle bei ihrer Behandlung und Versorgung zu
Ubernehmen.
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Empfehlung 7

Férderung von Forschung und Innovation in den Bereichen digitale
Gesundheitstechnologien, altersgerechte medizinische Behandlung und
Leben nach einer Krebserkrankung zur weiteren Verbesserung der Qualitat
Effektivitat und Wirksamkeit der Krebsbehandlung fiir Jugendliche und

junge Erwachsene in ganz Europa

Um die Qualitat und Wirksamkeit der Krebsbehandlung von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in ganz Europa weiter zu verbessern, mussen Forschung
und Innovation in Bereichen wie digitale Gesundheitstechnologien,
personalisierte Medizin und Leben nach einer Krebserkrankung geférdert
werden. Die Initiativen sollten sich auf die Integration nationaler Register und
neuartiger Patient:iinnen bezogener Ergebnis- und Erfahrung Messungen
(PROM/PREM) konzentrieren, wie das Projekt STRONG-AYA zeigt. Diese
Integration wird zu einem umfassenderen Verstandnis der
Patientiinnenbedurfnisse und -ergebnisse fUhren und bessere
Versorgungsstrategien ermoglichen. DarUber hinaus ist die gemeinsame
Entwicklung und Validierung von kulturell angepassten Patient:iinnen
Instrumenten von entscheidender Bedeutung, um patient:iinnen bezogene
Ergebnisse (PROs) effektiv fur das eigene Versorgungsmanagement von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu nutzen. Diese Instrumente sollten
auf die unterschiedlichen kulturellen und individuellen Bedurfnisse der jungen
Patientiinnen zugeschnitten sein und ihre Fahigkeit verbessern, sich aktiv an
ihren Behandlungsplanen zu beteiligen und diese zu beeinflussen. Schliel3lich
kann die Entwicklung spezieller Lehrplane zur Versorgung von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen fur neue Hochschulabsolventiinnen oder
Medizinstudierende die Kluft zwischen klinischer Praxis und Forschung
Uberbrlucken, insbesondere in Bezug auf datenbezogene Aspekte. Die Integration
einer solchen spezialisierten Ausbildung in bestehende Ausbildungsrahmen wird
die nachste Generation von Forscher:iinnen und Kliniker:innen darauf vorbereiten,
innovative, datengestutzte Verfahren einzufuhren, die speziell auf die besonderen
Herausforderungen von Jugendlichen und jungen Erwachsenen Patientiinnen

zugeschnitten sind.
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Empfehlung 8

Einsetzen fir Veranderungen in Politik und Praxis der Gesundheitssysteme,
um die Herausforderungen und Ungleichheiten bei der Versorgung von Krebs

von Jugendlichen und jungen Erwachsenen in ganz Europa anzugehen

Um die spezifischen Herausforderungen und Ungleichheiten, mit denen
Jugendliche und junge Erwachsene bei der Krebsversorgung in Europa
konfrontiert sind, wirksam anzugehen, ist es entscheidend, gezielte MaRnahmen
und Praktiken auf Systemebene umzusetzen. Beispiele fur solche MaRnahmen
kédnnten Initiativen wie das "Right to be forgotten" sein, welches Uberlebenden
einer Krebserkrankung die Méglichkeit
gibt, ihre Krebserkrankung aus den
Akten zu streichen, um eine mogliche
Diskriminierung zu vermeiden. Ein
weiterer wichtiger Bereich, auf den sich
die Politik konzentrieren sollte, ist die
Gewahrleistung einer angemessenen
Kostenerstattung fur Behandlungen zur

Erhaltung der Fruchtbarkeit.

Diese Beispiele verdeutlichen
spezifische Bereiche, in denen politische
Veranderungen die
Gesundheitsversorgung von

Jugendlichen und jungen Erwachsenen

erheblich beeinflussen kdnnen.

Die Umsetzung dieser politischen MalBnahmen sollte durch Initiativen der
Europaischen Kommission (EK) und anderer einschlagiger europaischer Gremien
wie dem Europaischen Parlament und dem Europaischen Rat vorangetrieben
werden. Diese Gremien spielen eine zentrale Rolle bei der Anerkennung von
Chancengleichheit und Gesundheitskompetenz als grundlegende
Menschenrechte und beeinflussen damit die Gesundheitspolitik in den

Mitgliedstaaten.
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Auf nationaler Ebene sind die Interessenvertretungs- und Lobbyarbeit von
Gesundheitsdienstleisteriinnen, nationalen medizinischen Fachgesellschaften,
Patientiinnen, Vertretungen und anderen Interessengruppen entscheidend fur
politische Veranderungen. Diese Gruppen konnen sich wirksam fur eine auf
Jugendliche und junge Erwachsene zugeschnittene Politik einsetzen und ihr
Fachwissen und ihren Einfluss nutzen, um Initiativen anzufUhren, die europaische
Leitlinien in den lokalen Gesundheitssystemen anpassen und umsetzen. Indem
sie sich sowohl auf europaischer als auch auf nationaler Ebene engagieren,
kdnnen die Interessen Vertretungen sicherstellen, dass die politischen
Verbesserungen umfassend sind, mit den europaischen Standards
Ubereinstimmen und auf die lokalen Herausforderungen und Prioritaten

eingehen

e N S e

S C H LU SS Fo LG E R U N G E N N RN S O

Die Empfehlungen und der Fahrplan fUr die Umsetzung der Mindeststandards
flar spezialisierte Krebs-Behandlungseinheiten fiir Jugendliche und junge
Erwachsene unterstreichen eine wichtige Initiative zur Verbesserung der
Krebsversorgung fur Jugendliche und junge Erwachsene in ganz Europa. Diese
Empfehlungen beruhen auf den Grundsatzen einer altersgerechten,
ganzheitlichen und gerechten Versorgung und bieten einen strategischen

Rahmen, um den besonderen Bedurfnissen junger Menschen gerecht zu werden.

Bei der Umsetzung dieser Empfehlungen werden die Beteiligten ermutigt
grenz- und fachUbergreifend zusammenzuarbeiten, um sicherzustellen, dass die
Umsetzung mit den lokalen Gegebenheiten der Gesundheitsversorgung
Ubereinstimmt und gleichzeitig die europaischen Standards eingehalten werden.
Indem wir die Bedurfnisse und Stimmen von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen in den Vordergrund stellen, wollen wir ein medizinisches Umfeld
fordern, das ihr kdrperliches, emotionales und soziales Wohlbefinden unterstutzt
und letztlich die Behandlungsergebnisse und die Lebensqualitat fur alle jungen

Menschen, die mit Krebs und daruber hinaus leben, verbessert.
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