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Leben nach Krebs im Kindes-, Jugend- und jungen Erwachsenenalter:
Ergebnisse einer Mixed-Methods-Analyse

Julia Vogel, Simon EImers & Annette Sander

Zusammenfassung: In einem Mixed-Methods-Ansatz wurden Daten des Psychoonkologie-Moduls des CARE-for-CAYA-
Praventionsprogramms von 31 ehemals krebserkrankten Jugendlichen und jungen Erwachsenen aus dem Studienzen-
trum Hannover ausgewertet mit dem Ziel, relevante Themen in der psychoonkologischen Nachsorge zu identifizieren
und darauf basierend ein bedarfsorientiertes psychoonkologisches Nachsorgemodell zu entwickeln. Kernthemen aus
der qualitativen Analyse der psychoonkologischen Gesprachsinhalte waren Verarbeitung der somatischen Behandlung,
Rezidivangst, Umgang mit Spatfolgen, Kinderwunsch und soziale Einschrankungen. Deskriptiv wurden die psychologi-
sche und somatische Belastung, Einschatzung des Gesundheitsstandes und der Lebensqualitat sowie der Zufriedenheit
erfasst. Demnach ist fiir eine bedarfsgerechte psychoonkologische Langzeitnachsorge ein langfristiges psychoonkolo-
gisch individualisiertes Beratungsangebot sinnvoll, da sich die Anliegen undThemen der Patient*innen, bedingt durch

individuelle Umstande und Spatfolgen, im Rahmen der Langzeitnachsorge stetig verandern.

Einleitung

n Deutschland erkranken jahrlich ca. 15.000 Jugendliche

und junge Erwachsene zwischen 15 und 39 Jahren an ei-

ner Krebserkrankung (DGHO, 2019). Dies entspricht ca.
3 % aller Krebserkrankungen (Deutsche Stiftung fir Junge
Erwachsene mit Krebs, 2024"). Betroffene haben im Ver-
gleich zu alteren Patient*innen andere Herausforderungen
zu meistern, die mit den besonderen Aufgaben dieser Le-
bensphase einhergehen, wie etwa Berufsausbildung und
Aufbau einer beruflichen Lebensgrundlage, Ablésung vom
Elternhaus, Partnerschaftsentwicklung und Familiengrin-
dung. Psychosoziale Spatfolgen der Erkrankung werden in
den letzten Jahren zunehmend als relevantes Thema flr
diese Patient*innengruppe wahrgenommen. Gleichzeitig
spielen Spatfolgen der Erkrankung und ihrer Behandlung
aufgrund der langeren Lebensspanne nach der Erkrankung
eine groRere Rolle, sodass auch der Vermeidung zusétzli-
cher Lebensstil-assoziierter Risikofaktoren eine groRe Be-
deutung zukommt.

Das bundesweite CARE-for-CAYA-Préventionsprogramm
startete als vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
gefordertes Konsortialprojekt im Jahr 2018 mit insgesamt
14 onkologischen Zentren deutschlandweit, die Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen im Alter von 15 bis 39 Jah-
ren ein modulares Beratungsprogramm in den Bereichen
Sport, Erndhrung und Psychoonkologie anboten. CAYA steht

1 Zu den hier kursiv ausgewiesenen Kurztiteln finden Sie die bibliografischen
Angaben im vollstédndigen Literaturverzeichnis auf unserer Website unter
www.psychotherapeutenjournal.de.

fir ,,Children, Adolescents and Young Adults” und in dieser
besonderen Lebensphase war es das Ziel der Versorgungs-
studie, durch Lebensstiimodifikation mdgliche Therapiespat-
folgen sowie potenzielle langfristige, durch die onkologische
Erkrankung bedingte Einschrankungen zu reduzieren und die
Teilnehmer*innen bedarfsorientiert durch wiederholte Bera-
tungen bestmdglich individuell bei der Umsetzung einer Le-
bensstilanderung zu unterstitzen.

Dazu wurde zunachst anhand eines multidimensionalen Fra-
gebogens sowie korperlicher Untersuchungsbefunde der in-
dividuelle Bedarf ermittelt und die Patient*innen nach Rando-
misierung entsprechend einem oder mehreren Modulen der
Interventionsgruppe oder der Kontrollgruppe zugeordnet. Das
Konzept des CARE-for-CAYA-Programmes und die Ergebnisse
in Bezug auf das Gesamtprogramm sind im Detail publiziert
(Quidde et al., 2017; Grundherr et al., 2024).

Im Verlauf der Studie wurde in der psychoonkologischen Be-
ratung deutlich, dass ein Teil der Patient*innen einen weiter-
gehenden psychologischen Unterstltzungsbedarf aufwies,
der inhaltlich ein groRes Themenspektrum umfasste und
fir den es derzeit kein passendes klinisches, psychoonkolo-
gisches Beratungsangebot am Standort Hannover gab. Ziel
dieser Studie ist deshalb die Darstellung der Themenberei-
che, die von den Patient*innen im Rahmen der psychoonko-
logischen Beratungen der Studie an der Medizinischen Hoch-
schule Hannover adressiert wurden, sowie die Entwicklung
eines daran orientierten Versorgungskonzeptes in der onkolo-
gischen Nachsorge.
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Material und Methoden

Erhebungsinstrumente zur quantitativen
Erfassung der psychischen Belastung

Fir die erste Feststellung eines psychoonkologischen Be-
darfs diente das NCCN Distress-Thermometer mit einer Skala
von 0 bis 10, mit einem als auffallig einzuschatzenden Sum-
menwert ab > 5. Ein zweiter Indikator war ein Summenwert
von > 6 im Gesundheitsfragebogen fir Patient*innen PHQ-4,
bestehend aus vier Fragen. Patient*innen, die keine auffal-
ligen Summenwerte im NCCN Distress-Thermometer und
PHQ-4 aufwiesen, jedoch einen psychoonkologischen Be-
darf benannten, wurden nicht randomisiert, sondern erhiel-
ten den ,,modulspezifischen Fragebogen Psychoonkologie”
und auch das Angebot einer Basisversorgung im Bereich der
Psychoonkologie.

Zur quantitativen Erfassung der seelischen Belastung wur-
de den Patient*innen ein umfassendes Basis- und Scree-
ningfragebogenset mit einem modulspezifischen psychoon-
kologischen Fragebogen zur Verfligung gestellt. Zu den
verwendeten Fragebdgen zahlten u. a. das NCCN Distress-
Thermometer (Mehnert et al., 2006), der PHQ-4 Fragebogen
zur Erfassung von Depression und Angst (Lowe et al., 2010),
der QLQ-C30 Fragebogen zur Erfassung der Lebensquali-
tat aus Patient*innensicht nach einer onkologischen Erkran-
kung (Aaronson et al., 1993) und der ZUF-8 zur Messung der
Patient*innenzufriedenheit (Schmidt et al., 1989). Insgesamt
sind funf Erhebungszeitpunkte zu konstatieren (im ersten
Jahr: T1-Woche 0, T2-Woche 16, T3-Woche 52; im zweiten
Jahr: T4-Woche 16 und T5-Woche 52).

Die Rekrutierung begann im Januar 2018, die randomisier-
te klinische Studie wurde bis zum 15.7.2019 durchgefiihrt;
die Intervention wurde als longitudinale Kohortenstudie bis
31.3.2021 fortgesetzt.

Nach entsprechender Randomisierung der Patient*innen
in Kontroll- oder Interventionsgruppe bei Vorliegen eines
psychoonkologischen Bedarfs erhielten Patient*innen in
der Kontrollgruppe einen einmaligen Gesprachstermin und
Patient*innen in der Interventionsgruppe finf Beratungssit-
zungen.

Stichprobenbeschreibung fur den
psychoonkologischen Bereich am
Standort Hannover

Insgesamt konnten am Standort Hannover innerhalb der
Studienlaufzeit 31 Patient*innen eingeschlossen werden.
Aufgrund hohen Bedarfes im Screening erhielten davon
23 Patient*innen im ersten Jahr eine psychoonkologische In-
tervention.
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Soziodemografische Merkmale Woche 0 n %
Altersgruppen

15-19 Jahre 17 55
20-24 Jahre 6 20
25-30 Jahre 5 16
31-35 Jahre 2 6
36-39 Jahre 1 3
Geschlecht

mannlich 1 85
weiblich 20 65

Jahr der Erstdiagnose

<2000 1 3
2001-2005 5 13
2006-2010 7 20
2011-2015 4 12
2016-2020 13 49
fehlend 1 3
Tumorentitét

Leukdmien 15 49
Lymphome 9 17
solide Tumore 3 10
Hirntumore 3 9
Tumor des Magendarmtraktes 1 3
urologische Tumore 1 3
gynékologische Tumore 3 9

Beruflicher Ausbildungsabschluss

Lehre (berufliche/betriebliche Ausbildung) 2 7
Fachschule, Berufsfachschule, Handelsschule 1 3
(beruflich-schulische Ausbildung)

Universitat/Hochschule 6 19
in beruflicher Ausbildung/Studium 7 23
keine Berufsaushildung 14 45
fehlend 1 3

Tabelle 1: Soziodemografische Merkmale erster Messzeitpunkt
(N=31)

In der Interventionsgruppe mit insgesamt funf Beratungs-
sequenzen befanden sich elf Teilnehmer*innen und elf
Teilnehmer*innen wurden der Kontrollgruppe zugeordnet.
Ein*e Patient*in setzte die Beratung in der Interventionsgrup-
pe nicht fort, da er*sie keine Notwendigkeit fir weitere Ge-
sprach im Verlauf der Beratungsgesprache feststellte.
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Innerhalb der Studienlaufzeit konnten von insgesamt
31 Patient*innen Daten zu finf Messzeitpunkten erhoben
werden, davon waren elf Teilnehmer*innen méannlich und 20
weiblich. Entlang der Altersverteilung und der Einschlusskri-
terien war das Bilden von vier Altersgruppen maoglich. In der
Altersgruppe 15 bis 19 Jahre sind die meisten Patient*innen
vertreten mit 55 %, gefolgt von der Gruppe 20 bis 24 Jah-
re mit 20 %. Die Altersgruppe 25 bis 30 Jahre weist flnf
Patient*innen auf (20 %), die vierte und flnfte Altersgruppe
31 bis 35 Jahre und 36 bis 39 Jahre sind mit jeweils zwei
Patient*innen (6 %) und und einem*einer Patient*in (1 %)
am niedrigsten vertreten. Bezliglich des Abstandes zwischen
Erstdiagnose und Studieneinschluss bestand eine groRe He-
terogenitat mit einer Spannbreite von mehr als 30 Jahren seit
Erstdiagnose bis weniger als ein Jahr seit Erstdiagnose.

Die am haufigsten vorkommenden Tumorentitdten am Stand-
ort Hannover waren Leukéamien zu 44 % (n=14), gefolgt von
Lymphomen mit 13 % (n=4). Gleich haufig traten in der vorlie-
genden Stichprobe solide Tumoren (7 %, n=2), Hirntumoren
(7 %, n=2), gynakologische Tumoren (7 %, n=2) und andere
Tumoren (7 %, n=2) auf. Tumorentitaten, die nur einmal auf-
traten, waren Hirntumoren, Sarkome, Tumoren des Magen-
darmtraktes, urologische Tumoren und andere gynakologi-
sche Tumoren zu jeweils 3 % (n=1).

Bei Betrachtung der beruflichen Abschliisse ist ersichtlich,
dass ein grofder Anteil der Teilnehmenden sich in der beruf-
lichen Ausbildung oder dem Studium befand (23 %, n=7).
Einen Abschluss im Rahmen einer beruflich/betrieblichen
Ausbildung erhalten zu haben, gaben zwei Patient*innen an
(7 %). Ein*e Patient*in (3 %) hatte einen Fachschulabschluss
inne und sechs Patient*innen (19 %) erlangten einen Hoch-
schul-/universitaren Abschluss. Die 14 Patient*innen (45 %)
ohne Berufsausbildung befanden sich in einer Altersspanne
von 15 bis 20 Jahre und besuchten somit noch unterschiedli-
che schulische und berufsbildende Einrichtungen (Tabelle 1).

Die Mehrzahl der Patient*innen (77 %) wiesen keine psychi-
sche Erkrankung auf. Bei den Patient*innen mit psychischer
Diagnose waren schwere depressive Episoden (F32.2) mit
10 % (n=3) am haufigsten, gefolgt von Angststérungen mit
7 % (n=2). Ein*e Patient*in litt unter einer posttraumatischen
Belastungsstorung (F43.1) und ein*e Patient*in unter Ano-
rexia Nervosa (50.0).

Emotionale Belastungen zeigten sich in den Bereichen Sorgen
68 % (n=21), Angste 58 % (n=18), Traurigkeit 45 % (n=14),
Verlust des Interesses an alltaglichen Aktivitdten 32 % (n=10),
Nervositat 29 % (n=9), depressive Stimmung 23 % (n=7) und
Einsamkeit 32 % (n=10).

Bei der Einschatzung der emotionalen Belastung unter An-
wendung des NCCN Distress-Thermometers mit einer Ska-
la von O bis 10 gaben 40 % der Patient*innen eine niedrige
Belastung (0-3) an, 36 % eine mittlere (4-6) und 21 % eine
hohe Belastung (7-10) (Tabelle 2).

Psychische Belastungen in Woche 0 n %
Psychische Erkrankung

(nach ICD-10-Kriterien)

Schwere depressive Episode (F32.2) 3 10
Posttraumatische Belastungsstorung (F43.1) 1 3
Anorexia Nervosa (F50.0) 1 3
Angststorungen (F40—F48) 2 7
keine psychische Erkrankung 24 77
Emotionale Belastungen

Sorgen/keine Sorgen 21/10 68/32
Angste/keine Angste 18/13 58/42
Traurigkeit/keine Traurigkeit/fehlend 14/16/1 45/52/3
Verlust des Interesses an alltdglichen Aktivita- | 10/21 32/68
ten/kein Verlust

Nervositat/keine Nervositat 9/22 29/71
depressive Stimmung/keine depressive Stim- 7/23/1 23/74/3
mung/fehlend

Einsamkeit/keine Einsamkeit 10/21 32/68
Distress-Barometer

niedrige Belastung 0-3 12 40
mittlere Belastung 4-6 1 36
hohe Belastung 7-10 7 21
fehlend 1 3

Tabelle 2: Psychische Belastungen erster Messzeitpunkt (N=31)

Die Patient*innen gaben zum ersten Messzeitpunkt folgende
korperlichen Belastungen an: Schmerzen (61 %), Erschop-
fung (65 %), Schlafprobleme (52 %), Probleme mit dem
Erscheinungsbild (36 %), Kribbeln in Handen/FlRken (26 %)
sowie Probleme hinsichtlich der Gedéchtnisleistung und Kon-
zentration (48 %) an (Tabelle 3).

Kérperliche Belastungen in Woche 0 n %
Schmerzen/keine Schmerzen 19/12 61/39
Ubelkeit/keine Ubelkeit 8/23 26/74
Erschépfung/keine Erschopfung 20/11 65/35
Schlafprobleme/keine Schlafprobleme 16/15 52/48
Probleme mit dem duReren Erscheinungsbild/ 11/20 36/64
keine Probleme

Kribbeln in Handen & FiiRen/kein Kribbeln 8/23 26/74
Probleme mit dem Geddchtnis & Konzentration/ |15/16 48/52
keine Probleme

Tabelle 3: Korperliche Belastungen erster Messzeitpunkt (N=31)
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Waunsch nach psychoonkologischer Unterstiitzung im Einzelgespréach Woche 0 n %
ja/nein 14/7 45/23
bei Bedarf/fehlend 9N 29/3
Einschétzung Gesundheitszustand wahrend der letzten Wochen (Angabe zwischen 0-6)

sehr gut bis ausgezeichnet (5-6) 12 39
gut bis mittelmaRig (3—4) 1 35
schlecht bis sehr schlecht (1-2) 8 26
Einschatzung Lebensqualitdt wahrend der letzten Wochen (Angabe zwischen 0-6)

sehr gut bis ausgezeichnet (5-6) 12 39
gut bis mittelmaRig (3-4) 12 39
schlecht bis sehr schlecht (1-2) 7 22

Tabelle 4: Wunsch nach psychoonkologischer Unterstiitzung sowie Einschéatzung des Gesundheitszustandes und der Lebensqualitat erster

Messzeitpunkt (N=31)

74 % der Patient*innen dufRerten unabhéngig vom gemes-
senen Bedarf den Wunsch nach einer psychoonkologischen
Unterstltzung im Rahmen der CARE-for-CAYA-Studie. 23 %
der Patient*innen gaben an, keinen psychoonkologischen Ge-
sprachsbedarf zu haben.

Die Einschatzung des Gesundheitszustandes wurde von ins-
gesamt 23 Patient*innen (74 %) als sehr gut bis mittelmaRig
bewertet. Einen schlechten bis sehr schlechten Gesundheits-
zustand gaben acht Patient*innen (26 %) an. Die Einschat-
zung der Lebensqualitat fallt ahnlich aus. 24 Patient*innen
(78 %) berichteten eine sehr gute bis mittelmalige Lebens-
qualitat. Eine schlechte bis sehr schlechte Lebensqualitat be-
schrieben sieben Patient*innen (22 %) (Tabelle 4).

Zehn Patient*innen (32 %) nahmen Kontakt zu einem*einer
ambulanten Psychotherapeut*in auf. Im Vergleich zu an-
deren Unterstitzungsangeboten wie Selbsthilfegruppen,
Krebsberatungsstellen und Onlineangeboten (je  zwei
Patient*innen) scheint die Kontaktaufnahme zu einem*einer
Psychotherapeut*in aus Patient*innensicht auch unter Be-
rlcksichtigung der fehlenden Angaben unter den 31 einge-

schlossenen Patient*innen die erste Wahl gewesen zu sein
(Tabelle 5).

47 % der Patient*innen schatzten die Qualitat der psychoonkolo-
gischen Beratung als ausgezeichnet bis gut ein. Ein*e Patient*in
(3 %) gab an, die Qualitat als weniger gut zu bewerten, und flr
zwei Patient*innen (7 %) war das CARE-for-CAYA-Beratungs-
angebot nicht passend. Ein*e Patient*in (3 %) musste durch die
hohe psychische Belastung und dringende Behandlungsindikati-
on die Beratung vortbergehend abbrechen.

Die Abfrage der Zufriedenheit erfolgte entlang ausgewahliter
Variablen, die auf einer Vierer-Likert-Skala (1: ziemlich unzu-
frieden, 4: sehr zufrieden) erhoben worden sind. 37 % der
Patient*innen war dem Ausmaf$ an Hilfe durch die Beratung
sehr bis weitgehend zufrieden. Zwei Patient*innen (7 %) ga-
ben an, leicht unzufrieden mit der Beratung gewesen zu sein,
und flr einen*eine Patient*in (3 %) war das Angebot nicht
zufriedenstellend.

Die psychoonkologische Beratung entsprach den Bedurf-
nissen nahezu vollstandig bei 23 % der Patient*innen, bei
10 % der Patient*innen Uber-

Kontaktaufnahme aufgrund einer Krebserkrankung in den letzten 12 Monatenzu | n %

wiegend und bei 13 % etwas.

niedergelassenem/niedergelassener Psychotherapeut*in

Als nicht passend hinsichtlich
der Bedirfnisse nahm ein*e

Kontaktaufnahme/keine Kontaktaufnahme

10/21 32/68 Patient*in (3 %) die Beratung

Selbsthilfegruppe

wahr. Einschréankend ist dabei
festzuhalten, dass fir die drei

Kontaktaufnahme/keine Kontaktaufnahme/fehlend

2/28/1 | 7/90/3 ausgewahlten Variablen ei-

Krebsberatungsstellen

ne hohe Anzahl an fehlenden
Werten besteht hinsichtlich

Kontaktaufnahme/keine Kontaktaufnahme/fehlend

2/28/1 |7/90/3 der  Patientenzufriedenheits-

Onlineangeboten (z.B. therapeutische Apps, Chatgruppen, Videos)

kriterien Qualitat der Beratung
(40 %), Zufriedenheit mit dem

Kontaktaufnahme/keine Kontaktaufnahme/fehlend

2/23/6 | 7/74/19 Ausmald an Hilfe (50 %) sowie

Tabelle 5: Wahrmehmung/Inanspruchnahme unterschiedlicher Beratungsmaoglichkeiten erster

Messzeitpunkt (N=31)
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Bedarfsgerechtigkeit (48 %)
(Tabelle 6).
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Zufriedenheit mit der psychoonkologischen |n %
Beratung in der CARE-for-CAYA-Studie

Woche 16

Einschétzung der Qualitét der Beratung

ausgezeichnet bis gut 14 47
weniger gut 1 3
trifft nicht zu 2 7
Abbruch hohe psychische Belastung/fehlend 1/12 3/40
Zufriedenheit mit dem Ausmal der Hilfe

sehr bis weitgehend zufrieden 1 37
leidlich/leicht unzufrieden 2 7
trifft nicht zu 1 3
Abbruch hohe psychische Belastung/fehlend 1/15 3/50
MaR, in dem die Beratung den Bediirfnissen entsprach

fast vollstandig entsprochen 7 Z3
liberwiegend entsprochen 3 10
etwas entsprochen 4 13
trifft nicht zu 1 3
Abbruch hohe psychische Belastung/fehlend 1/14 3/48

Tabelle 6: Zufriedenheit mit der psychoonkologischen Beratung der
CARE-for-CAYA-Studie, zweiter Messzeitpunkt

Darstellung des Beratungsformates im
Modul Psychoonkologie

Patient*innen in der Kontrollgruppe sowie Patient*innen, die
zwar die Bedarfskriterien nicht erflllten, jedoch im Freitext
des Fragebogens einen Bedarf angaben, bekamen die Mdg-
lichkeit eines einzelnen psychoonkologischen Gespraches. In
diesem wurden die Patient*innen Uber weitere Beratungs-
moglichkeiten wie ambulante Psychotherapie, Selbsthilfe-
gruppen oder Beratungsstellen informiert. Um die Aufnah-
me einer weiterfihrenden Behandlung mussten sich die
Patient*innen selbststandig kimmern.

Patient*innen der Interventionsgruppe nahmen insgesamt
an funf psychoonkologischen Sitzungen teil, die nach den
Prinzipien des Motivational Interviewing (M) durchgeflhrt
wurden, einer Gesprachsflihrungstechnik, die gezielt an der
Stéarkung der Eigenmotivation der Patient*innen ansetzt, um
bei der Umsetzung von Verhaltensanderungen zu helfen. Die
psychoonkologischen Interventionen beinhalteten einen sup-
portiven und klientenzentrierten Ansatz. Dieser Ansatz ba-
siert auf der Annahme, dass verschiedene Griinde vorliegen,
weshalb Menschen, die mit bestimmten Lebensumstanden
unzufrieden sind, diese nicht aktiv verandern kénnen. Ml fo-
kussiert darauf, dass die fehlende Verhaltensanderung nicht

durch eine fehlende Motivation der jeweils betroffenen Men-
schen verursacht ist, sondern durch innere Ambivalenzen.

Bei den funf Sitzungen wurden Methoden unterschiedlicher
Therapieschulen angewandt und im Rahmen der Gespréache
miteinander verknilpft (vgl. S3-Leitlinie Psychoonkologische
Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen
Krebspatient*innen; DKG, 2023).

Qualitative Auswertungsmethode

Basierend auf der eher kleinen Stichprobe, jedoch unter Be-
ricksichtigung der sehr ausflhrlichen Dokumentation der
finf psychoonkologischen Sitzungen und des breiten Spek-
trums adressierter Themen, wurde in Ricksprache mit der
Studienleitung eine qualitative Datenanalyse durchgeflhrt.
Jede der psychoonkologischen Sitzungen wurde mithilfe des
Programms MAXQDA (24.8.0) transkribiert und auf Grundla-
ge des methodischen Vorgehens nach Kuckartz (2018), May-
ring (2023) und Flick (2007) offen sowie thematisch codiert.
Ebenfalls zur Anwendung kam das Codierparadigma nach
Glaser und Strauss (1980, 7998). Dieses wurde konzeptionell
angewendet, um ein zentrales Phanomen, dessen Ursachen
und Kontext der beteiligten/betroffenen Akteure sowie deren
Bedingungen und Konsequenzen zu untersuchen (Glaser &
Strauss, 1998). Zentraler Fokus der Datenauswertung war
die Ermittlung der spezifischen Patient*innenbedarfe in der
onkologischen Nachsorge, die Darlegung der Lebensumstan-
de, hilfreicher Interventionen im Rahmen der CARE-for-CAYA
Studie sowie die Ableitung eines moglichen zukinftigen Mo-
dells zur Verbesserung der psychoonkologischen Nachsorge
flr diese besondere Patient*innengruppe. Fir diese gezielten
Anliegen erwies sich die Anwendung des Codierparadigmas
nach Glaser und Strauss (1998) als sehr hilfreich, da diese ihr
Modell ebenfalls im Kontext der Krankenversorgung entwi-
ckelten. Im ersten Teil der Auswertung erfolgte die strukturie-
rende Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018) nach dem 7-schrit-
tigen Ablaufschema, anschlieRend wurde das gesamte Ma-
terial thematisch codiert, gemafs dem Auswertungsvorgehen
nach Flick flr episodische Interviews (Flick, 2007).

Die beiden beschriebenen Analyseschritte flhrten zu einer
Vielzahl von Kategorien und Codes. Da die Bildung von Ka-
tegorien mehrere lterationsschleifen erfordert, erfolgte das
Codieren der transkribierten Sitzungsinhalte unabhangig von-
einander. Im Anschluss wurden diese gemeinsam diskutiert,
sodass ein Code-Baum mit entsprechenden Kernkategorien
entwickelt werden konnte. Daneben wurden theoretische
Uberlegungen im Sinne der , sensitizing concepts” nach der
,Grounded Theory”-Methodologie (Strauss & Corbin, 2005)
angewendet, in denen bereits empirisch untersuchte psychi-
sche Belastungen nach einer onkologischen Erkrankung — wie
z. B. Konzentrationsschwierigkeiten und Fatigue — enthalten
waren. Der Sinn des getrennten Codierens war die Berlick-
sichtigung der psychologischen und medizinischen Perspek-
tive und die Herausarbeitung einer héheren Varianz an mogli-
chen Codes entlang des Datenmaterials. Insgesamt konnten
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121 Codes generiert werden. Unter Anwendung des selekti-
ven Codierens in gemeinschaftlicher psychologisch-medizini-
scher Zusammenarbeit wurde ein strukturierter Code-Baum
mit insgesamt 86 Codes und jeweils vier zugeordneten Kern-
kategorien sowie zwdlf Zwischenlberschriften entwickelt.

Ergebnisse

Kernkategorien

Innerhalb der Codes zeigte sich eine grofRe Varietat hinsicht-
lich der Themen in der psychoonkologischen Beratung, be-
dingt durch die Altersspanne und die damit unterschiedlichen
Lebenssituationen der Teilnehmer*innen. Dem Uberwiegen-
den Anteil der Patient*innen war es ein Anliegen, Uber Ereig-
nisse, die sie im Rahmen der onkologischen Behandlung er-
lebt haben, zu sprechen. Ein anderer Teil litt unter ausgeprag-
ten psychischen Belastungen, verursacht durch Spatfolgen
(Fatigue, Konzentrationsschwierigkeiten) und Veranderungen
in sozialen Bereichen (Schule, Ausbildung, Studium, Beruf).
Auch durch die onkologische Erkrankung bedingte innerfami-
ligre Konflikte (z. B. innerfamiliarer Umgang mit genetischer
Beratung bei mdglicher Krebspradisposition) wurden in der
Beratung thematisiert. Bei Patient*innen mit schwierigen
somatischen Verldufen oder einer Knochenmarktransplanta-
tion standen Rezidivdngste und/oder herausfordernde Anpas-
sungsprozesse im Vordergrund.

Mithilfe der qualitativen Analysen konnten vier Kernkategori-
en ermittelten werden. Diese sind

(1) somatische onkologisch bedingte Spatfolgen und psychi-
sche Erkrankungen,

(2) personenzentrierte Anliegen und Ressourcen,

(3) Hurden durch die onkologische Behandlung im sozialen
und beruflichen Umfeld sowie sonstige externe Hulrden
und

(4) Ergebnisse in der psychoonkologischen Behand-
lung mithilfe des CARE-for-CAYA-Programms und
daraus resultierende Empfehlungen flr zukinftige
Patient*innenbehandlungen.

Im Folgenden werden die vier Kategorien naher erlautert (Ta-
belle 7 und Abbildung 1).

In der ersten Kernkategorie sind die somatischen Spéatfol-
gen aufgeflhrt, die sowohl im Arztgespréch als auch in der
Beratung haufig Thema waren. Die Anzahl der psychischen
Vorerkrankungen und somatische Folgen sowie die jeweilige
Art der Erkrankung nach ICD-10 ist in Tabelle 7 aufgefiihrt
und zeigt keine Unterschiede zur quantitativen Erhebung aus
Tabelle 2.
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(1) Diagnose psychischer und somatischer (onkologische)
Spétfolgen

Psychische Storungsbilder im Rahmen der Beratung

W ausgepragte Psychopathologie

W Posttraumatische Belastungsstorung

W Schwere depressive Episode

W Angststérungen (Panikattacken)

B Anorexia Nervosa

W Rezidivangst

W Leistungsangste

B Suizidalitat

Somatische Spétfolgen im Rahmen der Beratung
Fatigue
Horverlust

Aversion gegen bestimmte neue Geriiche
Konzentrationsschwierigkeiten

Kopfschmerzen

Zittern und Taubheitsgefiihl in den GliedmaRen
Schlafstorungen

Bedingungen durch die onkologische Behandlung
B Schwere der Behandlung

W psychosomatische Problematik

reduzierter Allgemeinzustand

Veréanderung in der korperlichen Belastbarkeit
Uberforderung im Alltag

Angst vor Untersuchungen

Umgang mit Angst vor Operationen
Therapiemiidigkeit als Behandlungsfolge

B Nebenwirkungen

Tabelle 7: Qualitative Erhebung der psychischen und kérperlichen
Belastungen im Verlauf der psychoonkologischen Beratung (Kernka-
tegorie 1)

Jede*r der 22 Patient*innen auferte die Sorge vor einem
Rezidiv. FUr zwei Patient*innen war dies ein besonders rele-
vantes Thema, da durch die jeweils schlechte Prognose die
Wahrscheinlichkeit fir ein Rezidiv sehr hoch gewesen war.
Ein*e Patient*in erhielt eine Knochenmarktransplantation, die
mit vielen Komplikationen einherging und zu einer starken
Veranderung der allgemeinen Belastbarkeit fuhrte (vermin-
derte Konzentration, geringe korperliche Belastung). Zusatz-
lich bestand wegen unglinstiger Prognose eine ausgepragte
Rezidivangst. Der*die andere Patient*in wurde mit einem
moglichen Rezidivbefund zum Zeitpunkt der CAYA-Beratung
konfrontiert. Dieser bestatigte sich nicht und er*sie konnte in
der Beratung einen konstruktiven Umgang mit der Sorge um
ein Rezidiv erarbeiten (Tabelle 7 und Abbildung 1)

Die zweite Kernkategorie umfasst die dargelegten Anliegen
seitens der Patient*innen und die bereits vorhandenen Res-
sourcen, die sie vor, wahrend und nach ihrer onkologischen
Behandlung in ihrem Leben entwickelt und etabliert haben.
Die Analyse der zahlreichen Themen ergab 19 verschiedene
Anliegen, die zu einem grofien Teil durch die Folgen der onko-
logischen Erkrankung entstanden sind. Patient*innen im Alter
von Mitte zwanzig bis 39 Jahre berichten Uber ihren Kinder-
wunsch, der aufgrund einer therapiebedingten Fertilitdtsein-
schrankung meistens vorgezogen thematisiert werden muss-
te. Andere Patientinnen beschrieben, dass durch die Dring-
lichkeit der onkologischen Behandlung keine Eizellentnahme
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il rie 2 Kernkategorie 3

Patientenanliegen in der Care for CAYA-Beratung Hiirden beruflich

* Umgang mit einem Rezidiv = Belastung durch die Berufstatigheit/A g nach g

= Umgang mit Rezidivangst Hiirden sozial

* Umgang mit Komplikationen = Umgang mit der Krankheitsgeschichte seitens des auBerfamili Umfeld

= Verlust Angehoriger = Hirden im hlich Kontakt

= Auswirkung Paarbeziehung = Umgang mit Kollegen

* Umgang mit Hifflosigkeit und/oder Einsamkeit = Fehlen von Sozialkontakten

= Bedeutung und Umgang mit dem Thema Kinderwunsch Hiirden extern

* Umgang mit unerfilltem Kinderwunsch * Schwierigkeit Verbeamtung

* Umgang mit Trennung * berufiiche P nach p a

* Erarbeitung einer neuen Lebensperspektive (e = Einschrankungen durch COVID

= Auswirkung Paarbeziehung aﬂ :""E ED * borokratischen Harden

* Wunsch nach Entlastung in der Partnerschaft 1

= Kennenlemen des Spenders

= berufliche Perspektive nach Erk lg |

= Umgang mit kérperlichen Verdnderungen

* Unzufriedenheit mit ei b bild

= Selbstwertthemalik N

= Uberforderung im Alltag CARE for CAYA — Modul psyct kol he B

* Umgang mit genetischer Beratung
Kernkategorie 4 KQWKMU_
Angewendete Interventionen im Verlauf der fiinf Eﬂ' A &,‘,‘;?::n'm G LI
Beratungssequenzen .

gl Yembategorie 2 * Klarung des Beratungsrahmens des Projektes - ?E“:::aﬁg:;::?'“m'”'e
= Anliegen klaren

Q Uberlebenswillen * Beziehungsaufbau = i ilstati

* Umngang mit Konflikten

Bedurfniswahrnehmung
soziales Umfeld
Partnerschaft

Beginnendes Verstandnis fir Konflikte
= Entscheidungsfindung

= psychiatrische Mitbehandlung

a fnahma zu hiadlich

Beratungsangebot im beruflichen Bereich

Ressource Musik = Aushalten & :-;

Ressource Glauben * Erarbeitung einer Konfliktdy pu “’-Ir

Bedurfniswahrnehmung-Bedirftigkeit = Selbstfirsorge e e
ein zweites Leben erhalten = Entspannungsibungen —_—

Abbildung 1: Darstellung der Kernkategorien 2, 3 und 4 der qualitativen
rie 1 siehe Tabelle 7) (Bildnachweise: https:/pixabay.com)

durchgefihrt werden konnte, sodass sich der Kinderwunsch
nach der Therapie nicht mehr erfillen kann und somit in der
Partnerschaft die Themen Pflegekind oder Adoption relevant
geworden waren. Sowohl ein vorgezogen thematisierter als
auch ein unerflllter Kinderwunsch fihrte nach Aussage der
Patientinnen zu intensiven Gesprdchen in der Partnerschaft
und zu lebensverdndernden Entscheidungen, die mdglicher-
weise noch gar nicht geplant gewesen waren. In diesem Zu-
sammenhang erzahlten die Patientinnen von einer enormen
Dankbarkeit in Bezug auf den Partner und die viele Unter-
stltzung mit einem ausgepragten Bewusstsein daflr, dass
der Partner mittels Zugewandtheit, Aufmerksamkeit und Fur-
sorge flr eine hohe Entlastung sorgen kann. Die Wertigkeit
einer Beziehung war den Patientinnen nach der Erkrankung
noch bewusster. Andere Patient*innen thematisierten in den
Gesprachen, dass sie sich mehr Unterstltzung gewiinscht
hatten und dass die Partnerschaft leider nicht fortgesetzt
werden konnte, da die Spéatfolgen zu sehr den Alltag und das
Miteinander beeinflussten. Teilweise flihrte auch unerfillter
Kinderwunsch zur Trennung. Der Verlust der Partnerschaft
stand dann im Zentrum des Beratungsgespréachs.

Bei Patient*innen mit ausgepragter Fatigue, eingeschrank-
ter Arbeitsfahigkeit und Therapie-assoziierter Veranderung
des Korperbildes standen der Umgang mit Hilflosigkeit, Ein-
samkeit sowie die Akzeptanz des Selbst- und Kérperbildes
im Vordergrund. Auch Uberforderungen im Alltag z. B. durch
neurokognitive Einschrankungen mit reduzierter Aufmerk-
samkeitsspanne bei Verabredungen oder eine schnell eintre-
tende Erschdpfung wurden angesprochen. Alle Patient*innen

Erhebung im Verlauf der psychoonkologischen Beratung (Kernkatego-

benannten sehr deutlich, wie sehr sich die Sicht auf das ei-
gene Leben nach der Erkrankung verandert habe und damit
auch enorme Veranderungen auf die gegenwartige sowie
zuklnftige Lebensperspektive innerhalb eines kurzen Zeitrau-
mes eingetreten waren. Eine junge Erwachsene, die wahrend
der ersten Zeit ihres Studiums eine Knochenmarktransplanta-
tion erhalten hatte, schilderte, dass sie mit der Transplanta-
tion ,ein zweites Leben erhalten habe”. In ihrer Beratungs-
sequenz waren unter anderem die Kontaktaufnahme zum
Spender sowie die kdrperlichen Veranderungen durch die
Knochenmarktransplantation (z. B. Haarstruktur) als auch der
unerfillte Kinderwunsch im Fokus. Ein weiteres Thema war
die Option einer genetischen Untersuchung hinsichtlich einer
moglicherweise bestehenden Krebspradisposition. Innerfa-
milidr lagen unterschiedlichen Perspektiven auf dieses The-
ma vor, die im Rahmen der Beratungsgesprache einzeln und
auf eigenen Wunsch mit Familienangehoérigen angesprochen
und aufgeldst werden konnten.

Auch vertieft kdrperliche Verédnderungen, wie etwa Gewichts-
zunahmen, oder Veranderungen in der Haar- und Hautstruktur
wurden haufig benannt, ebenso die Notwendigkeit, mit le-
benseinschrankenden Spéatfolgen, beispielsweise einer stark
ausgepragten Neuropathie, einen Umgang finden zu missen,
um den Alltag und dessen tédgliche Herausforderungen be-
waltigen zu kénnen. Patient*innen berichteten ressourcen-
orientiert, dass die Wahrnehmung eigener Bedurfnisse, ein
liebevolles und firsorgliches Umfeld (Familie, Partnerschaft,
enge Freundschaften), der religidse Glaube, Musik und der
Wunsch zu Uberleben wichtige Faktoren gewesen sind, um
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die Behandlung sowie die Spatfolgen aushalten und ins eige-
ne Leben integrieren zu kdnnen.

Die dritte Kernkategorie umfasst Hirden im Beruf sowie im
sozialen Miteinander und sonstige HUrden, mit denen sich
die Patient*innen im Rahmen der onkologischen Behandlung
konfrontiert sahen. Die Anforderungen des beruflichen All-
tags bewdltigen zu konnen, das heil3t erneut in Vollzeit zu ar-
beiten oder die Schule zu besuchen und den emotionalen und
korperlichen Belastungen standzuhalten, unter BerUcksichti-
gung der Einschrankungen — beispielsweise der Konzentra-
tion oder einer schnelleren Erschdopfung —, nahmen viele der
Patient*innen als herausfordernd und zum Teil sehr belastend
wahr.

Auch wurden Veranderungen seitens des beruflichen und so-
zialen Umfeldes beobachtet, das zunachst hohe Anerkennung
hinsichtlich der erfahrenen Strapazen zeigte. Andererseits
seien jedoch nach kurzer Zeit wieder die gleichen Leistungs-
anforderungen gestellt worden wie vor der Erkrankung. Diese
sowohl vom Umfeld als auch von den Betroffenen wahrge-
nommene Diskrepanz zwischen der korperlichen, geistigen
und emotionalen Leistungsfahigkeit vor und nach der Behand-
lung flUhrte zu emotionalen Belastungen, die innerhalb der
Beratungen aufgearbeitet wurden. Ebenso wurden Hirden
im zwischenmenschlichen Kontakt mit Arzt*innen angespro-
chen, beispielsweise im Kontext von Befundmitteilungen, die
nicht immer mit der gewiinschten Empathie erfolgten.

Weitere externe Hirden stellten die Einschrankungen in Kran-
kenhausern sowie mit Sozialkontakten in der Corona-Zeit dar.
Ein*e Patient*in berichtete Gber die Belastungen durch sozi-
ale Isolation mit abruptem Verlust enger freundschaftlicher
Sozialkontakte, die u. a. im Krankenhaus durch die strikten
Besuchsvorgaben entstanden.

Ein*e Patient*in beschrieb, dass durch die nach der onkologi-
schen Behandlung in Anspruch genommene psychotherapeuti-
sche Behandlung Schwierigkeiten bei der Verbeamtung auftra-
ten. Dies nahm er*sie als diskriminierend wahr, da eine durch die
Erkrankung ausgeldste psychische Belastung keine Rickschlis-
se auf zuklnftige psychische Erkrankungen zulasse.

Die vierte Kernkategorie umfasst die Interventionen und
Empfehlungen aus den Beratungen. Gegeben durch die fest-
gelegte Anzahl auf finf Beratungssequenzen im ersten Jabhr,
bestand die Mdaglichkeit, bei weiterbestehendem psychoon-
kologischen Unterstlitzungsbedarf finf weitere Gesprachs-
termine im zweiten Jahr anbieten zu kénnen. Hinsichtlich des
Vorgehens in den Beratungsgesprachen wurde in der ersten
Sequenz das jeweilige Anliegen der Patient*innen sowie eine
Prazisierung der Themen besprochen. Insbesondere stand
ein erstes Kennenlernen im Vordergrund und ein damit ein-
hergehender Beziehungsaufbau. Bei den Jugendlichen wur-
den die Eltern beim ersten Gesprach fir einen begrenzten
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Zeitraum (ca. 30 Minuten) mit einbezogen, in der verbleiben-
den Zeit (ca. 20 Minuten) erfolgte ein alleiniges Gesprach
mit dem*der Jugendlichen. Somit zeigt sich auch an dieser
kleinen Probandengruppe, dass die Altersgruppe CAYA, wie
bereits anfangs erwéhnt, in der Beratung unterschiedliche
Setting-Situationen — wie beispielsweise der Einbezug von
Eltern, Geschwistern, Grof3eltern, Partner*innen und engen
Freund*innen — notwendig macht. Der Einbezug von Eltern,
Geschwistern und Partner*innen in mindestens zwei Bera-
tungssitzungen war von flnf Patient*innen gewlinscht wor-
den. Zudem ist unter Berlcksichtigung der jeweiligen Alters-
und Entwicklungsstufe eine hohe Varietat der Gesprachsin-
halte zu konstatieren.

Bedingt durch die Unterschiedlichkeit oder zu erwartende In-
tensitat der Themen war eine Einteilung und teilweise auch
Begrenzung der Themen unbedingt notwendig, da sonst die
Stundenanzahl nicht ausreichend gewesen waére. Angepasst
an die Themen und Wiinsche der Patient*innen fand eine ge-
meinsame inhaltliche Fokussierung und damit einhergehen-
de Entscheidungsfindung hinsichtlich gezielter Anliegen in
den anschlieRenden Beratungsstunden statt. Es gelang, mit
den 22 Patient*innen einen Beziehungsaufbau zu gestalten,
und drei Patient*innen, die im zweiten Jahr ebenfalls Bera-
tungssequenzen erhielten, konnten erste Ansétze zu ihren
Konflikten — beispielsweise bezlglich eines unerflllten Kin-
derwunsches — oder der unbedingten Notwendigkeit einer
Psychotherapie aufgrund traumatischer Erfahrungen in der
onkologischen Behandlung erlangen. Ein*e Patient*in duf3erte
den Wunsch nach gezielten Entspannungstbungen, die bei-
spielsweise durch eine individuelle Anpassung an seine*ihre
Lebensumwelt u. a. unter Einbezug des ACT-Manuals in der
Psychoonkologie (Alder, 2020) erarbeitet werden konnten.
Fir weitere drei Patient*innen war eine Verdnderung ihres
Lebensalltages sowie die Reduktion von Stresserleben und
damit ein sorgsamer Umgang mit sich selbst und eigenen Be-
dirfnissen zielgebend fur die Beratungssequenzen.

Drei der psychisch erkrankten Patient*innen befanden sich
in der akuten Krisensituation, sodass teil- und vollstationdre
psychiatrische/psychotherapeutische Behandlungen emp-
fohlen worden waren. Ein*e Patient*in nahm nur eine Bera-
tungssequenz gemeinsam mit dem Vater wahr und basierend
auf dem Schweregrad der depressiven Episode war die Auf-
nahme einer ambulanten psychotherapeutischen Behandlung
sofortig indiziert. Zwei weitere Patient*innen schilderten
immense Konzentrationsschwierigkeiten, sodass sowohl
neurologisch-psychiatrische Vorstellungen in Kombination
mit gezielten neuropsychologischen Konzentrationstrainings
empfohlen worden waren.

Eine fiktive Fallvignette fasst die Anliegen, Vorgehen und In-
terventionen innerhalb der finf psychoonkologischen Bera-
tungssequenzen mit dem Ziel einer ganzheitlichen Perspek-
tive zusammen:
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Fallvignette

Eine 25-jahrige an Leukdmie erkrankte Fatientin stellt sich drei Monate
nach einem kurativen Verlauf ihrer onkologischen Behandlung mit einer
depressiven, antriebslosen Stimmung vor und beschreibt zusétzlich Kon-
zentrationsschwierigkeiten, die sie daran hindern, sich zum Beispiel auf
Priifungen im Rahmen ihres Studiums zu konzentrieren. Bedingt durch
die onkologische Behandlung leidet sie an einer Gewichtszunahme
und beschreibt, dass sich ihr Kérper nach der chemotherapeutischen
Behandlung veréndert habe. Auch habe sie weniger Freude und Lust
am Essen, da viele der Lebensmittel, die sie friher mochte, nun eine
andere Geschmackswahmehmung aus/dsen. Im Rahmen des ersten Ge-
spréches werden alle Anliegen gesammelt und eine Gewichtung wird
gemeinsam mit der Patientin vorgenommen. Innerhalb der ndchsten drei
Gespréche berichtet die Patientin (ber den Verlauf ihrer Erkrankung und
es zeigt sich, dass sie durch die Erkrankung (ber sechs Monate nicht
am Studentenleben teilnehmen konnte, weniger freundschaftliche
Kontakte hatte und die kérperlichen Verdnderungen als sehr belastend
wahrmahm. Trotz einer Kryokonservierung der Eizellen vor Beginn der
Behandlung beschreibt die Patientin die Sorge, dass ein Kinderwunsch
mdglicherweise nicht umsetzbar ist und sie Angst hat, dadurch ihre
Partnerschaft zu verlieren. Die Patientin benennt in der letzten Sitzung,
dass es ihr helfe, (ber ihre Erfahrungen und Sorgen, fokussiert auf den
Kinderwunsch sowie den Verlust der Partnerschaft, zu sprechen und ihr
nochmal bewusster wurde, welche Verdnderungen hinsichtlich ihres
Lebens durch die Erkrankung entstanden sind. Gemeinsam mit der Pati-
entin wird (iber den Verlauf der Beratung gemeinsam festgestellt, dass
eine ambulante Psychotherapie zur Verbesserung der depressiven Stim-
mung, zur Integration des Erlebten und Erarbeitung verschiedener Stra-
tegien fiir den Umgang mit den jewelils verdnderten Lebensbedingungen
sinnvoll ist. Von psychoonkologischer Behandler*innenseite wird mit der
behandelnden Onkologin Kontakt aufgenommen und erfragt, inwieweit
im Rahmen der onkologischen Behandlung ein Einfluss der Medikamen-
te auf die Konzentration zu vermuten ist. Die Onkologin bestétigt, dass
durch die Zusammensetzung der Chemotherapie eine Beeintrachtigung
der Konzentration vorliegen kann. Eine Testdiagnostik hinsichtlich der
Konzentrationsstérung kann im Rahmen der fiinf Beratungsgesprédche
mittels Fremd- und Selbstbeurteilungsfragebdgen sowie unter Anwen-
dung eines objektiven Testverfahrens erfolgen. Bedingt durch die auffél-
ligen Testergebnisse im Bereich der Aufmerksamkeit wird der Patientin
eine psychiatrische Vorstellung empfohlen, um eine medikamentdse
Unterstiitzung z. B. mit Methylphenidat in vorlédufig niedriger Dosierung
vorzunehmen.

Zusétzlich hilft der Patientin eine Emé&hrungs- und sporttherapeutische
Behandlung sehr, eine neue Perspektive hinsichtlich ihres Eméhrungs-
verhaltens zu entwickeln und mit einem gezielten sportlichen Training
ganzheitlich Einfluss auf ihr Gewicht sowie ihre Kondition nehmen zu
kdnnen.

Diskussion: Empfehlung entlang der
Forschungsdaten fur ein zukidnftiges
Nachsorgemodell

Die klinischen Erfahrungen wéhrend der Durchfihrung der
CARE-for-CAYA-Studie in unserem Zentrum zeigte bereits
im ersten Jahr in unserer insgesamt sehr heterogenen Stu-
dienpopulation, die nicht nur Patient*innen aus dem ge-
samten Altersspektrum der CAYA umfasste, sondern auch
Patient*innen aus allen Nachsorgephasen von frih nach
Therapieende bis Langzeitnachsorge nach mehr als 30 Jah-
ren einschloss, wie vielseitig die Themen im Bereich der Psy-
choonkologie sind.

Unsere Daten der quantitativen Analyse psychischer Erkran-
kungen sowie der psychologischen Belastungsthemen in der
onkologischen Nachsorge bei Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen im Alter von 15 bis 39 Jahren sind im Einklang mit
verschiedenen anderen Studien zu diesem Thema. Rosgen et
al. (2022) fanden in einer grofsen AYA-Kohorte (,, Adolescents
and Young Adults”) von knapp 12.000 KrebsUberlebenden
innerhalb des 5-jahrigen Nachsorgezeitraums nach Therapie-
ende vor allem Depressionen, Angststérungen und Posttrau-
matische Belastungsstoérungen (Rosgen et al., 2022).

Aus medizinischer Sicht war insbesondere bemerkenswert,
wie hoch der Anteil der in der arztlichen Routineanamnese
nicht erfassten, jedoch im Fragebogenscreening auffélligen
psychischen Belastungen war. Nach Abschluss des CARE-
for-CAYA-Projektes stellte sich daher die Frage, wie eine
angemessene Erfassung sowohl der psychoonkologischen
Anliegen als auch der korperlichen Langzeitfolgen mit Re-
levanz fur die psychische Belastbarkeit — wie etwa Fatigue,
chronische Neuropathien und neurokognitive Veranderungen
—im Nachsorgealltag auch auRerhalb von Studien umgesetzt
werden kann.

Kahalley und Kolleg*innen haben die Frage der Identifikation
und bedarfsgerechten Versorgung der psychologischen Be-
durfnisse bereits 2013 in einer Studie an 100 Uberlebenden
einer Krebserkrankung im Kindesalter untersucht und dabei
festgestellt, dass bei mehr als 80 % der Betroffenen in den
Bereichen Verhalten, Kognition und Affekt klinische Auffallig-
keiten bestanden (Kahalley et al., 2013). Eine aktuelle Studie
aus dem Jahr 2023 von McGrady und Kolleg*innen (2024)
verdeutlicht, dass die spezifischen Bedarfe dieser beson-
deren Patient*innengruppe und die dazu passenden psy-
choonkologischen Angebote wissenschaftlich weiterhin noch
nicht hinreichend untersucht sind (McGrady et al., 2024). Die
Vielzahl der in der Studie von McGrady und Kolleg*innen
dargelegten psychosozialen Patient*innenanliegen, die sich
auch Uber die Lebensspanne hinweg verandern, zeigten sich
ebenfalls bei der qualitativen Auswertung der psychoonkolo-
gischen Beratungssitzungen im CARE-for-CAYA-Projekt an
unserem Standort.
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Nach Abschluss der flinf psychoonkologischen Beratungssit-
zungen aulRerten alle Patient*innen der Interventionsgruppe
den Wunsch nach langfristigen und spezifischen weiteren
Gesprachsangeboten. Entlang von vier Kernkategorien wurde
die Vielfaltigkeit der Themenauswahl und psychoonkologi-
schen Interventionen bei CAYA-Patient*innen in verschiede-
nen Lebensphasen ersichtlich.

Die Entwicklung eines langangelegten und bedarfsgerechten
psychoonkologischen Gespréchsangebotes erscheint daher
flr unseren Standort sinnvoll und zielfihrend im Sinn einer in-
dividuellen, bedarfsorientierten umfassenden onkologischen
Langzeitnachsorge. In der Literatur bestehen bereits einzelne
Manuale und Therapieanséatze (z. B. Existenzielle Psychothe-
rapie, Meaning-centered Psychotherapie), die eine langere
psychoonkologische Behandlungsdauer vorschlagen (Watson
& Kissane, 2011). Der hohe Belastungsgrad der Patient*innen
ist an unserer Stichprobe, aber auch im gesamten CARE-for-
CAYA-Programm (Grundherr et al., 2024) eindeutig erfasst
worden. Zusatzlich konnte bei einem relevanten Anteil der
Patient*innen eine klinisch relevante psychische Aufféllig-
keit festgestellt werden. Dies verweist unserer Auffassung
nach auf drei Schwerpunkte, die es in der Behandlung von
psychoonkologischen Patient*innen zu bericksichtigten gilt:

) gezielte psychologisch-psychoonkologische Diagnostik,
(2) psychotherapeutisches Fachwissen,

) psychoonkologische Fachexpertise mit der Moglichkeit
eines regelméaligen medizinisch-onkologischen Austau-
sches (Abbildung 2).

Zur sicheren Erfassung und Diagnostik relevanter psychischer
Erkrankungen sollten alle Patient*innen in der onkologischen
Nachsorge einen altersangepassten Fragebogen hinsichtlich
ihrer psychischen und korperlichen Belastungen (Distress-
Thermometer, Abfrage der psychischen und korperlichen
Symptomatik) und eine Abfrage des Beratungsbedarfs aus
Patient*innenensicht erhalten. Nach Erfassung des Belas-
tungsgrades und Unterstlitzungsbedarfs sollte ein psycholo-
gisches/psychoonkologisches Gesprachsangebot in der onko-
logischen Nachsorge etabliert werden. Je nach Bedarf kann
dann in gemeinsamer Absprache zwischen Behandler*innen
und Patient*innen ein weiteres diagnostisches Vorgehen in
funf bis zehn Sitzungen, angelehnt an das Konzept der Pro-
batorik, durchgeflihrt werden. Nach Abschluss der Probatorik
wird entschieden, ob die Probatorikstunden bereits ausrei-
chend waren oder eine vertiefte Behandlung z. B. einer Re-
zidivangst, Monotrauma unter der Behandlung, Aspekte des
Kinderwunsches in zwolf Behandlungsstunden behandelt
werden sollen. Sollten diese nicht ausreichend sein, kann ei-
ne Erweiterung des Stundenkontingents erfolgen. Es erweist
sich anhand der qualitativen Analyse und damit erfassten
Patient*innensicht als sinnvoll, ein derartiges Gesprachs-
angebot an ein onkologisches Zentrum anzugliedern. Dort
besteht ein vertieftes onkologisches Wissen Uber die ver-
schiedenen angewendeten u. a. auch individualisierten Be-
handlungsformen (Chemotherapie, Operation, Bestrahlung,
Immuntherapie, Einsatz von gezielten Antikérpern, palliative
Situation, Verlauf/Bedingungen einer Knochenmarktransplan-
tation), sodass ein Fachaustausch der Disziplinen Medizin
und Psychologie regelmaRig moglich ist. Ein gut geflhrter
fachlicher Austausch sowie das gemeinsame Flhren von

Onkologische Nachsorg
Aushdndigung Kriterien zur Kurzabfrage der Belastung mit der
Kurzabfrage der Option fiir eine Psychoonkologische Beratung
Belastungen = Wahrnehmung der Stressbelastung 0 - 10
= Abfrage psychischer und kirperlicher
> Beschwerden
ab einer Stresshelastung
von einem Wert ab 5 Psychoonkologisches Beratungsgesprich und
Diagnostik
" ) M * unter Einbezug psychoonkologischem Wissen und
\) , arztlichem Austausch —
= Psychotherapeutischer Kenntnisse (/ )
Unter Einbezug der %
psychischen und kérperlichen «};
e I\A i Beschwerden
1 Main
Arztliches Gesprich |
(— \ / j Gemeinsame Planung zwischen Behandler*in
und Patient*in
* Beratungsangebot unter Einbezug aller
Themen
= Psychotherapeutische Intervention

Abbildung 2: Darstellung fiir ein moégliches Versorgungsangebot in der onkologisch-péddiatrischen Nachsorge am Standort Hannover
(Bildnachweise: https.//pixabay.com)
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Patient*innengesprachen arztlich und psychologisch tragt
aus Behandler*innen- und Patient*innenensicht zum Aufbau
einer tragfahigen und vertrauensvollen Beziehung bei und
ermoglicht ein schnelles sowie einflihlsames Verstandnis.
Auch auf der Behandler*innenseite ist es aus arztlich-thera-
peutischer Sicht mafigeblich notwendig, sich im Team jeder-
zeit rickbesprechen zu kénnen, um den somatisch bedingten
Folgen multidisziplinar therapeutisch begegnen zu kdnnen.
Ohne eine kontinuierliche medizinische Rlcksprache ware
eine derartig klar strukturierte psychologische/psychothera-
peutische Behandlung nicht sinnvoll mdglich. Bereits Irvin
Yalom (2015) beschrieb, dass die psychotherapeutische Be-
handlung von onkologischen Patient*innen nur mithilfe eines
kompetenten und erfahrenen Behandler*innenteams sowie
einer intensiven psychotherapeutischen Auseinandersetzung
mit existenziellen Themen (z. B. Isolation, Lebensbedrohung,
Verlust, Tod) sinnvoll gegeben ist.

Limitationen der Studie

Eine qualitative Analyse der psychoonkologischen Interven-
tion war in der CARE-for-CAYA-Studie nicht primar geplant,
sondern wurde von uns als flr unseren Standort mit begrenz-
ter Patient*innenzahl aufgrund der erlebten Themenvielfalt
und Intensitdt der Beratungssequenzen retrospektiv umge-
setzt. Eine vertiefte statistische Auswertung aller psychoon-
kologischer Daten des CARE-for-CAYA-Projektes sowie spezi-
fische Auswertungen der beteiligten Studienzentren erschei-
nen sinnvoll, um mithilfe einer groReren Patient*innengruppe
Ergebnisse fir die Verbesserung der Versorgungslage von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu gene-
rieren. Dies konnte im Rahmen der begrenzten Daten nicht
vorgenommen werden und lasst somit keine generalisierten
Schlisse zu. Die parallele Nutzung von Tablet- und Papier-
basierten Fragebdgen kann eine Ursache fir die vorliegende
Unvollstandigkeit unserer Daten sein (Tabelle 6).

Bei der Beurteilung der Zufriedenheitsbewertung kann auch
der Umstand eine Rolle spielen, dass nur elf Patient*innen
die Intervention mit fiinf Beratungssitzungen erhalten hatten,
die elf Patient*innen der Kontrollgruppe nur eine Beratungs-
sitzung erhielten und acht Patient*innen laut Screening gar
keinen Bedarf hatten.

Auch wurde keine Beratungssequenz im Verlaufe von funf
oder zehn Sitzungen in der Tiefe dargelegt, sondern es wur-
den lediglich die Anliegen, Themen und Interventionen vor-
gestellt.
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