INTERVIEW

,Die besonderen Bediirfnisse

von Heranwachsenden und jungen

Erwachsenen mit Krebs”

Interview mit apl. Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf von der Klinik
fiir Innere Medizin Il, Abteilung Hdmatologie und Internistische

Onkologie am Universitatsklinikum Jena

Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf leitet seit
2014 die Sektion fiir Stammzelltrans-
plantation am Universitatsklinikum Jena.
Schon als Oberarztin am Universitatsklini-
kum in Rostock setzte die Himatologin im
Rahmen ihrer Tatigkeit den Fokus auf die
Stammazelltransplantation, die Komplikati-
onen und die Nachsorge der Betroffenen,
insbesondere der jlingeren. Denn gerade
junge Erwachsene, die an Krebs erkran-
ken, befinden sich in einer Lebensphase,
in der die Weichen fiir das ganze Leben
gestellt werden. Nicht zuletzt aus diesem
Grund tibernahm Hilgendorf 2016 den
Vorsitz des Arbeitskreises AYA-Netzwerk
(Heranwachsende und junge Erwachsene
mit Krebs) der Deutschen Gesellschaft fiir
Hamatologie und Medizinische Onkologie
e.V.(DGHO). Ihr Anliegen: den besonderen
Bediirfnissen dieser Gruppe besser gerecht
zu werden. Auf Bestreben von Prof. Dr.
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Mathias Freund, Rostock, war zwei Jahre
zuvor die Deutsche Stiftung fiir junge Er-
wachsene mit Krebs (DSIEmK, Infobox 1)
gegriindet worden, deren Kuratoriums-
vorsitzende Hilgendorf heute ist, und
deren 10-jdhriges Jubildaum in diesem Jahr
gefeiert wird.

best practice onkologie: Frau Prof. Hilgen-
dorf, Sie sind Fachdrztin fiir Himatologie,
Onkologie und Innere Medizin. Aus welchem
Grund haben Sie sich fiir diese Fachrichtung
entschieden und was hat Ihren Fokus auf die
Himatologie, insbesondere auf die Stamm-
zelltransplantation (SZT) gerichtet?

I. Hilgendorf: Wie so oft, war der Zufall
im Spiel. Ich habe meine Laufbahn in der
Gastroenterologie begonnen und dort
auch wissenschaftlich in der Pankreas-
forschung gearbeitet. Im Rahmen dieser
Forschungstitigkeit hatte ich in Rostock

Kontakt zu Arbeitsgruppen aus der Ha-
matologie und Onkologie, die sich mit
spezifischen Fragestellungen der Stamm-
zelltransplantation im Tiermodell be-
schiftigten. Dies sowie die Beschreibung
von pluripotenten Stammzellen aus dem
Pankreas durch meinen Doktorvater
Prof. Dr. Charli Kruse hat mein Interesse
in diese Richtung gelenkt. Zudem absol-
vierte ich ein Tertial als Arztin im Prak-
tikum (AIP) in der Transfusionsmedizin.
Zuriickblickend ein Geschenk, denn ich
habe in dieser Zeit sehr viel iiber Immun-
hématologie gelernt. Das hat mich dazu
bewogen, mich nach dem AIP bei Herrn
Professor Freund zu bewerben, der durch
sein Engagement die Menschen einfach
mitgerissen hat. Nicht nur durch seine
Zugewandtheit den Patient*innen gegen-
iiber, sondern auch durch seine Begeiste-
rung fiir das Fachgebiet Himatologie und
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Onkologie, das ja schon damals sehr dy-
namisch und innovativ war.

Die Klinik in Rostock war sehr hama-
tologisch gepragt. Als ich auf die Trans-
plantationsstation rotierte — das ist jetzt
20 Jahre her - faszinierte mich sehr, dass
es mit der Transplantation moglich war,
eine potenziell lebensbedrohliche Erkran-
kung zu heilen. Zudem ist die Stammzell-
transplantation sehr facettenreich. Man
denke an die Graft-versus-Host-Disease
(GvHD). Die Therapie der GvHD er-
fordert einen multidisziplindren An-
satz und den intensiven Austausch mit
Kolleg*innen aus den anderen Fachge-
bieten, u. a. der Ophthalmologie, der Gy-
nikologie. Das fand ich immer grof3artig.

» Zu den Patient*innen
und ihren Familien wird
haufig eine intensive
Bindung aufgebaut

Nicht zu vergessen ist dariiber hinaus,
dass man zu den Stammzelltransplantier-
ten und ihren Familien héufig eine inten-
sive Bindung aufbaut und dies tiber ei-
nen oft sehr langen Zeitraum, manchmal
tiber Jahre hinweg. Noch heute kommt es
vor, dass mich Patient*innen aus Rostock
anrufen, weil sie eine Frage haben, oder
- und das ist sehr schon - einfach so. Das
zeigt, wie intensiv diese Arzt-Patienten-
Bindung in der Stammzelltransplantati-
on ist. Das ist, glaube ich, in der Medizin
schon etwas sehr Besonderes.

Zudem ist die intensive Therapie einer
allogenen Stammzelltransplantation auch
mit Komplikationen behaftet. Die Gren-
ze zwischen Leben und Tod ist sehr pri-
sent. Das ist nicht nur der Grund fiir die
intensive Bindung mit den Betroffenen
und ihren Angehorigen. Diese Situation
beeinflusst auch die personliche Lebens-
einstellung und ldsst einen bewusster und
reflektierter leben.

best practice onkologie: Die Maglich-
keiten der Stammzelltransplantation ha-
ben sich in den letzten Jahrzehnten verdn-
dert. Welche Fortschritte wurden erreicht?
I. Hilgendorf: Zwei Punkte sind maf3-
geblich fiir die Fortschritte in der
Stammzelltransplantation: Zum einen
die Verbesserung der HLA-Typisierung,
sodass wir deutlich besser in der Spen-

derauswahl geworden sind, und zum
anderen die steigende Anzahl derer, die
sich fiir eine Stammzellspende zur Ver-
fiigung stellen.

Heute sind in Deutschland iiber
10.000.000 Fremdspender registriert,
weltweit sind es sogar um die 41.000.000.
Und selbst firr die Patient*innen, fiir
die keine passenden Familien- oder
Fremdspender*innen zur Verfiigung ste-
hen, haben wir heute die Moglichkeit,
eine so genannte haploidente Transplan-
tation anzubieten.

Zudem profitiert auch die Stammzell-
transplantation von den Fortschritten
der personalisierten Medizin, und zwar
in dem Sinne, das zunehmend mehr
Patient*innen das Therapieziel der allo-
genen Transplantation auch erreichen.
Wir haben einerseits bessere Vortherapi-
en und kénnen andererseits durch neue
molekulare Marker Rezidive nach der
Transplantation schneller erkennen oder
diese schon frithzeitig durch eine zielge-
richtete Erhaltungstherapie bestenfalls
vermeiden.

Ein weiterer wesentlicher Schritt im
Hinblick auf den Erfolg einer Stamm-
zelltransplantation sind die zunehmend
besseren Konditionierungsprotokolle. So
wurde in Rostock beispielsweise das Pro-
tokoll mit Treosulfan und Fludarabin vor
allogener Stammzelltransplantation ent-
wickelt. Dies hat aufgrund der Effekti-
vitdt bei gleichzeitiger Toxizitatsreduk-

tion die Transplantation gerade dlterer
Patient*innen revolutioniert.

» Durch die verbesserten
Uberlebensraten wird die
Langzeitnachsorge der
jungen Erwachsenen mit
Krebs umso wichtiger

Andererseits fithren auch Fortschritte in
der Supportivtherapie zu einem besseren
Uberleben der Stammzelltransplantier-
ten. Das zeigte beispielsweise eine Ana-
lyse des Deutschen Registers fiir hdmato-
poetische Stammzelltransplantation und
Zelltherapie e. V. (DRST), die wir kiirzlich
publiziert haben [1]. Bei jungen Erwach-
senen, die sich einer Stammzelltransplan-
tation unterziehen mussten, liegt heute
das mediane Uberleben bei 7 Jahren. Na-
tiirlich ist die Zahl erschreckend, aber es
ist ein Median {iber alle Krankheitsbilder
hinweg, unabhingig von der Aggressivi-
tat der Primédrdiagnose. Grundsitzlich
jedoch fiihrt die Verbesserung des Lang-
zeitiiberlebens dazu, dass die Langzeit-
nachsorge nach der intensiven Therapie
umso wichtiger wird. Das betrifft aber
nicht nur die jungen Erwachsenen nach
einer Stammzelltransplantation, sondern
alle nach einer Krebserkrankung.

Zur Person:

Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf studierte in Libeck Humanmedizin
und wechselte nach der Promotion am Institut fiir Medizinische
Molekularbiologie zur Facharztausbildung an die Universitdtsmedizin
Rostock. Dort setzte sie ihren klinischen und wissenschaftlichen Fokus
auf die Hdmatologie und die Stammzelltransplantation, wurde 2010
zur Oberdrztin ernannt und leitete von 2011 bis zu ihrem Wechsel

an die Universitatsklinik in Jena den Bereich Stammzelltherapie am
Zentrum fiir Innere Medizin, Medizinische Klinik Ill - Hdmatologie,
Onkologie, Palliativmedizin. Im Jahr 2012 habilitierte sie sich mit dem

Thema, Perspektiven zur Verbesserung der Effektivitt der allogenen
hamatopoetischen Stammzelltransplantation”. Am Universitatsklinikum
Jena ist sie seit 2014 Sektionsleiterin der Stammzelltransplantation.

Mit der Griindung des Arbeitskreises AYAROSA 2010 in Rostock begann
ihr Engagement fiir Heranwachsende und junge Erwachsene mit

Krebs. Nachfolgend trat sie 2011 dem neugegriindeten Arbeitskreis

AYA-Netzwerk der DGHO bei, dessen Vorsitzende sie seit 2016 ist. Zudem
engagiert sie sich seit 2014 ehrenamtlich in der Deutschen Stiftung fiir
junge Erwachsene mit Krebs und wurde unldngst zur Vorsitzenden des
Kuratoriums gewahilt.
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Eine gute Arzt-Patienten-Kommunikation ist bei den jungen Betroffenen mit Krebs beson-
ders wichtig. Dabei geht es um Zuhéren und um wertungsfreie Gesprache.

best practice onkologie: Wie ist die Al-
tersgruppe der AYA definiert und mit wel-
chen besonderen Herausforderungen sind
sie konfrontiert?

I. Hilgendorf: In Deutschland haben wir
uns darauf verstindigt, dass die Grup-
pe der AYA Patient*innen im Alter zwi-
schen 15 und 39 Jahren umfasst und die
jungen Erwachsenen die Gruppe der 18-
bis 39-Jahrigen. Diese Gruppe steht im
Fokus der ,,Deutschen Stiftung fir jun-
ge Erwachsene mit Krebs [DSffEmK;
https://junge-erwachsene-mit-krebs.de/].

best practice onkologie: Was sind die be-
sonderen Herausforderungen?

I. Hilgendorf: Die AYA werden in einer
Zeit ihres Lebens mit der Diagnose Krebs
konfrontiert, in der ganz unterschiedliche
Entwicklungsaufgaben zu 16sen sind: die
Loslosung vom Elternhaus, der Beginn ei-
ner Berufsausbildung bis hin zum Aufbau
von partnerschaftlichen Beziehungen und
der Griindung einer Familie.

In dieser dynamischen Lebenspha-
se kann es sein, dass Alarmsymptome,
die auftreten, manchmal unterschatzt
werden, sowohl von uns Behandlern als
auch von den jungen Betroffenen selbst.
Im schlechtesten Fall wird dadurch die
Diagnose erst verzogert gestellt. Wenn
sie dann gestellt ist, kann das zu einer
Stagnation der zu bewiltigenden Ent-
wicklungsaufgaben fithren. Etwa zu ei-
ner erneuten Zunahme von Fremdbe-
stimmung und Abhéngigkeit sowie zu
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einer Unterbrechung des Ausbildungs-
oder Berufswegs mit daraus resultieren-
den wirtschaftlichen und sozialen Notla-
gen, denn sie hatten ja tiberhaupt noch
keine Chance, finanzielle Riicklagen zu
bilden. Oft besteht auch kein Anspruch
auf Krankengeld, beispielsweise wenn sie
studieren.

» Die Gruppe der AYA
wird in einer Zeit ihres
Lebens mit der Diagnose
Krebs konfrontiert, in der
ganz unterschiedliche
Entwicklungsaufgaben zu
|6sen sind

Eine weitere Besonderheit betrifft den
Themenkreis Fruchtbarkeitserhalt, Kin-
derwunsch, Familienplanung. Wir miis-
sen diese Themen mit den Betroffenen in
einer Situation besprechen, in der es fiir
sie primédr um die bestmdgliche Therapie
geht, um ihre Chance auf Heilung. Das
Thema Fruchtbarkeitserhalt kann dabei
leicht aus dem Fokus geraten.

Ein weiterer Aspekt ist die Verdnde-
rung des Kérperbildes, man denke an den
Verlust der Kérperbehaarung oder an den
Verlust von einzelnen Kérperbestandtei-
len. Meine Erfahrung ist, dass der Verlust

an Attraktivitdt die jungen Erwachsenen
oft stirker belastet als altere Krebskran-
ke. Nicht selten gehen die noch nicht ge-
festigten partnerschaftlichen Bindungen
wieder auseinander. Viele junge Erwach-
sene berichten auch iiber eine Entfrem-
dung und Entfernung von ihrer ,Peer-
group, weil ihre Probleme plétzlich so
ganz andere sind und sie sich dort nicht
mehr wiederfinden.

best practice onkologie: Worauf solite
bei der Betreuung von jungen Erwachsenen
mit Krebs in jedem Fall geachtet werden?
I. Hilgendorf: Worauf es bei diesen
Patient*innen besonders ankommt, ist
eine gute Arzt-Patienten-Kommunika-
tion. Sich Zeit zu nehmen, sollte selbst-
verstiandlich sein, denn das Informati-
onsbediirfnis der jungen Erwachsenen
ist deutlich héher als das von dlteren
Patient*innen. Das gilt es entsprechend
zu adressieren. Viele der jungen Betrof-
fenen sind im Internet sehr aktiv und su-
chen nach Informationen. Und wir wissen
alle, dass diese Informationen nicht im-
mer korrekt sind und vieles Angst macht.
Daher kommt dem Aufbau einer ver-
trauensvollen Arzt-Patienten-Beziehung
eine entscheidende Rolle zu. Auch sollte
der Ansprechpartner nicht zu oft wech-
seln. Junge Erwachsene mit Krebs benoti-
gen noch viel mehr als Altere Kontinuitét
und eine dauerhafte Bezugsperson. Wich-
tig ist es auch, wertfrei, offen und ehrlich
zu kommunizieren. Verletzende Sétze ha-
ben generell und insbesondere bei jungen
Erwachsenen in der Arzt-Patienten-Kom-
munikation keinen Platz.

» Junge Erwachsene mit
Krebs benoétigen noch viel
mehr als Altere Kontinuitat
und eine Bezugsperson

best practice onkologie: Wie etabliert
sind fiir diese Patient*innen psychosozial-
medizinische Unterstiitzungsangebote?
I. Hilgendorf: Es gibt eine Reihe von Un-
terstiitzungsangeboten. Da sind einmal
die psychosozialen und sozialmedizini-
schen Unterstiitzungsangebote durch die
Krebsberatungsstellen der Landeskrebs-
gesellschaften zu nennen.

Das ,JUNGE KREBSPORTAL® der
DSHEmK ermdéglicht jungen Betroffe-


https://junge-erwachsene-mit-krebs.de/
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nen eine individuelle Beratung durch
Expert*innen und biindelt dartiber hi-
naus wichtige Informationen und Hilfs-
angebote zu ganz unterschiedlichen The-
men [https://www.junges-krebsportal.
de/]. Hier finden sich unter ,Wissen fiir
Dich® viele Informationen von Interesse.
Unter ,,Jung & Krebs - Erste Hilfe“ haben
Betroffene selbst Tipps und Erfahrungen
fiir junge Betroffene unmittelbar nach der
Diagnose zusammengestellt.

Der Arbeitskreis AYA-Netzwerk der
DGHO hat zudem das Informationspor-
tal AYApedia aufgebaut, das ebenfalls vie-
le Informationen biindelt [https://www.
onkopedia.com/de/ayapedia/guidelines].

Das wichtigste Unterstiitzungsange-
bot sind aus meiner Sicht aber tatsachlich
die TREFFPUNKTE der DSEmK. Wir
haben in Deutschland 26 dieser TREFF-
PUNKTE sowie vier ,[REFFPUNKTE
plus® mit insgesamt tiber 900 Betroffenen
tiber das gesamte Bundesgebiet verteilt. In
den TREFFPUNKTEN koénnen sich die
jungen Erwachsenen untereinander aus-
tauschen, sich vernetzen und gemeinsame
Aktivititen planen. Zudem informieren
und sensibilisieren die TREFFPUNKTE
die Offentlichkeit iiber die Erkrankung
und den Umgang mit dieser. Mit ,,TREFF-
PUNKT geht an die Uni“ haben wir am
Universititsklinikum Jena ein Projekt
etabliert, mit dem einerseits die Medizin-
studierenden fiir die Belange der jungen
Erwachsenen mit Krebs sensibilisiert wer-
den sollen und andererseits die Krank-
heitsverarbeitung der Betroffenen gefor-
dert wird. Durch das nahezu identische
Alter von Studierenden und Betroffenen
entsteht ein Austausch auf Augenhoéhe.

» Esfehlt an strukturierten
und bedarfsadaptierten
Nachsorgekonzepten.
Wenigstens eine Epikrise
sollte den Betroffenen
mitgegeben werden

best practice onkologie: Insgesamt iiber-
leben inzwischen sehr viel mehr Menschen
eine Krebserkrankung langfristig. Worauf
sollte bei der Langzeitnachsorge der jungen
Erwachsenen geachtet werden?

I. Hilgendorf: In diesem Zusammen-
hang muss man noch einmal hervorhe-
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Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs lebt von der Arbeit im Team.

Gemeinsam mit den Betroffenen werden viele Projekte erarbeitet, um die Situation der

jungen Erwachsenen mit Krebs zu verbessern.

ben, dass es sich bei der Gruppe der jun-
gen Erwachsenen nach Krebs um ein sehr
heterogenes Kollektiv handelt, gerade in
der Nachsorge.

Einige hatten in der Kindheit eine
Krebserkrankung und bendtigen die
Transition in die Erwachsenenmedizin.
Leider gibt es in Deutschland bisher nur
wenige Transitionssprechstunden. Dieje-
nigen, die hingegen im jungen Erwachse-
nenalter an Krebs erkrankten, sind nach
Abschluss der Behandlung wiederum mit
ganz anderen Problemen konfrontiert als
jingere oder éltere Patient*innen. Aber
auch hier fehlt es an strukturierten und

bedarfsadaptierten Nachsorgekonzep-
ten. Wenigstens eine Zusammenfassung
des Therapieverlaufes, eine Epikrise, soll-
te den Betroffenen mitgegeben werden.
Leider ist das bislang nicht immer Stan-
dard, sodass man oft mit leeren Hin-
den dasteht. Und natiirlich macht es in
der Nachsorge einen Unterschied, wel-
che Tumortherapie durchgefithrt wurde.
Ein wichtiger Punkt ist auch die Aufkla-
rung iiber das Risiko von Spitfolgen nach
einer Krebserkrankung. Diese konnen
im Gegensatz zu den therapieassoziier-
ten Langzeitfolgen manchmal sehr lange
nach einem therapiefreien Intervall auf-
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Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs bietet Betroffenen und Interes-
sierten eine Vielzahl von Flyern sowie Informationen auf ihrer Homepage an, die sich
mit den besonderen Bediirfnissen und Herausforderungen dieser Altersgruppe bei einer

Krebserkrankung befassen.

treten, oft erst Jahre danach. All dies sollte
am Ende der Behandlung und am Beginn
der Nachsorge thematisiert werden, damit
die jungen Betroffenen wissen, warum die
Nachsorge wichtig und notwendig ist und
welche Probleme méglicherweise auftre-
ten koénnen.

Leider findet dies zu selten statt, und
die Langzeitnachsorge wird vernachlas-
sigt, gerade wenn sich die Lebenssituation
andert, es z. B. zu einem Wohnortwech-
sel kommt, oder wenn die Bezugsperso-
nen nicht mehr greifbar sind. Und natiir-
lich sollte die Nachsorge bei den jungen
Erwachsenen tiber die klassische Tumor-
nachsorge hinaus gehen, um auch den
psychosozialen Aspekten und ihren Spat-
folgen gerecht zu werden.

best practice onkologie: Was hat die
DGHO noch dazu beigetragen, um die Be-
lange der jungen Erwachsenen mit Krebs
sichtbarer zu machen?

I. Hilgendorf: Die DGHO gibt seit 2012
verschiedene Gesundheitspolitische
Schriftenreihen (GPSR) heraus [2], https://
www.dgho.de/publikationen/schriftenrei-
hen/junge-erwachsene. Im Rahmen die-
ser Schriftenreihen wurden gemeinsam
mit der DSfIEmK bislang drei Biande er-
arbeitet: ,Vom Krebs geheilt, aber nicht
gesund. Keine Hoffnung auf eigene Kin-
der (Band 11), ,Finanzielle und sozia-
le Folgen der Krebserkrankung fiir junge
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Menschen® (Band 16) sowie ganz aktuell
»Recht auf Vergessenwerden - Keine Be-
nachteiligungen von jungen Erwachsenen
mehr zulassen” (Band 22).

Mit diesen Publikationen versuchen
wir alle gemeinsam auf die Problemla-
gen der jungen Betroffenen aufmerksam
zu machen. Unstrittig ist sicher, dass der
Band 11 mit dazu beigetragen hat, dass
es zu einer Novelle des § 27a SGB V kam
und schlussendlich zu einer Kosteniiber-
nahme der fertilitdtserhaltenden Thera-
pie im Rahmen einer Krebserkrankung
durch die gesetzlichen Krankenversiche-
rungen. Ein grofler Erfolg, auch wenn bei
der Abrechnung der Kosten fiir die Lang-
zeitlagerung noch Optimierungsbedarf
besteht, da die Kryobanken in der Regel
nicht direkt mit den Krankenkassen ab-
rechnen konnen.

Mit dem aktuellen Band der GPSR
nehmen wir das ,,Recht auf Vergessen-
werden“ in den Fokus. Oft erfahren jun-
ge Krebserkrankte noch Jahre nach er-
folgreichem Abschluss ihrer Behandlung
Benachteiligungen und Diskriminierun-
gen, und zwar in ganz unterschiedli-
chen Bereichen: bei der Aufnahme von
Krediten oder beim Abschluss von Ver-
sicherungen etwa als Sicherheit fiir ei-
nen Hausbau. Teilweise konnen sie diese
gar nicht abschlieflen oder nur zu sehr
iiberhohten Konditionen. Benachteili-
gungen gibt es aber auch im Beruf, wo

unter Umstdnden eine Verbeamtung
erschwert wird, oder bei der Moglich-
keit, Kinder zu adoptieren. Die Initiative
»Recht auf Vergessenwerden“ mochte das
andern. Ziel ist es, das junge Erwachse-
ne, die nach finf Jahren Rezidivfreiheit
als geheilt betrachtet werden, das Recht
haben sollen, in solchen Antrigen die
Krebserkrankung zu verschweigen. Auf
europdischer Ebene ist man da schon et-
was weiter. Das ,,Recht auf Vergessenwer-
den® wurde bereits von einigen Lindern
in Europa, anerkannt. Zudem wurde mit
der im November 2023 in Kraft getre-
tenen EU-Verbraucherkreditrichtlinie
erstmalig ein ,,Recht auf Vergessenwer-
den” verankert.

» Mit dem aktuellen
Band 22 der GPSR nehmen
wir das ,Recht auf Verges-
senwerden” in den Fokus

best practice onkologie: Die Deutsche
Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
begeht am 14.07.2024 ihr 10-Jahres-Ju-
bildum. Was waren die Anliegen bei der
Griindung?

I. Hilgendorf: Mit der Griindung woll-
te man damals einerseits Wissenschaft
und Forschung foérdern und anderer-
seits jungen Erwachsenen mit Krebs im
offentlichen Gesundheitswesen entspre-
chende Anlaufstellen bieten. Heute ver-
steht sich die Stiftung als Ansprechpart-
nerin fiir alle an dem Thema ,,Jung und
Krebs“ Interessierten — von den Betrof-
fenen iiber die Familie bis hin zu dem in
Medizin und Forschung tétigen Personal.
In den letzten 10 Jahren haben sich da-
bei vier Sdulen der Stiftungsarbeit her-
auskristallisiert: die Offentlichkeits- und
Aufklarungsarbeit, die Interessenvertre-
tung, die Férderung von Wissenschaft
und Forschung sowie die Séule Informie-
ren, Beraten und Vernetzen im Rahmen
der TREFFPUNKTE.

best practice onkologie: Wo sehen Sie
nach wie vor Handlungsbedarf? Was wiin-
schen Sie sich fiir die Gruppe der jungen
Erwachsenen?

I. Hilgendorf: Erklirtes Ziel ist es, die
Lebenssituation der jungen Erwachsenen
mit Krebs zu verbessern. Hier gibt es noch
sehr viel zu tun.


https://www.dgho.de/publikationen/schriftenreihen/junge-erwachsene
https://www.dgho.de/publikationen/schriftenreihen/junge-erwachsene
https://www.dgho.de/publikationen/schriftenreihen/junge-erwachsene

Interview

Handlungsbedarf sehe ich nach wie
vor in der Erfassung der korperlichen,
psychischen, sozialen und finanziellen
Langzeitfolgen von jungen Erwachse-
nen. Diese Langzeitfolgen sind aus mei-
ner Sicht immer noch nicht ausreichend
erfasst. Das macht es dann schwierig, ge-
wisse Dinge einzufordern. Hier benétigen
wir unbedingt eine Verbesserung der Er-
hebung, der Dokumentation und der Aus-
wertung. Natiirlich ist dies immer auch
eine Frage von Ressourcen.

Zudem wire die gesetzgeberische Um-
setzung einer Legalisierung der Eizell-
spende in Deutschland auf der Grundlage
des Abschlussberichtes der Expertenkom-
mission zur reproduktiven Selbstbestim-
mung und Fortpflanzungsmedizin [3]
wichtig, um junge Frauen, die nach ei-
ner Tumortherapie unfruchtbar gewor-
den sind und einen Kinderwunsch haben,
nicht weiter zu benachteiligen.

Nach wie vor geraten junge Erwachse-
ne mit Krebs in finanzielle Notlagen. Ein
flexibles Uberbriickungsgeld, ein ,,Kran-
ken-BAf6G* fiir Studierende, oder die
Befreiung von Zuzahlungen fiir Medi-
kamente, zumindest aber die Gleichstel-
lung mit chronisch Kranken kénnten fiir
Erleichterung sorgen. Das Thema ,,Krebs
und Armut® sowie die finanziellen Belas-
tungen junger Betroffener bleibt eine gro-
e Herausforderung. Hier diirfen wir in
unseren Bemiihungen nicht nachlassen.
In diesem Zusammenhang wire die ra-
sche Umsetzung des ,,Rechts auf Verges-
senwerden® insbesondere bei der Verga-
be von Krediten und dem Abschluss von
Versicherungen ein wichtiger Schritt.

» Das Thema,Krebs und
Armut” bleibt insbeson-
dere fiir junge Betroffene
eine grofRe Herausforde-
rung

Und natiirlich wiinsche ich mir, dass die
Stiftung ihre erfolgreiche Arbeit fiir die
jungen Betroffenen fortsetzen kann, und
dies geht nur durch ehrenamtliches En-
gagement und insbesondere ausreichend
Spendengelder. Jeder Cent hilft, Projekte
anbieten zu konnen und weiter auszubau-
en, damit sich keiner der jungen Erwach-
senen mit Krebs allein gelassen fiihlt.
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junge Erwachsene mit Krebs
Die Deutsche Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs ist Ansprechpart-
nerin flir Patienten, Angehorige, Wissen-
schaftler, Unterstitzer und die Offent-
lichkeit. Die Stiftungsprojekte werden
in enger Kooperation mit den jungen
Patientinnen und Patienten, Fachdrztinnen
und -drzten sowie anderen Expertinnen
und Experten entwickelt und bieten
direkte und kompetente Unterstiitzung
fir die Betroffenen in ihrem Alltag mit der
schweren Erkrankung. Dabei arbeitet die
Stiftung inzwischen mit {iber 900 jungen
Betroffenen zusammen. Die Stiftung ist im
Juli 2014 von der DGHO e. V. gegriindet
worden. lhre Arbeit ist als gemeinniitzig
anerkannt und wird ausschlieB8lich durch
Spenden finanziert.

Spendenkonto der Deutschen Stiftung fiir
junge Erwachsene mit Krebs:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE37 3702 0500 0001 8090 01, BIC:
BFSW DE33 XXX
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