Longterm survival with gynecological cancer / Langzeitiiberlebende mit gynakologischen Krebserkrankun-
gen

Basierend auf der Erfahrung mit Expression VI — Carolin meets HANNA, eine Umfrage, die sich auf Lang-
zeitlberlebende mit Eierstockkrebs fokussierte, mochten wir dieselbe Umfrage mit teilweise leicht modifi-
zierten Fragen mit Uberlebenden anderer gynakologischer Krebsarten durchfiihren.

EXPRESSION IX Mit der Umfrage ,Expression IX“ méchten wir das
NOGGO Patientenkollektiv der Langzeittiberlebenden erwei-
tern und wollen nun das Langzeitliberleben mit allen
O Gt gynakologischen Tumoren einschliel3en. Im Rahmen
Weltweite UMFRAGE zum der Studie wollen wir weltweit Patientinnen mit Zer-
LANGZEITUBERLEBEN bei vixkarzinom, Endometriumkarzinom und anderen
gynékologischer KREBSERKRANKUNG seltenen gynékologischen Tumoren (z.B. gynékologi-

sche Sarkome in der Gebarmutter oder Keimstrang-
tumore) anhand eines anonymisierten Fragebogens
und via Internet, befragen. Ziel der Umfrage ist es,
potenzielle Faktoren zu identifizieren, die einen
positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf und die
Lebenserwartung mit diesen Tumoren haben.

Sie erhalten unterschiedliche Fragebdgen zur Beant-
wortung. Mit dem Ausflllen des Fragebogens bzw.
mit der Beantwortung der Fragen erklaren Sie sich
bereit, an der Umfrage teilzunehmen und dass Sie
vollstandig Uber diese Umfrage informiert sind, sowie
die Ziele dieser Umfrage verstehen. Ganz bewusst
_ haben wir die Anzahl der Fragen limitiert, um den
52997 (chariTE "}% gcls Aufwand fur Sie so gering wie mdglich zu halten. Far
die Teilnahme an dieser Umfrage bendtigen wir keine
Angaben wie Name, Adresse oder Geburtsdatum. Die Umfrage findet anonymisiert statt. Das Ausflllen des
Fragebogens wird ca. 1 Stunde lhrer Zeit in Anspruch nehmen. Den ausgeflllten Fragebogen geben Sie
bitte der Person zurick, von der Sie die Umfrage erhalten haben, oder schicken ihn an die im Fragebogen
genannte Adresse zurlick. Weiterhin ist es mdglich Gber den untenstehenden Link teilzunehmen.




Nein, es ist eine Umfrage.

An dieser Studie kénnen Frauen im Alter ab 18 Jahre teilnehmen, Patientinnen mit der Diagnose einer
gynakologischen Krebserkrankung, die finf Jahre oder mehr zurtickliegt
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SPRECHSTUNDE
LANGZEITUBERLEBEN

Filr Frauen mit gyndkologischer
lumaorerkrankung

Die Nachsorge bei Frauen mit einer gynakologischen
Krebserkrankung erstreckt sich Uber flnf bis zehn
Jahre; danach gelten die Betroffenen meist als ge-
heilt. Allerdings leidet mehr als die Halfte dieser Frau-
en noch unter Langzeitnebenwirkungen, wie z. B.
Fatigue, Inkontinenz und neurologischen Beschwer-
den, die ihre Lebensqualitat nachhaltig beeintrachti-
gen. Bisher gibt es in Deutschland noch keine Anlauf-
stelle, die betroffene Frauen darin unterstutzen, die
Langzeitnebenwirkungen ihrer Krebsbehandlung zu
reduzieren und ihre Lebensqualitat zu verbessern.

Im Projekt Survivorship soll an der Klinik fir Gyna-
kologie mit Zentrum flr onkologische Chirurgie der
Charité eine Sprechstunde fur Frauen mit einer mehr
als funf Jahre zurickliegenden gynakologischen
Krebserkrankung etabliert und evaluiert werden. Es
soll gepruft werden, ob eine solche Sprechstunde die
Lebensqualitat der betroffenen Frauen verbessert
und kosteneffektiv ist. Dartber hinaus soll untersucht
werden, ob die Langzeitnebenwirkungen einer gy-
nakologischen Krebserkrankung besser erkannt und
behandelt werden kdénnen.

Dazu werden sowohl Patientinnen, die an der
Sprechstunde teilnehmen als auch Patientinnen, die
nicht daran teilnehmen zu ihrer Lebensqualitat und
Langzeitnebenwirkungen befragt. lhr korperlicher

Gesundheitszustand wird durch medizinische Untersuchungen erfasst und es werden Daten der Kranken-
kassen herangezogen, um die Haufigkeit von Langzeitnebenwirkungen zu analysieren. Es sollen zudem
Erkenntnisse gewonnen werden, ob Kosten im Gesundheitswesen eingespart werden kdnnen.



* Erkennen und Therapie von Langzeitnebenwirkungen wie z.B. Fatigue, Polyneuropathie, ,Chemobrain®,
Depression, Kardiotoxizitat, Osteoporose und Sexualitatsprobleme

* Tumornachsorge

* Erkennen und Therapie von Zweitkarzinomen

* Angebot einer psychoonkologischen Beratung in der Sprechstunde flr mentale Gesundheit inkl. Ange-
bot von Kreativtherapien

» Erhaltung bzw. Verbesserung der Gesundheit durch eine Praventions- und Lifestyle-Beratung, z.B. Teil-
nahme an Vorsorgeuntersuchungen, Ernahrungsberatung, sportmedizinische Vorstellung mit Erstellung
eines personlichen Trainingsplans, Bereitstellen eines Fitness-Trackers

» Beratung durch den Sozialdienst, z.B. hinsichtlich Wiedereingliederung in den Beruf, Rehabilitations-
maflnahmen, Selbsthilfe

» Erstellen eines individuellen Pravention- bzw. Therapieplans (Survivorship-Care-Plan)

» Verbesserung des Gesundheitszustandes und der Lebensqualitat von Langzeitliberlebenden

* (FrUh-)Erkennung und Behandlung von Langzeitnebenwirkungen

« Schaffung einer neuen Versorgungsform (Sprechstunde fir Langzeitiberlebende) mit festen Ansprech-
partnern in einem interdisziplinaren Team

« Erfassung der subjektiv erlebten Belastungen durch die Erkrankung, Winsche und Erwartungen an die
Therapie bei Langzeituberlebenden

Kann ich an dieser Studie teilnehmen / wichtigste Ein- und Ausschlusskriterien?

Teilnehmen konnen Langzeituberlebende unabhangig von ihrer aktuellen Erkrankungssituation, deren Erst-
diagnose einer der folgenden gynakologischen Tumorerkrankungen mindestens funf Jahre zurlckliegt:

» Eierstock-, Eileiter- und Bauchfellkrebs

» Gebarmutterkdrperkrebs
* Gebarmutterhalskrebs

Auf der Website finden Sie alle Informationen zu der Studie.
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