Studie PROSa+ zu Spatfolgen bei Sarkomen startet Rekrutierung

Als erste Studie in Deutschland nimmt PROSa+ die Lebensqualitat und die
Versorgungserfahrung von Langzeitliberlebenden mit Sarkomen in den Blick. Im Dezember
2025 startet die Rekrutierung — Personen, deren Sarkomdiagnose mindestens fiinf Jahre
zuriickliegt, konnen sich deutschlandweit an der Befragung beteiligen.

Sarkome machen etwa ein Prozent aller Krebsfalle aus und zdahlen damit zu den seltenen
Erkrankungen. Sie sind eine sehr vielfaltige Gruppe von Krebserkrankungen, die nahezu an
jeder Stelle im Korper im Bindegewebe, an den Knochen, Knorpeln oder Muskeln entstehen
kdnnen. Sowohl die Erkrankung selbst als auch ihre Behandlung kénnen noch viele Jahre
nach der Diagnose tiefgreifende Folgen fiir die Betroffenen haben — etwa durch eine
eingeschrankte Lebenserwartung, eine verminderte Lebensqualitat sowie physische,
psychische und soziale Belastungen.

Forschung als Basis fiir langfristige Verbesserung der Nachsorge

Bislang gibt es nur wenige wissenschaftliche Erkenntnisse tiber die Lebensumstande von
Sarkom-Langzeitliiberlebenden. Ein Forschungsteam unter der Leitung des Nationalen
Centrums flr Tumorerkrankungen (NCT/UCC) Dresden mochte diese Wissensliicke mit der
Studie PROSa+ schlieflen. Ziel ist es, die Bediirfnisse und Risiken der Betroffenen
systematisch zu erfassen, um die gesundheitliche und psychosoziale Situation besser zu
verstehen. Auf dieser Grundlage sollen Empfehlungen entwickelt werden, die langfristig die
Versorgung und Nachsorge von Menschen mit der Diagnose Sarkom verbessern.

Patientenbeteiligung als gleichberechtigter Partner

»Es ist unser Kernanliegen, Menschen mit einer Sarkom-Diagnose in allen ihren
Lebensbereichen zu unterstiitzen”, sagt Markus Wartenberg, stellvertretender
Vorstandsvorsitzender der Deutschen Sarkom-Stiftung, die als starke Stimme der
Patientenvertretung an der PROSa+-Studie beteiligt ist. ,Die Belastungen durch eine
Krebserkrankung bleiben oftmals ein Leben lang bestehen. Daher setzen wir uns fiir eine
Optimierung der Nachsorge und Langzeitversorgung von Betroffenen ein.”

Die PROSa+-Studie ist Teil des Forderschwerpunktprogramms , Langzeitiiberleben nach Krebs

— Datenerhebung und Datenanalyse” der Deutschen Krebshilfe und wird von ihr Gber einen
Zeitraum von drei Jahren mit 890.000 Euro geférdert. Neben dem NCT/UCC Dresden und der
Deutschen Sarkom-Stiftung sind das Deutschen Krebsforschungszentrum (DKFZ) und die

Universitatskliniken Essen, Mannheim und Heidelberg sowie das Zentralinstitut fiir seelische
Gesundheit, Mannheim, maRgeblich an der Studie beteiligt.
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Wer kann an der Studie PROSa+ teilnehmen?

Erwachsene, deren Erstdiagnose einer malignen oder intermediaren Sarkom-Entitat
(Weichteil-, Knochensarkome, GIST, TGCT) mindestens funf Jahre zurickliegt, konnen an der
Befragung teilnehmen. Uber die beteiligten Studienzentren (Sarkom-Zentrum des WTZ Essen,
Sarkom-Zentrum der Universitatsmedizin Mannheim, Universitatsklinikum Heidelberg,
Universitatsklinikum Dresden) oder durch direkten Kontakt mit der Studienkoordination in
Dresden erhalten Sie alle Informationen zur Studie.

Insgesamt werden rund 1.600 Langzeitliberlebende einmalig mittels eines wissenschaftlich
fundierten Fragebogens befragt. Erganzend werden mit bis zu 60 Freiwilligen Interviews
geflihrt, um ihre individuellen Erfahrungen und Sichtweisen besser zu verstehen.

Weitere Informationen und Kontaktadressen fiir Interessierte:

https://www.sarkome-prosaplus.de

Zentrale Studienkoordination: Tanja Strukelj
E-Mail: kontakt-prosaplus@ukdd.de

Telefon: 0351 / 458 7056

Studienleitung:
Dr. Martin Eichler (PI): Martin.Eichler@ukdd.de
Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen Dresden (NCT/UCC)

Core Unit Patient-Reported Outcomes
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