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Krebs bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen un-
terscheidet sich von Krebs bei Kindern und älteren
Erwachsenen: Die Epidemiologie, die Biologie der
Tumore, die Verteilung der Krebsarten, die psycho-
sozialen Bedürfnisse und auch die Spätfolgen sind
einzigartig in dieser Altersgruppe (1). Zudem befin-
den sich Jugendliche und junge Erwachsene in einer
herausfordernden Entwicklungsphase, die geprägt
ist von vielen Veränderungen und Entscheidungen
bezüglich Ausbildung, sozialer und finanzieller Unab-
hängigkeit, Karriere, romantischer Beziehungen,
Freundschaften und Familienplanung. Deshalb soll-
ten auch die Behandlung und die Nachsorge auf die
speziellen Bedürfnisse dieser Gruppe abgestimmt
sein.

Die Kehrseite
der hohen Überlebensraten
Die Verbesserung der Therapien hat auch bei Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen mit Krebs zu ei-
ner stetigen Verbesserung der Heilungsraten ge-

führt, sodass in Europa die 5-Jahres-Überlebensrate
heute über 80% beträgt (2). Dies führt zu einer steti-
gen Zunahme der Anzahl von PatientInnen mit
durchlebter Krebserkrankung im Jugend- und jun-
gen Erwachsenenalter (der Einfachheit halber ver-
wenden wir im Weiteren den im Englischen üblichen
Begriff «Survivors» für ehemalige KrebspatientInnen).
Diese Erfolgsgeschichte geht jedoch einher mit
krankheits- und therapiebedingten Spätfolgen, die
auch lange nach Ende der Behandlung noch auftre-
ten können. Diese Spätfolgen sind medizinischer Na-
tur, es geht etwa um Zweittumoren, kardiovaskuläre
Erkrankungen oder respiratorische Probleme; sie be-
treffen aber auch die psychische Gesundheit und die
Lebensqualität sowie soziale Probleme, darunter
Probleme in der Schule oder am Arbeitsplatz, in Fa-
milien- und Partnerbeziehungen oder Sorgen hin-
sichtlich der Familienplanung (3, 4). Obwohl die For-
schung zu Spätfolgen nach Krebs im Jugend- und
jungen Erwachsenenalter noch jung ist, zeigen erste
Studien, dass etwa die Hälfte der «Survivors» Spät-
folgen erleidet, die zu einer Hospitalisierung führen;
und ein Viertel der «Survivors» haben sogar zwei oder
mehr gesundheitliche Probleme (5). 
Eine gross angelegte britische Kohortenstudie (The
Teenage and Young Adult Cancer Survivor Study)
konnte zeigen, dass zum Beispiel kardiovaskuläre Er-
krankungen mit zunehmendem Alter der «Survivors»
deutlich stärker zunehmen, als dies in der Allgemein-
bevölkerung der Fall ist (6). Dieses hohe Risiko für
Spätfolgen, zusammen mit der langen Lebens-
spanne, welche die jungen «Survivors» noch vor sich
haben, verdeutlicht die grosse Bedeutung von le-
benslanger, regelmässiger Nachsorge nach der kura-
tiven Therapie (7).

Nachsorge bei jungen
Malignompatienten
Ein risikobasiertes Modell
für die Prävention und Früherkennung von Langzeitfolgen

Eine Krebsdiagnose im Jugend- und jungen Erwachsenenalter ist ein einschneidendes Erlebnis während

einer herausfordernden Lebensphase. Aufgrund des oft hohen Risikos für Spätfolgen ist regelmässige

Nachsorge wichtig. Ein risikobasiertes Nachsorgemodell scheint sinnvoll für das Gesundheitssystem, für

KlinikerInnen und für die ehemaligen PatientInnen mit seinem Potenzial, nicht nur das Überleben lang-

fristig zu sichern, sondern auch dessen Qualität zu verbessern.

GISELA MICHEL, SALOME CHRISTEN, KATHARINA ROSER
SZO 2018; 2: 22–24.
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ABSTRACT

Follow-up care after cancer during adolescence and young adulthood

Survival rates in patients with cancer during adolescence and young adulthood have in-
creased remarkably. This leads to a growing number of survivors of cancer in this age group.
Survivors are at risk for late effects and should therefore attend follow-up care regularly,
also in the long-term. However, survivors of adolescent and young adult cancer have spe-
cial needs regarding their follow-up care after curative treatment. We describe a risk-based
model of follow-up care. Survivors with a high risk for late effects due to cancer and treat-
ment might profit from follow-up care provided by oncologists, whereas survivors with a
low risk can be followed by a general practitioner. A risk-based model can be beneficial for
the health care system, clinicians and should help to not only improve survival but also
quality of survivorship.

Keywords: cancer, adolescents and young adults, follow-up care.
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Inhalt der Nachsorge
Die Nachsorge soll verschiedene Aufgaben erfüllen:
Neben der Kontrolle auf Rezidive sind hauptsächlich
die Früherkennung und die Behandlung von Spätfol-
gen relevant. Zudem sollen die «Survivors» über ihre
frühere Krebserkrankung und die Therapie sowie
über ein adäquates Gesundheitsverhalten informiert
werden (8). Weiterhin soll die Nachsorge auch psy-
chosoziale Aspekte bezüglich Versicherungen und
Erwerbstätigkeit abdecken (9); und nicht zuletzt er-
leichtert die Nachsorge auch Möglichkeiten für wei-
tere Forschung.
Im Bereich Kinderkrebs gab es in den letzten Jahren
viele Forschungsarbeiten zur Nachsorge. Da sich je-
doch der Krebs und die Spätfolgen bei «Survivors»
von Krebs im Jugend- und jungen Erwachsenenalter
von den jüngeren und älteren PatientInnen unter-
scheiden (3, 10), ist für diese Gruppe von «Survivors»
eine angepasste Nachsorge wichtig, um deren spezi-
elle Bedürfnisse abzudecken (4). 

Organisation der Nachsorge – Modelle
In den meisten Fällen wurde bisher eine befristete
Nachsorge nach der kurativen Therapie in der Onko-
logie angeboten. Oft werden PatientInnen danach
aus der klinischen Nachsorge entlassen und an den
Hausarzt/die Hausärztin überwiesen. Die häufig erst
Jahre nach der Krebserkrankung auftretenden und
mit dem Alter zunehmenden Spätfolgen verlangen
jedoch nach einer kurativen Therapie die Transition
in eine Nachsorge mit einer fachkundigen, langjähri-
gen Betreuung. 
Um diese Nachsorge umzusetzen, wurden verschie-
dene Modelle entwickelt. Ein mögliches Modell
stützt sich auf unterschiedliche Risiken für Spätfolgen
(Abbildung) (10): 
� «Survivors» mit einem hohen Risiko für Spätfolgen
sollten regelmässig eine spezialisierte onkologi-
sche Nachsorgesprechstunde besuchen, idealer-
weise mit Zugang zu einem multidisziplinären
Team von Spezialisten. 

� «Survivors» mit einem mittleren Risiko – die Mehr-
heit der «Survivors» – können sich abhängig von
ihren individuellen Risiken entweder in einer spe-
zialisierten onkologischen Nachsorgesprechstunde
oder in Allgemeinpraxen betreuen lassen. 

� «Survivors» mit einem geringen Risiko können
schon kurz nach Ende der Tumortherapie Allge-
meinpraxen für ihre Nachsorge konsultieren (10). 

Dieses Modell entlastet die spezialisierten Kliniken
und gewährt gleichzeitig eine adäquate Nachsorge
für alle «Survivors». Es bedeutet aber auch, dass All-
gemeinpraktiker in der Krebsnachsorge geschult sein
sollten: Ihnen müssten detaillierte Informationen zur
Diagnose und Behandlung ihrer PatientInnen zugäng-
lich sein, sie sollten Empfehlungen für die Art und Häu-
figkeit der Nachsorge erhalten, und sie sollten die

Möglichkeit haben, den ehemals behandelnden On-
kologen regelmässig zu kontaktieren (10). Die Weiter-
gabe von Informationen zu Diagnose und Behandlung
an «Survivors» und Allgemeinpraktiker erfolgt idealer-
weise über einen «Survivorship Passport».

«Survivorship Passport»
Ein solcher «Pass» enthält genaue Angaben zu Dia-
gnose und Therapie der Krebserkrankung sowie
idealerweise auch Angaben zu den nötigen Vorsor-
geuntersuchungen im Rahmen der Nachsorge. Ein
solches Dokument erlaubt es denjenigen Allgemein-
praktikern, die Nachsorge nur für wenige «Survivors»
anbieten, diese adäquat zu versorgen (8). Eine ame-
rikanische Studie zeigte, dass ein «Survivorship Pass-
port» die häufigen Bedürfnisse der Betroffenen nach
mehr Informationen zu Spätfolgen und auch Ängste
vor Rezidiven mindern konnte (11). In unserer Studie
zu «Survivors» von Krebs im Jugend- und jungen Er-
wachsenenalter in der Schweiz wurde deutlich, dass
sich die «Survivors» neben der mündlichen Informa-
tion von ihrem behandelnden Arzt/ihrer behandeln-
den Ärztin vor allem auch persönliche schriftliche
Informationen wünschten (12). Diese Resultate spre-
chen für die Akzeptanz eines «Survivorship Pass-
port». Dieser kann sowohl den mündlichen Informati-
onsaustausch mit dem behandelnden Arzt/der be-
handelnden Ärztin begünstigen als auch die persön-
lichen Informationsbedürfnisse des «Survivors»
hinsichtlich Krankheit, Behandlung und Nachsorge
abdecken. Leider ist bis heute die Abgabe eines sol-
chen Dokuments eher die Ausnahme als die Regel.

Transition
Die Transition von der Tumorbehandlung in die
Nachsorge ist bei Jugendlichen und jungen Erwach-
senen besonders herausfordernd, weil diese eine
sehr mobile Gruppe darstellen (13). Zusätzlich er-
schwert wird die Transition junger PatientInnen, die
in der Pädiatrie behandelt wurden: Diese «Survivors»
müssen sowohl die Transition in die Nachsorge als
auch die Transition von der pädiatrischen in die
Erwachsenenmedizin bewältigen. Für sie kann es

Abbildung: Risikobasiertes Modell der Nachsorge für «Survivors» nach Krebs
im Jugend- und jungen Erwachsenenalter.
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schwierig sein, sich in der Erwachsenenmedizin und
deren Versorgungssystem zurechtzufinden, da sie
sich während der Erkrankung in vielen Bereichen auf
die Unterstützung der Eltern verlassen konnten (z.B.
bei Gesprächen mit Ärzten, bei Entscheidungen und
bei der Informationsbeschaffung). Dies kann dazu
führen, dass diese Altersgruppe nicht oder nicht re-
gelmässig zur Nachsorge geht (13).
Eine geregelte Transition von der kurativen Therapie
zur präventiven Nachsorge respektive vom Onkolo-
gen zum Allgemeinpraktiker, unterstützt durch evi-
denzbasierte Richtlinien, könnte die langfristige
Nachsorge besser absichern. Aus der Sicht der Klini-
kerInnen braucht es für die Nachsorge in Allgemein-
praxen neben standardisierten Richtlinien vor allem
auch die nötigen finanziellen Ressourcen (14). 

Die Sicht der PatientInnen
und der «Survivors»
Studien in der Schweiz und in England haben ge-
zeigt, dass «Survivors» von Krebs im Jugend- und
jungen Erwachsenenalter die Nachsorge als wichtig
einschätzen. Besonders medizinische Themen waren
ihnen wichtig: Untersuchungen auf ein potenzielles
Rezidiv, Untersuchungen auf mögliche Spätfolgen
und Informationen zu Spätfolgen (9, 15). 
Weiter von Interesse waren auch die Themen Frucht-
barkeit, Beratung bezüglich möglicher Krankheits-
risiken der eigenen Kinder, Angebote für Behandlun-
gen mit Alternativmedizin und Angebote für psycho-
logische Beratung. 
Hinsichtlich der Organisation sollte die Nachsorge von
kompetentem Personal durchgeführt werden, die An-
liegen und Bedürfnisse der «Survivors» sollten ernst
genommen und die Nachkontrollen von der Kranken-
kasse bezahlt werden. Zudem wünschen sich die Be-
troffenen eine Nachsorge, die zeitlich flexibel, finan-
ziell tragbar und ihrem Alter angepasst ist (4, 13, 16). 
Ein risikobasiertes Nachsorgemodell wurde auch in
dieser Gruppe als akzeptabel eingeschätzt: Unsere
Schweizer Studie ergab, dass «Survivors» ein Nach-

sorgemodell bei einem Erwachsenenonkologen in
einem Spital bevorzugen, aber auch die Nachsorge
in einem Spital durch ein interdisziplinäres Team
wurde hoch bewertet; zudem wurde die Nachsorge
durch einen Allgemeinpraktiker gut akzeptiert (15).

Wer besucht die Nachsorge, 
und wie lange?
In der Schweiz besuchen 12 Jahre nach der Diagnose
noch 60% der «Survivors» regelmässig oder unregel-
mässig die Nachsorge, wobei es mit zunehmender
Zeit nach der Krebsdiagnose zahlenmässig weniger
werden (15). Die Nachsorge wurde gehäuft von den-
jenigen PatientInnen besucht, die ein Rezidiv oder
einen Zweitumor erlitten hatten, also von «Survivors»
mit einem erhöhten Risiko für Spätfolgen. Über 80%
der «Survivors», die in die Nachsorgesprechstunde
gingen, konsultierten diese mindestens einmal jähr-
lich. 
Allerdings bestehen verschiedene Hindernisse, wel-
che die «Survivors» davon abhalten, die Nachsorge
in Anspruch zu nehmen: Dazu zählen mangelndes
Wissen über Spätfolgen und die Bedeutung der
Nachsorge, der damit verbundene Aufwand (finanzi-
ell und zeitlich), aber auch emotionale Aspekte wie Er-
innerungen an die Vergangenheit und das Bedürfnis,
die Krebserkrankung hinter sich zu lassen, und nicht
zuletzt Ängste vor Rezidiven oder Spätfolgen (17).

Zukunft der Nachsorge
Während in der pädiatrischen Onkologie die Nach-
sorge zu einem immer wichtigeren und anerkannte-
ren Bereich der Krebsversorgung wird, sind die An-
gebote für «Survivors» nach Krebs im Jugend- und
jungen Erwachsenenalter noch weniger erforscht
und umgesetzt. Auch hier erfordern die Therapieer-
folge und die damit steigenden Zahlen von jungen
«Survivors» eine gut organisierte Nachsorge, die für
alle risikobasiert angeboten wird. Eine enge Zusam-
menarbeit zwischen Klinikern, Betroffenen und For-
schenden wird hoffentlich in naher Zukunft eine er-
folgreiche Einführung der Nachsorge nach Krebs im
Jugend- und jungen Erwachsenenalter ermöglichen
und damit nicht nur das Überleben sichern, sondern
auch dessen Qualität verbessern. �
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Merkpunkte
� Patient/Innen mit Krebs im Jugend- und jungen Erwachsenenalter haben ein hohes

Risiko für Spätfolgen und noch ein langes Leben vor sich; lebenslange regelmässige
Nachsorge ist deshalb wichtig.

� Ein risikobasiertes Nachsorgemodell, bei welchem die Nachsorge für Überlebende
mit einem hohen Risiko für Spätfolgen weiterhin von onkologischen SpezialistInnen
durchgeführt wird, scheint sinnvoll. Die Nachsorge für Überlebende mit einem tieferen
Risiko für Spätfolgen kann durch Allgemeinpraktiker/Innen erfolgen.

� Mangelnde Kenntnisse über Spätfolgen, hohe Kosten und grosser Aufwand bedeu-
ten ein Hindernis für die optimale medizinische Versorgung auch für betroffene Pati-
ent/Innen selbst. 

� Ein «Survivorship Passport», welcher den ehemaligen Krebspatient/Innen sowie
dem/der nachbehandelnden Arzt/Ärztin übergeben wird, könnte die Nachsorge erheb-
lich verbessern.
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