
www.junge-erwachsene-mit-krebs.de

Krebs bei jungen Erwachsenen: 

Eine besondere Herausforderung

Von Erster Hilfe bis Krebsportal 



1. Anstellungsverhältnis oder Führungsposition 

Keine

2. Beratungs- bzw. Gutachtertätigkeit 

Medical Advisor Seracell

3. Besitz von Geschäftsanteilen, Aktien oder Fonds

Medical Development GmbH

4. Patent, Urheberrecht, Verkaufslizenz

keine

5. Honorare 

Lilly, Amgen

6. Finanzierung wissenschaftlicher Untersuchungen

keine

7. Andere finanzielle Beziehungen 

keine

8. Immaterielle Interessenkonflikte

Engagierter Medizinischer Onkologe und Hämatologe

Offenlegung Interessenskonflikte 



Häufigkeit von Krebserkrankungen 2011-2012

18-39 Jahre

~15.000 p.a.*

~480.000 Neuerkrankungen 2012;  c.a. 500.000 in 2017

RKI 2015**
* Angaben nach Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. (GEKID); Geschätzte altersspezifische Fallzahlen für Deutschland  2012

**  Robert-Koch-Institut; Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V.: Krebs in Deutschland 2011/2012

bis 18 Jahre

~1.800 p.a.*



Pritzkuleit R, Katalinic A. 

Epidemiologie von Krebs im jungen 

Erwachsenenalter. 

Forum der Deutschen Krebsgesellschaft e.V. 

2016;31:298-304.

Junge 

Erwachsene: 

Welche 

Krebs-

diagnosen?
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Junge Erwachsene: die Aussichten

Engel J, Freund M, Hölzel D. Brauchen wir ein AYA-Netzwerk? Onkologie 2011;34 Suppl 5:2-5.



• Mitten aus dem Leben gerissen

• Sich orientieren, organisieren, Bedrohung durch die 

Erkrankung, Druck durch anstehende Behandlung 

• Erhaltung der Fruchtbarkeit

• Verantwortung für Familie und Kinder

• (wieder) in den Beruf kommen

• Finanzielle Probleme 

• Einschränkungen und Langzeitnebenwirkungen

Junge Erwachsene:

Besonderheiten 

https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/


Krebspatienten

pro Jahr 1975-2014

0-18 J 1.800 49.500

18-39 J 15.000 412.500

Summe 462.000

Deutschland

Wieviele langzeitüberlebende

Patienten sind zu erwarten?

https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/


Sieswerda, E.,  et al.  PLoS.One 11(7), e0159518-doi:10.1371/journal.pone.0159518, 2016

Hospitalisierungen 

/ 1000 Patientenjahre 

nach Kinderkrebs

in den Niederlanden



de Fine Licht, S., et  al.  PLoS.Med. 14(5), e1002296. 9-5-2017

Hospitalisierungen nach

Krebs im Kindesalter in 

Skandinavien

AER: zusätzliche Jahre Hospitalisierung / 100.000 Patienten-Jahre



Krebserkrankungen 

nach Hodgkin-Lymphom 

im Kindesalter

Dörffel, W., Schellong, G. et al. Dtsch.Arztebl.Int. 112 (18), 320-7, 2015

Alle Neoplasien

Brustkrebs

Sekundäre solide

Tumore

Schilddrüsen-

Karzinome

Leukämien



Henson, K. E. et al.  Circulation.2016;134:1521–1533

Kardiale Mortalität nach

Hodgkin-Lymphom



Erkrankungen der 

Schilddrüse

nach Kinderkrebs

Mostoufi-Moab, S., et al. Journal of Clinical Oncology 34(27), 3240-3247. 2016

Überfunktion Unterfunktion



• Lösung vom Elternhaus

• Rebellion und Risikoverhalten

• Orientierung und Selbständigkeit

• Bedeutung von Peers und Perspektiven

• Autonomie und Netzwerkbildung 

=> Neue Arten der Kommunikation und Organisation 

Schwäche traditioneller medizinischer Strukturen

=> Zentrale Rolle der Neuen Medien

Adoleszente und 

junge Erwachsene:

https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/




Erste-Hilfe-Faltblatt
www.erstehilfe-krebs.de

Beratungsportal
www.junges-krebsportal.de

Projekte



www.erstehilfe-krebs.de



• Hilfe bei ersten Fragen – Stärke geben

• Gemeinschaftsprojekt mit Betroffenen und Kooperationspartnern 

aus Kreativwirtschaft gestartet am 11. November 2016

• Gedrucktes Faltblatt (Auflage 300.000) 

und Webauftritt mit Videoclips von Betroffenen

• Bundesweiter Versand von ca. 200.000 Exemplaren



https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
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Video/Organisiere Dich - Timur.mp4
Video/Organisiere Dich - Timur.mp4


Website 

responsiv

für Mobile 

Device



www.junges-krebsportal.de



Pressekonferenz 24.11.2015



• Fokus: Beratung und Vermittlung von 

speziellen medizinischen Leistungen und 

Beratungen für diese Patientengruppe

• Zugang durch den Patienten selbst

(Jegliche Kommunikation über geschützten 

Server mit Möglichkeit der späteren Auswertung 

der Daten)



Arzt-

Brief

Stamm-

daten

Frage und 

Basisdaten 

für Beratung

Prüfung

Stiftungs-Team

=> Herstellen der 

Verbindung zum Berater, 

ggf. Termin-Organisation

Account generieren, Basisangaben machen - das Stiftungsteam

stellt die Verbindung zum Berater/Arzt her. Der Berater/Arzt 

Kann jetzt das Anliegen und die Daten 

einsehen

www.junges-krebsportal.de





Arzt-

Brief

Stamm-

daten

Frage und 

Basisdaten 

für Beratung

Kommunikation von Patient und Berater/Arzt

Je nach Problem Kontakt über Mail, Telefon bis hin zur

Vorstellung in der Sprechstunde

Nachfrage per Mail

Schriftliche, 

telefonische

und persönliche

Beratung
www.junges-krebsportal.de



www.junges-krebsportal.de



Zufrieden?

Offene 

Fragen?

Auswertung durch die Stiftung

• Welche Probleme liegen wie häufig vor?

• Welche Probleme können gelöst werden?

• Wo müssen Forderungen aufgestellt werden?

• Wo müssen wir besser werden?

Bericht

Probleme?

Kurzdokumentation durch Berater/Arzt und

Evaluation durch den Patienten =>Auswertung zur 

Verbesserung des Service

www.junges-krebsportal.de



Junges Krebsportal
Zahlen und Fakten I - Gesamt (Stand: 31. August 2017)



Junges Krebsportal
Zahlen und Fakten II - Gesamt (Stand: 31. August 2017)



Junges Krebsportal
Zahlen und Fakten III - Gesamt (Stand: 31. August 2017)



Junges Krebsportal
Ausgewählte Hilfeanfragen - Sozialrechtliche Fragestellungen 

• „Welche Auswirkungen oder Vor- und Nachteile kann mir ein Schwerbehindertenausweis

bei der Rente oder Arbeitsplatzsuche geben? Ist der Nutzen des 

Schwerbehindertenausweises mit dem Verdienst meines Mannes abhängig?“

• „Wir haben den Eindruck, dass evtl. sehr schnell eine Verrentung durchgeführt werden 

soll, obwohl die Zahlung von Krankengeld gerade erst seit ca. 30 Wochen erfolgt. Ist dies 

rechtlich korrekt?“

• „Die Chemo kann zu Unfruchtbarkeit führen. Es gibt Lösungen um Eierstock einfrieren zu 

lassen. Wird das von der Krankenkasse übernommen?“

• „Wann kann ich erneut eine Reha wahrnehmen?“

• „Ich bin Schreiner von ganzem Herzen und würde trotz meiner Erkrankung, gerne weiter 

in dieser Richtung arbeiten. Da meine Diagnose nicht sonderlich positiv ist, raten mir die 

Ärzte davon ab. Ich habe mich nun informiert wie ich mich weiterbilden könnte…. Gibt es 

da eine Möglichkeit diese 2 Jahre Berufserfahrung zu umgehen?“



Junges Krebsportal
Ausgewählte Hilfeanfragen - Veränderungen des 

Hormonaushaltes 

• „Mein Mann und ich haben einen großen Kinderwunsch. Vor der Chemotherapie 

wurde Eierstockgewebe kryokonserviert. Wie und wann kann der Kinderwunsch im 

Rahmen der Antihormontherapie realisiert werden? Gibt es hierzu Studien oder 

Erfahrungswerte?“

• „Welche Hormontherapie kann hier empfohlen werden?

• „Schlafproblem?! Ich bekomme die Hormonspritze und schlafe seitdem nicht mehr 

durch. Und schlafe auch sehr wenig, ist das normal?“

• „Gibt es irgendwie etwas, was man gegen diese Hitzewallungen tun kann?“

• „Hat die Entfernung der SD wegen Krebs Auswirkungen auf die Menstruation?“

• „…gibt es Alternativen um das Osteoporose - Risiko gering zu halten und die 

anderen Wechseljahresbeschwerden einzugrenzen?“



Junges Krebsportal
• Aktuell

 Sozialmedizinische Beratung

 Endokrinologische Beratung

 Beratung bei Immundefekten

 Konsilzugang für Ärzte

• Geplant

 Palliativmedizinische Fragen für junge Krebspatienten

 Kardiologische Probleme

 Fatigue

 Niedrigschwelliger Zugang für Langzeitüberlebende



Internet-Portal zur 

Selbst-Evaluation

Möglichkeit zur anonymen und 

durch eine Check-Listen 

personalisierten Information
 Risiken bei der Vorgeschichte des 

Patienten

 Sinnvolle Vorsorgeuntersuchungen

 Selbstevaluation, z.B. in Richtung 

Herz-Kreislauferkrankungen

bei Warnzeichen:

Log in mit

User und 

Passwort
Jedoch keine 

Identifikation

Log in mit

User und 

Passwort
mit 

Identifikation

Bei Wunsch 

Vermittlung von 

Sprechstunden und 

Beratungen



• Erforschung von Langzeitfolgen 

und sozialen Folgen 

• Verbesserung der Versorgung und Beratung

• Die Situation der jungen Betroffenen in der 

Öffentlichkeit bekannt machen

• Kampf gegen Stigmatisierung

• Enge Zusammenarbeit mit den Betroffenen

Unsere Mission

https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/
https://www.junge-erwachsene-mit-krebs.de/


Warum eine Stiftung für 

junge Erwachsene mit Krebs? 

Motivation zur Stiftungsgründung
Prof. Dr. med. Mathias Freund, Rostockwww.junge-erwachsene-mit-krebs.de


