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Krebserkrankung in der Jugend und im jungen AYA

Erwachsenenalter (15-39 Jahre) Barr et al. 2020 %
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Wie sieht die Epidemiologie von Krebs bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen in der Schweiz aus?
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Zusammenarbeit:
Universitat Bern
Institut fir Sozial- und Praventivmedizin (ISPM)

Prof. Dr. Ben Spycher

Ziele der Studie:
Untersuchung der Krebs-Neuerkrankungen

(Inzidenz)
Analyse der Krebssterblichkeit (Mortalitat)
Untersuchung von kumulativem Risiko

und Trends (1980-2019)
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Abstract

Cancers in adolescents and young adults (AYAs, aged 15-39 years) have distinct features and distribution of cancer types.
This study investigated incidence, mortality, and cumulative risk of AYA cancers in Switzerland. Data on adolescent can-
cers (15-19 years; Swiss Childhood Cancer Registry) and young adult cancers (20-39 years; National Agency for Cancer
Registration) were combined. We calculated age-standardized incidence and mortality rates, and accounted for incomplete
regional coverage of cancer registration. We used joinpoint regression to investigate cancer incidence and mortality trends
and estimate average annual percent changes. We included 44,048 cancers recorded between 1980 and 2019 and, after
adjusting for incomplete coverage, we estimated a total of 69,901 cancers. Cancer incidence increased from 56.6 [95%
confidence interval: 55.3, 58.0] per 100,000 person-years in 1980-1989 to 72.2 [71.1, 73.3] in 2010-2019, with a steeper
increase for females. The most common cancers were carcinomas, mainly of the breast (9,629 cancers estimated), gas-
trointestinal tract (5,033) and thyroid (4,785), gonadal and related tumors (11,303), melanomas (9,695), and lymphomas
(8,208). There were 9,865 AYA cancer deaths recorded over the study period. The age-standardized mortality rate declined
from 13.3 [12.8, 13.7] per 100,000 person-years in 1980-1989 to 6.2 [5.9, 6.5] in 2010-2019, showing similar decreases
in both sexes. This first comprehensive, nationwide study of AYA cancers in Switzerland showed increasing incidence and
declining mortality, potentially due to changes in lifestyle or improved cancer registration and screening practices. Our
results emphasize the need for ongoing surveillance and preventive strategies with a focus on AYAs.

Keywords Adolescent and young adult cancer - Cancer epidemiology - Incidence - Mortality -+ Cumulative risk -
Switzerland
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Methoden

Diagnostiziert mit Krebs im Alter von 15-39 Jahren
zwischen 1980-2019 in der Schweiz
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Exkurs: Krebsregistrierung in der Schweiz

Cancer Registration in Switzerland

U

Phisicans
Hosipital

Private &
public health

insitututions

E

report to
Patient

with a benign tumor
with a precancerous condition

with cancer
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13 CANTONAL REGISTRIES

Young adults and Adults (< 20 years)

Stiftung Krebsregister Aargau
Krebsregister beider Basel
Krebsregister Bern Solothurn
Krebsregister Graublinden und Glarus
Krebsregister Ostschweiz
Krebsregister der Kantone Ziirich, Zug,
Schaffhausen und Schwyz

7. Zentralschweizer Krebsregister

8. Registre fribourgeois des tumeurs

9. Registre genevois des tumeurs

10. Registre neuchatelois et jurassien des tumeurs
11. Registre valaisan des tumeurs

12. Registre vaudois des tumeurs

13. Registro cantonale dei tumori

DR

CHILDHOOD CANCER REGISTRY
(ChCR)

Children and Adolescents
(= 20 years)

Q Knowledge for better healthcare

4

D

Years of age

report to

Abbildung Krebsregistrierung in der Schweiz (Dissertation Céline Bolliger)

NATIONAL
AGENCY FOR
CANCER
REGISTRATION

(NACR)

Data from cancer
registries are
collected, analyzed
and processed
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Diagnostiziert mit Krebs im Alter von 15-39 Jahren
zwischen 1980-2019 in der Schweiz

Daten zu Krebs bei Jugendlichen (15-19 Jahre):
Kinderkrebsregister (KIKR)

Daten zu Krebs bei jungen Erwachsenen (20-39 Jahre):

Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS)

Daten uber Todesfalle und Todesursachen
Bundesamt fur Statistik (BFS)
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AYA-spezifische Klassifizierung von

Krebserkrankungen gemass Barr et al. (2020)

Berechnung Gesamtanzahl Falle und Inzidenz
(neue Falle), korrigiert fur lickenhafte kantonale
Abdeckung

Durchschnittliche jahrliche prozentuale
Veranderung (AAPC) berechnet mit der Joinpoint-

Regressionssoftware (version 4.9.1.0)
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Ergebnisse - Population

Studienpopulation
Insgesamt: 44’084 primare Krebserkrankungen (1980-2019)

Davon: 54% der Krebserkrankungen bei Frauen
Krebsregistrierung

Abdeckung Registrierung durch KIKR und NRKS
Durchschnitt: 63% der nationalen AYA-Bevolkerung
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Cancer category

. Leukemia (1)

- 1001 - . Non-Hodgkin lymphoma (2.1)
E I'g e b nisse 8 B Hodgkin lymphoma (2.2)
% I . Other lymphoma (2.3-2.6)
= Astroglial neoplasm (3.1)
Auftreten der haufigsten Krebsarten bei Frauen - — eringioma (35

und Mannern nach Altersgruppen, 2010-2019

Beide Geschlechter

« 15-19 Jahre: Typische «Kinderkrebsarten»
(bspw. Leukamien, Lymphome, ZNS-Tumore, Sarkome)

 Mit zunehmendem Alter: Karzinome

15-19

20-24

2529  30-34  35-39

Age at diagnosis (years)

(b) Males, 2010-2019

. Other CNS (3.2-3.4, 3.6-3.10)
. Sarcoma (4)

. Blood and lymphatic vessel (5)
. Nerve sheath (6)

B oo
B restis 7.1)
Other gonadal (7.3-7.6)
. Melanoma (8)
B myoid .1

150 4 Head & neck (9.2)
Frauen Stomach (9.3.2)
- Haufigste Krebsart: Brustkarzinome = e ael |
. s . . . g ung, bronchus, trachea x
« Schilddrusenkarzinome ofters bei Frauen als bei - .
Man nern g . Uterine cervix (9.7.1)
g . Corpus uteri (9.7.2)
(_é Urinary tract (9.8)

Manner

« Haufigste Krebsart: Hodenkrebs

* Leukamie und non-Hodgkin Lymphome ofters bei
Mannern als bei Frauen
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20-24

25.29  30-34  35-39

Age at diagnosis (years)

Other carcinoma (9.3.1, 9.3.3,
9.3.6-9.3.10,9.7.3-9.7.6, 9.9)

Miscellaneous specified (10)

Unspecified malignant excl. CNS (11)
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Inzidenztrends fiir die haufigsten
Krebserkrankungen bei Frauen & Mannern (15-39
Jahren) in der Schweiz zwischen 1980 und 2019

Beide Geschlechter:

« Zunahme: Tumore des Zentralnervensystems
* Zunahme: Darmkrebs

* Trendwende: Melanome

Manner

Frauen:

« Zunahme: Brustkarzinome (+0.7%) 1

» Zunahme: Schilddrusenkrebs (+3.0%) 1

* Abnahme: Gebarmutterhalskrebs (-1.9%) |

Manner:
« Zunahme: Leukamie (+1.0%) 1
» Relativ stabil: Hodenkrebs (+0.3%) —
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Mortalitatstrends fiir die haufigsten
Krebserkrankungen bei Frauen und Mannern
(15-39 Jahren) in der Schweiz zwischen 1980
und 2019

Frauen:

« Abnahme: Gebarmutterhalskrebs (-3.6%) |
* Abnahme: Brustkarzinome (-2.4%) |

* Relativ stabil: Schilddrisenkrebs (0.3%) —

Manner:
 Abnahme: Hodenkrebs (-5.4%) |
« Abnahme: non-Hodgkin Lymphom (-3.4%) |
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Calendar year

Frauen

Cancer death category: AAPC [95% ClI]
Malignant brain & CNS: -1.3 [-2.0, -0.7]
Melanoma: -2.4 [-3.6, —-1.2]

Thyroid: 0.3 [-0.6, 1.2]

Colon: -0.4 [-1.5, 0.7]

Breast: -2.4 [-3.3, —1.6]

—+— Uterine cervix: -3.6 [-4.6, -2.6]

b 4d

Manner

Cancer death category: AAPC [95% ClI]
-~ Leukemia: -2.8 [-3.4, -2.2]

-~ Hodgkin lymphoma: -5.4 [-14.2, 4.2]

== Non-Hodgkin lymphoma: -3.4 [-4.4, -2.4]
Malignant brain & CNS: -1.3 [-2.0, -0.6]
Testis: -5.4 [-6.3, —4.5]

Melanoma: -2.4 [-3.3, -1.4]

Colon: -1.2[-2.4, < -0.1]

bdod
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Ergebnisse — kumulatives Risiko

Basierend auf Inzidenz und Mortalitatsdaten von 2015-2019
Geschatztes Risiko, vor dem 40. Lebensjahr an Krebs zu erkranken: 2.0% (Frauen: 2.2% ; Manner: 1.8%)

Geschatztes Risiko fur eine Person, die an ihrem 15. Geburtstag krebsfrei war, an Krebs zu erkranken,
bevor sie 40 Jahre alt wird: 1,7% (Frauen: 1.9%; Manner: 1.5%).

8.INluks Kongress 2026
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Diskussion - Inzidenz

Uber die Zeit steigende Inzidenz von Krebs bei AYAs

Ergebnisse vergleichbar mit anderen europaischen Landern wiler et al. 2020, Bleyer et al. 2017, Trama et al. 2023

Steigende Inzidenz Trends: Sinkende Inzidenz Trends:
Zunahme Brustkrebs bei Frauen Abnahme Gebarmutterhalskrebs bei Frauen
Unklar, orale Verhiitungsmittel, tiefer BMI Screening, verhaltensbezogene Risikofaktoren

Zunahme Schilddriisenkrebs bei Frauen (bspw. Sexualverhalten)

Uberdiagnose

Zunahme ZNS-Tumore

Diagnosetechniken und Sensibilisierung Trendwende
Zunahme Darmkrebs Trendwende: Melanom
Genetische Mutationen, Ernahrung, vorherige Sensibilitat gegenliber der Thematik

Erkrankungen (bspw. Lynch-Syndrom)

8.INluks Kongress 2026 13
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Diskussion - Mortalitat

Uber die Zeit sinkende Mortalitit von Krebs bei AYAs

Ergebnisse vergleichbar mit anderen europaischen Landern wier et al. 2020, Bleyer et al. 2017, Trama et al. 2023

Schweizer Studie zeigt bereits 1991 diesen positiven Trend Levi et al. 1991

Fortschritte in den Behandlungsmaoglichkeiten

Epidemiologie von Krebs bei AYAs unterscheidet sich von derjenigen von Krebs bei Kindern
und alteren Erwachsenen

Unterstreicht die Bedeutung ihrer Unterscheidung

8.INluks Kongress 2026
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Take Home Message

Erste umfassende, schweizweite Studie zu Krebs bei AYAs, basierend auf Daten aller bestehenden Krebsregister

und mit einer Abdeckung von vier Jahrzehnten

Insgesamt ist die altersspezifische Inzidenz Uber alle Krebsarten hinweg gestiegen und die Mortalitat gesunken
(1980—2019)

Schweizer AYA Epidemiologie Studie bestatigt typische Krebsarten in dieser Population in anderen Landern

8.INluks Kongress 2026
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@ PSYCHOSOZIALE GESUNDHEITSSTUDIE

Krebserkrankung in der Jugend und im jungen oh: (')

Erwachsenenalter (21-39 Jahren)

Wahrend herausfordernder Lebensphase mit wichtigen

Entwicklungsschritten
)
-
< &

@ Wie steht es um die psychosoziale Gesundheit von Personen in der Schweiz,
>

die im jungen Erwachsenenalter an Krebs erkrankt sind?

8.INluks Kongress 2026
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—>= Einschlusskriterien

Uberlebende von Krebs im Jugend- und jungen Erwachsenenalter werden eingeschlossen, wenn die folgenden
Kriterien erfullt sind:

« Mit gesicherter Krebsdiagnose (meldepflichtig nach der Krebsregistirerungsverordnung)

« zwischen 21 und 39 Jahre alt bei der ersten Krebsdiagnose

« die erste Krebsdiagnose liegt mindestens 2 Jahre zurtck

» diagnostiziert (erste Krebsdiagnose) im Jahr 2010 oder spater

» die erste Krebsdiagnose ist ein bosartiges Neoplasma mit Ausnahme von nicht-melanomem Hautkrebs, aber
einschliesslich intrakranieller und intraspinaler Neoplasmen jeglicher Art

» Alter 218 Jahre zum Zeitpunkt der Studie

« Wohnsitz in der Schweiz bei der ersten Krebsdiagnose

* Deutschkenntnisse (um den Fragebogen ausfullen zu kdnnen)

8.INluks Kongress 2026
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1. Kontaktaufnahme

Liste mit behandelnden Vervollstandigt Liste + Bei Teilnahme: Versenden Vorbereitung + Druck
Arztinnen + Anzahl AYA Kontaktaufnahme mit personalisierter Briefe an aller Studienunterlagen
Krebs Patientinnen Klinik Teilnehmende auch im (Studien-Pakete) mit
Namen der UNILU Studien-IDs
2. Tracking 3. Datenlieferung

8.INluks Kongress 2026 19
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* Insgesamt 26 Klinken in der Deutschsprachigen Schweiz kontaktiert

— 4 Teilnehmende Klinken

) solo_t_hurner '
luzerner kantonsspital spitaler BE Kantonsspital H P
- _ Baselland -
Birgerspital genau fiir Sie kantonsspital olten

« Grunde fur Nicht-Teilnahme:

* Fehlende (zeitliche Ressourcen)

+ Rechtliche / burokratische Hiirden

8.INluks Kongress 2026 20
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INFORMATION
FOR

STUDIENTEILNEHMENDE

- PSYCHOSOZIALE GESUNDHEITSSTUDIE

Studien-Paket

PLATZHALTER LOGO KLINIK

Information fiir Studienteilnehmende
zur Studie «Krebs im Jugend- und jungen Erwachsenenalter:
Psychosoziale Gesundheit»

Ziel und Auswahl der Studienteilnehmenden

In diesem Forschungsprojekt wollen wir die psychosoziale Gesundheit, mégliche Bedurfnisse und Her-
ausforderungen von Personen, die eine Krebserkrankung im Jugend- oder jungen Erwachsenenalter
durchgemacht haben, erfragen. In Zusammenarbeit mit der Universitat Luzern kontaktieren wir daher
Survivors| von Krebs im Jugend- und jungen Erwact um an dieser Fi 1-Studie teilzu-
nehmen.

Allgemeine Informationen zur Studie

In der Schweiz gibt es bis anhin nur sehr wenig Forschung dazu, wie es Adoleszenten und jungen
Erwachsenen nach einer Krebserkrankung geht, welche Bedurfnisse sie haben und welchen Heraus-

Information fur
Studienteilnehmende

Falls keine Ruckmeldung:

1. Reminder fur alles

2. Reminder «nur Fragebogen»

3. Reminder «nur Einwilligungserklarung»

8.INluks Kongress 2026

ADOLESCENT & YOUNG ADULT CANCER

EPIDEMIOLOGY AND PSYCHOSOCIAL HEALTH

ZUR STUDIE

#KREBS IM JUGEND- UND JUNGEN
ERWACHSENENALTER:
PSYCHOSOZIALE GESUNDHEIT“

Version 2; Datum 22.07.2022

Broschure

FRAGEBOGEN

Krebs im Jugend- und jungen Erwachsenenalter:
Studie zur psychosozialen Gesundheit

Vielen herzlichen Dank im Voraus fiir Ihre wertvolle Teilnahme!

Die Jugend und das junge Erwachsenenalter sind durch grosse Entwicklungsschritte
gepragt. Eine K kan oder Karriere und hat
moglicherweise auch Auswirkungen auf andere Bereiche und spatere Lebensphasen

Mit diesem Fragebogen wirden wir germe mehr Uber Sie, Inre psychosoziale
Gesundheit und Inre allfaligen Probleme und Bedarmisse im Zusammenhang mit Inrer
friheren Krebserkrankung erfahren

Die Resultate dieser Studie werden in Zukunft eine bessere Unterstitzung fir
ehemalige junge Krebspatientinnen (Survivors) in der Schweiz ermoglichen

Bitte senden Sie den Fi im vorfrankierten
Rilckantwortcouvert an uns zuriick.

org
an
olic
Sie haben auch die Maglichkeit den Fragebogen online auszufillen. Den Zugang
(Link und QR Code) finden Sie im beiliegenden Begleitbrief.

Bei Fragen zur Studie diirfen Sie sich gerne an Frau Céline Bolliger wenden.

Gedruckter Fragebogen &
Online Zugang

Einwilligungserklarung Studien-ID

zur Teilnahme an der

«Krebs im Jugend- und jungen

Bitte senden Sie dieses Formular mit dem vorfrankierten Riickantwortcouvert an uns zuriick.

Ihr Vor- und Nachname Ihr Geburtsdatum

Ich stimme hiermit zu, meine Daten (Antworten im Fragebogen) fir die Studie zur Verfugung zu

stellen:
Z0 Ja O Nein
Ich stimme zu, dass meine i Daten im in Zukunft auch

Siir din Tailnahma an (infar \natinnalan Brainbian wnitansansuandaé wardan binnan:

Einwilligungserklarung zur
Teilnahme an der
Fragebogenstudie

- . Studien-ID
Einwilligungserklarung

zur g izini Daten fiir das
«Krebs im Jugend- und jungen i

Bitte senden Sie dieses Formular mit dem vorfrankierten Riickantwortcouvert an uns zuriick.

Ihr Vor- und Nachname Ihr Geburtsdatum

Ihr Wohnort bei der Diagnose (fir die Anfrage Ihrer
Daten beim entsprechenden Krebsregister)

Einwilligungserklarung fur die
Verwendung krebsbezogener
medizinischer Daten

21
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1. Kontaktaufnahme

Krebsregister

Liste mit behandelnden
Arztinnen + Anzahl AYA
Krebs Patientlnnen

2. Tracking

Dokumentation der
Rucklaufe
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Vervollstandigt Liste +
Kontaktaufnahme mit
Klinik

sendet falls notwendig
Reminder

Bei Teilnahme: Versenden Vorbereitung + Druck
personalisierter Briefe an aller Studienunterlagen
Teilnehmende auch im (Studien-Pakete) mit
Namen der UNILU Studien-IDs

3. Datenlieferung

Krebsregister

sendet bei Einwilligung Aufbereitung der
UniLU anonymisierte Daten fur die
Daten zur Diagnose Auswertung

22
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—>> Themenbereiche Fragebogen

« 185 Items (Mischung aus standardisierten und selbst entwickelten Fragen)

Wie geht’s Ihnen?
Angaben zur Person
Ihre Krebserkrankung
Ihr Befinden

Ihre Ausbildung

lhre Berufssituation

Ihre finanzielle Situation
Ihre Wohnsituation

» Gesundheitsfragebogen SF-36
» Brief Symptom Inventory BSI-18

8.INluks Kongress 2026

lhre Partnerschaft Ihre

Ihre Familie und Familienplanung psyghogozwalen
. Bedirfnisse und
Ihr Freundeskreis .
Unterstiitzung

Relationship-specific
Attachement Scale for Adults
Bedeutung versch. Bereiche
Partnerschaft (Munch)

Posttraumatisches Wachstum
Resilienz
Krankheits-Wahrnehmung

» Posttraumatic grwoth
Inventory PTG

* Connor-Davidson
Resilience Scale CD-
RISC-10

» Brief illness perception
questionnaire B-IPQ

23
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| oriGINAL ARTICLE

Psychosocial Support Needs and Utilization of Support

Ziele der Studie:
Psychosoziale
Unterstiutzungsbedirfnisse von jungen

Erwachsenen mit Krebs wahrend

Among Survivors of Cancer in Young Adulthood in
Switzerland: A Report From the Adolescent and Young
Adult (AYA) Psychosocial Health Study

Céline Bolliger' @ | Martina Ospelt' @ | Marcel Blum® ® | Oliver Gautschi®* | Luzius Mader® @ | Walter Mingrone® @ |
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Behandlung & Survivorship erfassen
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Veranderung der Bedurfnisse von

Behandlung zu Survivorshop untersuchen

Assoziationen mit soziodemografischen
und krebsspezifischen Merkmalen

analysieren
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Keywords: adolescent and young adult cancer | cancer care | psychosocial needs | support needs | survivors

ABSTRACT

Background: The psychosocial needs of survivors of cancer in young adulthood in Switzerland remain poorly understood. With
this study, we aimed to (1) describe psychosocial support needs of young adult cancer survivors (YACS) during treatment and
survivorship, (2) determine whether these needs change from treatment to survivorship, and (3) identify characteristics asso-
ciated with unmet needs.

Methods: We included survivors aged 21-39 years at diagnosis, diagnosed at least two years prior to our questionnaire survey.
We used descriptive statistics to analyze distributions of psychosocial support needs during treatment and survivorship.
McNemar's tests assessed changes in these needs over time, and logistic regressions identified determinants of unmet needs.
Results: A total of 131 YACS (mean age at study = 37.5 years; 61% female) participated in our study. Most YACS reported that
their needs were met in all support domains, both during treatment and survivorship. During treatment, unmet needs were
highest for insurance support (n = 30; 23%), support for friends (n = 20; 15%) and family (n = 17; 13%). During survivorship,
unmet needs were most pronounced for insurance support (n = 15; 12%), information on cancer and late effects (n = 10; 8%),
and work-related support (n = 9; 7%). Intrapersonal needs (e.g., information, psychological), remained stable, while unmet
interpersonal (e.g., family, friends), and institutional/systemic (e.g., insurance, work) support needs declined during survi-
vorship. Younger age and shorter time since diagnosis were associated with unmet intrapersonal needs during survivorship,
while male sex predicted unmet interpersonal needs during treatment.

Conclusion: Although most support needs are met, targeted efforts are needed to address the remaining unmet needs of Swiss
YACS in order to ensure they receive adequate survivorship care.
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) PSYCHOSOZIALE GESUNDHEITSSTUDIE
—=> Hintergrund

Psychosoziale Versorgung von AYA-Krebs in der Schweiz
Alle Altersgruppen zusammengenommen: Gut etabliert, viele nationale & regionale Krebsorganisationen
18 Krebs-Ligen bieten kostenlose Beratung & Unterstltzung (Krebsliga, 2025)

AYA-spezifische Angebote, eher rar:
AYA Cancer Support CH (seit 2021)
Informationen, Versorgung uber Kinder- & Erwachsenen-Onkologie

Bildungsprogramme, Peer-Support, Events (AYA Cancer Support, 2026)

Kein standardisierter AYA-Framework (Oncological Care of Adolescents and Young Adults in Switzerland, 2026)

- Erste institutionelle Initiativen (national, aber auch international) in Richtung einheitlichen Betreuung (Kosir et al., 2025)

8.INluks Kongress 2026
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—>> Fragebogen

Unterstitzungs-Subdomanen

Wahrend der Krebsbehandlung

Zum heutigen Zeitpunkt

o - - S =
; = S .
1 o N < = _E -__5 -g c ﬁ % c 5 -
& 0 N ciC T = T & e3¢ @ T % S
s = g @ . D < 2 = S E c a = 8 =
25| & |258 | 23 5 S ScE| 88 | 88 | E
PRy o e ® T ® = 2t c . TR T c E -0 I
c 9 = £6 o £ -5 o9 o £ e Bcmo & © 96 5 S
< ®© S S3SF | 685 | SEY S5 S TS5 £9 | 2EG o
e @ 25035 > O CEgp o @ Q 05 )T o2 5
s s2aoc So9 TS © Q8 N Q6 3 P = 3
T =688 | 288 | =82 | £§ > 2| B3 | £58 o
- - P LO® s ©w =c (3]
Informationen zur Krebserkrankung | O 1 o2 o3 04 ob 01 o2 o3 o4 m]
und méglichen Spéatfolgen
Psychologische Unterstiitzung 01 02 03 04 o5 01 02 03 04 05
Unterstiitzung fiar lhre Ausbildung 01 o2 o3 m ob 01 o2 o3 o4 o5
(z.B. in der Schule, in der Lehre, oder
im Studium)
Unterstlitzung fir lhre berufliche 01 o2 o3 m ob 01 o2 o3 o4 o5
Situation (z.B. Anpassung der
Arbeitszeit, Stellensuche)
Unterstlitzung bei Versicherungen 01 o2 o3 m ob 01 o2 o3 o4 o5

(z.B. Fragen zur Krankenkasse, V)
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—>> Fragebogen

Unterstitzungs-Subdomanen

Offene Fragen

8.INluks Kongress 2026

Untersttitzung fiir Ihre
Wohnsituation (z.B.
Wohnungssuche)

o1

o2

o3

o4

ob

o1

o2

o3

o4

ob

Unterstiitzung fiir Ihre Partnerschaft
(z.B. Unterstiitzung in der
bestehenden Partnerschaft)

o1

o2

o3

o4

o5

o1

o2

O3

04

o5

Unterstltzung fir Ihre Familie (z.B.
Informationen fiir lhre Familie)

o1

o2

o3

o4

o5

o1

o2

o3

04

o5

Unterstlitzung fiir lhre
Familienplanung und/oder einen
Kinderwunsch (z.B. Fragen zum
Thema Kinderwunsch, zur
Fruchtbarkeit)

o1

o2

o3

o4

o5

o1

o2

O3

O4

o5

Unterstiitzung fiir Ihre Freunde (z.B.
Informationen fiir lhre Freunde)

o1

o2

o3

o4

o5

o1

o2

O3

04

o5

68. Andere/Weitere Bereiche, in denen Sie sich Unterstiitzung gewtlinscht hatten wahrend der Krebsbehandlung:

e

69. Andere/Weitere Bereiche, in denen Sie sich heute Unterstiitzung wiinschen:

e
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—=> Dominen & Kategorien

INTRAPERSONELL
Information,
psychologische

Unterstutzung

INTERPERSONELL
Partnerschaft, Familie,

Freunde, Familienplanung

Unterstltzungs-Domanen

INSTITUTIONELL / SYSTEMISCH
Bildung, Arbeit,

Versicherung, Wohnen

8.INluks Kongress 2026

Antwort-Kategorien

NICHT GEDECKTER BEDARF
UNMET NEEDS
Benotigt (nicht verfugbar)

GEDECKTER BEDARF
MET NEEDS

Genutzt (verfugbar)

Nicht genutzt (verflgbar)

Nicht benatigt (verfugbar)
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= Studienpopulation

134 Teilnehmende

Geschlecht, n (%)
Weiblich
Mannlich

Alter bei Studie, mean (SD)

Alter bei Diagnose, mean
(SD)

Zeit seit Diagnose, mean
(SD)

8.INluks Kongress 2026

83 (61.9)
51 (38.1)

37.6 (5.1) Jahre

31.3 (5.0) Jahre

6.2 (2.7) Jahre

No response
n =442 (65.2%)

Returned (e.g. wrong address, deceased)

| n=50(7.4%)

Refusal to participate
n=11(1.6%)

)
= Contacted survivors of
© young adult cancer
£ n = 678 (100%)
(&
!
—
Responded
n = 236 (34.8%)
o A
(7]
5 Positive responses
2 n = 175 (25.8%)
®
——
\ 4
° Study participants:
= Included survivors of
Té young adult cancer
£ n =134 (19.8%)

»| Missing informed consent

n=27 (4.0%)

Missing questionnaire
n=7 (1.0%)

Did not meet inclusion criteria (e.g., not
diagnosed two years ago, did not live in
Switzerland)

n=7 (1.0%)

Abbildung: Rekrutierung Teilnehmende
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134 Teilnehmende Diagnose (nach Kategorisierung Barr et al. 2020)
Brustkrebs
Soziodemographische Charakteristika Kolorektales oder Analkarzinom
Geschlecht, n (%) = Schilddrisenkrebs
Weiblich 83 (61.9) “ Bauchspeicheldriisenkrebs
Mannlich 51 (38.1) B Blasenkrebs

Alter bei Studie, mean (SD) » Gonadentumoren

37.6 (5.1) Jahre = Lymphome

Andere Tumoren

Krebsbezogene Charakteristika

Alter bei Diagnose, mean 31.3 (5.0) Jahre

(SD) Behandlung (hierarchische Kategorisierung)

Zeit seit Diagnose, mean 6.2 (2.7) Jahre

(SD) [

0 20 40 60 80 100

m Operation = Chemotherapie = Strahlentherapie = Stammzelltransplantation
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Information on cancerflate effects

during treatment I
survivorship I
Psychological support
treatment I
survivorship I
Partnership support
treatment N
survivorship 1N
Family support
treatment I
survivorship Il
Family planning support

treatment I
survivorship INEGE

Support for friends
treatment [N
survivorship B
Education support

treatment I
survivorship [

Work support

treatment GGG
survivorship N

Insurance support

treatment I
survivorship [INEG

Housing support

treatment M
survivorship W

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% BO0% 90% 1

INTRAPERSOMNAL
SUPPORT
DOMAIN

INTERPERSONAL
SUPPORT
DOMAIN

INSTITUTIONAL/SYSTEMIC
SUPPORT
DOMAIN
nmhh || HLEhluh

=]

%
mUsed (available) ' Not used (available) Not needed Needed (not available) = Missing

P Met needs Unmet needs

FIGURE 2 | Psychosocial support needs of young adult cancer survivors for the different subcategories for need and the three categories for need
8.INluks Kongress 2026 . . i 31
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TABLE 2 | Change in unmet needs for the three psychosocial support domains: intrapersonal, interpersonal and institutional/systemic support.

During survivorship Odds Ratio (95% CI)
R Unmet needs! n Met needs n p-valuef

Intrapersonal support® During treatment Unmet needs® 4 13 1.18 (0.49-2.91) 0.839
Met needs® 11 101

Interpersonal support” Unmet needs 10 27 6.75 (2.35-26.54) < 0.001
Met needs® 4 88

Institutional/systemic support® Unmet needs” 15 22 4.40 (1.63-14.87)  0.002
Met needs® 5 87

Note: p-values < 0.05 are indicated in bold font.

Abbreviations: n = Number, CI = Confidence interval.

“Intrapersonal support includes information on cancer and late effects, and the psychological support.
“Interpersonal support includes support on family, partnership, friends, and family planning.
“Institutional/systemic support needs include support on education, work, insurance, and housing situation.
4Unmet needs include the category: needed (not available).

“Met needs include the categories: used (available), not used (available), and not needed.

Exact McNemar significance probability.

8.INluks Kongress 2026

Intrapersonelle Unterstlitzung:

keine signifikante Veranderung
Interpersonelle Unterstitzung:

Abnahme der ungedeckten Bedurfnisse

von Behandlung zu Survivorship-Phase
Institutionelle / Systemische
Unterstutzung:

Abnahme ungedeckter Bedurfnisse von

Behandlung zu Survivorship-Phase
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* Mannliches Geschlecht
*  Hohere interpersonelle Unterstutzungsbedurfnisse wahrend Behandlung
(OR =2.51 (95% CI: 1.06-5.93), p = 0.036)

« Jungeres Alter (21-30 vs. 231 Jahre)
*  Mehr interpersonale Unterstltzungsbedurfnisse wahrend Survivorship
(OR =0.23 (95% CI: 0.05-0.94), p = 0.003)

«  Kurzere Zeit seit Diagnose (2-5 vs. 6—-13 Jahre)
*  Mehr intrapersonale Unterstutzungsbedurfnisse wahrend Survivorship
(OR =0.20 (95% CI: 0.05-0.69), p = 0.004)

8.INluks Kongress 2026 33
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—== Kilinische Implikationen

Kontinuierliche psychosoziale Unterstlitzung

Uber den gesamten Verlauf von Behandlung und Survivorship hinweg

Institutionelle Bediirfnisse adressieren

v. a. bezuglich Versicherung, Finanzen, Fertilitat (fruhzeitige und klare Beratung)

Zugang zu Angeboten verbessern

Barrieren reduzieren (,nicht genutzt trotz Angebot®) > niederschwellige, flexible Formate

Soziales Umfeld einbeziehen

Unterstutzung fur Freunde und Familie

Zielgruppenspezifische Versorgung

gendersensibel (v.a. Manner), altersgerecht und bedarfsorientiert

8.INluks Kongress 2026
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—>> Take Home Message

Kontinuierliche psychosoziale Betreuung entlang des gesamten Krankheitsverlaufs notig

Zielgerichtete Unterstutzung fur Versicherungs- & Finanzfragen, psychologische Betreuung, Freunde & Familie
Angebote sollten alters- und geschlechtsspezifisch, flexibel und niedrigschwellig sein

Bestehende Informationsangebote fur das soziale Umfeld verbessern

Manner bendtigen spezifische Unterstutzungsangebote

8.INluks Kongress 2026
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