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1 Zusammenfassung 

1.1 Abstract (in Deutsch und Englisch) 

Hintergrund: Unfruchtbarkeit stellt eine relevante Spätfolge nach einer 

Krebsbehandlung dar. Eine ausführliche und verständliche Aufklärung über 

behandlungsbedingte Fruchtbarkeitsrisiken und Optionen zum Fertilitätserhalt ist die 

Voraussetzung dafür, dass betroffene Jugendliche und ihre Eltern eine informierte 

Entscheidung zur Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen treffen können. 

In einer multizentrischen Interventionsstudie untersuchten wir, wie die Verwendung 

von Patienteninformationsmaterial das Wissen über Fertilität, die selbstverantwortliche 

Entscheidungsfähigkeit sowie die Inanspruchnahme von Kryokonservierung 

beeinflusst. 

Methodik: Die Studie wurde in elf pädiatrisch-onkologischen Zentren in vier 

europäischen Ländern durchgeführt. Eingeschlossen wurden alle neu diagnostizierten 

Patient*innen im Alter von ≥ 13 Jahren, die mit Chemo- und/oder Strahlentherapie 

behandelt wurden. Die Kontrollgruppe erhielt eine derzeit übliche Patientenaufklärung 

bei Erstdiagnose. In der Interventionsgruppe wurde die Patientenaufklärung durch 

geschlechtsspezifisches und bebildertes Informationsmaterial unterstützt. 

Patient*innen und Eltern wurden gebeten, drei Monate (t0) und sechs Monate (t1) nach 

Erstdiagnose einen Fragebogen auszufüllen. 

Ergebnisse: In der Kontrollgruppe nahmen 113/142 Patient*innen (79,6 %) und 

111/142 Eltern (78,2 %) teil, in der Interventionsgruppe waren es 101/134 

Patient*innen (75,4 %) und 99/134 Eltern (73,9 %). Das Wissen über Fertilität war bei 

den Patient*innen und Eltern in der Interventionsgruppe höher als in der 

Kontrollgruppe, für die Unterschiede wurde jedoch keine statistische Signifikanz 

ermittelt (Mittelwertsunterschiede Patient*innen: 1,62 (t0) / 2,17 (t1); Eltern: 2,23 (t0) / 

2,2 (t1)). Die selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit verbesserte sich sowohl bei 

den Patient*innen (p = 0,046, d = 0,27) als auch bei den Eltern (p = 0,046, d = 0,48) in 

der Interventionsgruppe. Bei der Inanspruchnahme von Kryokonservierung zeigte sich 

kein signifikanter Unterschied zwischen der Kontrollgruppe (32,7 %, 37/113) und der 

Interventionsgruppe (36,6 %, 37/101). In der Kontrollgruppe war Kryokonservierung 

assoziiert mit dem Geschlecht (OR = 0,10, CI: 0,02–0,43), Alter (OR = 1,56, CI: 1,08–

2,26) und dem Erhalt von Informationen über fertilitätserhaltende Maßnahmen 

(OR = 33,66, CI: 2,10–539,57). In der Interventionsgruppe war Kryokonservierung mit 
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dem Geschlecht (OR = 0,09, CI: 0,03–0,33) und dem geschätzten 

Unfruchtbarkeitsrisiko (OR = 43,67, CI: 2,16–883,97) assoziiert. 

Schlussfolgerung: In der Interventionsgruppe, bei der die Patientenaufklärung durch 

Informationsmaterial unterstützt wurde, zeigte sich ein höheres Wissen über Fertilität 

und eine verbesserte selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit bei Patient*innen 

und Eltern. Die Kryokonservierungsrate stieg durch die Intervention insgesamt nicht 

an, allerdings schien das individuelle Fertilitätsrisiko mehr in das Bewusstsein gerückt 

zu werden. Neben der Bereitstellung einer Fertilitätsaufklärung für alle jugendliche*n 

Krebspatient*innen sollte berücksichtigt werden, dass Möglichkeiten zum 

Fertilitätserhalt sowohl verfügbar als auch finanziell tragbar sein müssen. Weitere 

Forschung zur Erweiterung der bereits bestehenden Optionen ist erforderlich. 

 

Background: Infertility is a relevant late effect of cancer treatment. Detailed and 

understandable information about treatment-related fertility risks and fertility 

preservation options is a prerequisite for affected adolescents and their parents to 

make an informed decision on the use of fertility preservation measures. Within a 

multicenter intervention study, we investigated how the use of patient information 

material influences knowledge about fertility, patient empowerment and the use of 

cryopreservation. 

Methods: The study was conducted in eleven pediatric oncology centers in four 

European countries. All newly diagnosed patients aged ≥ 13 years treated with 

chemotherapy and/or radiotherapy were included. The control group received patient 

education "as usual" at initial diagnosis. In the intervention group, patient education 

was supported by gender-specific and illustrated information material. Patients and 

parents were asked to complete a questionnaire three months (t0) and six (t1) months 

after initial diagnosis. 

Results: The study involved 113/142 patients (79.6%) and 111/142 parents (78.2%) 

in the control group and 101/134 patients (75.4%) and 99/134 parents (73.9%) in the 

intervention group. Knowledge about fertility was higher among both patients and 

parents in the intervention group than in the control group, but no statistical significance 

was determined (differences in mean values patients: 1.62 (t0) / 2.17 (t1); parents: 

2.23 (t0) / 2.2 (t1)). Empowerment improved in both patients (p = 0.046, d = 0.27) and 

parents (p = 0.046, d = 0.48) in the intervention group. Cryopreservation rates showed 
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no significant difference between the control group (32.7%, 37/113) and the 

intervention group (36.6%, 37/101). In the control group, cryopreservation was 

associated with gender (OR = 0.10, CI: 0.02–0.43), age (OR = 1.56, CI: 1.08–2.26) 

and recall of information on fertility preservation (OR = 33.66, CI: 2.10–539.57). In the 

intervention group, cryopreservation was associated with gender (OR = 0.09, CI: 0.03–

0.33) and the estimated infertility risk (OR = 43.67, CI: 2.16–883.97). 

Conclusion: The intervention group, in which patient education was supported by 

information material, showed higher knowledge about fertility and an improved 

empowerment among patients and parents. Cryopreservation rates did not overall 

increase following the intervention, but there seemed to be more awareness of the 

individual fertility risk. In addition to providing fertility counselling for every adolescent 

cancer patient, fertility preservation has to be both available and affordable. Further 

research to extend fertility preservation options is needed. 
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1.2 Einführung 

Ungefähr eins von 285 Kindern wird vor dem Alter von 20 Jahren an Krebs erkranken 

(1). Erfreulicherweise ist die Krebsmortalität bei Kindern und Jugendlichen von 2000 

bis 2010 weiter zurückgegangen (2) und die mittlere 5-Jahres-Überlebensrate über 

alle Tumorformen hinweg beträgt in den entwickelten Ländern 80 % (3). Die Zahl der 

Überlebenden einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter in Europa wird im 

Jahr 2020 auf fast 500.000 geschätzt (4). Aufgrund der wachsenden Zahl der 

Überlebenden rückt zunehmend auch die Minimierung von Spätfolgen der 

onkologischen Behandlung in den Vordergrund, um die Lebensqualität der Betroffenen 

zu verbessern. Überlebenden von Krebs im Kindes- und Jugendalter haben noch ihr 

ganzes Erwachsenenleben vor sich. Jedoch erleiden etwa zwei Drittel der 

Überlebenden durch die Krebsbehandlung verursachte Spätfolgen (5, 6). 

Eine mögliche Spätfolge der onkologischen Behandlung ist die Beeinträchtigung der 

Fruchtbarkeit. Das Risiko für eine Fruchtbarkeitsstörung ist von verschiedenen 

Faktoren abhängig, wie der Art der Erkrankung, dem Alter zum Zeitpunkt der 

Behandlung sowie der Therapieform und -intensität (7, 8). Bei etwa einem Drittel der 

in ihrer Kindheit oder Jugend wegen Krebs behandelt ehemaligen Patient*innen 

wurden Fertilitätsschädigungen festgestellt, welche zu einer Verkürzung des 

fruchtbaren Zeitfensters oder zur gänzlichen Unfruchtbarkeit führten (9, 10). Bei 

Patient*innen, die eine allogene hämatopoetische Stammzelltransplantation erhalten 

hatten, zeigten sogar über zwei Drittel Anzeichen einer Fruchtbarkeitsbeeinträchtigung 

(11). Vereinzelt ist innerhalb einiger Jahre nach Chemo- und/oder Strahlentherapie 

jedoch auch eine Erholung der Gonadenfunktion möglich (12). 

Auch wenn die fruchtbarkeitsbezogene Sorge vielleicht zunächst als untergeordnetes 

Problem im Vergleich zu einer lebensbedrohlichen Erkrankung erscheint, wünschen 

sich nach überstandener Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter die Mehrheit 

der Betroffenen ein eigenes Kind (13, 14). Ehemalige Krebspatient*innen, die nach 

ihrer Erkrankung ihren Kinderwunsch erfüllen konnten, verbanden die Elternschaft mit 

Dankbarkeit, Glück und dem Gefühl von Normalität (15). Dementgegen wurde 

insbesondere bei kinderlosen Überlebenden die Sorge über eine therapiebedingte 

Unfruchtbarkeit mit einer Verminderung des psychischen Wohlbefindens und der 

Lebensqualität in Verbindung gebracht (16). 
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Klinische Praxisleitlinien empfehlen eine frühzeitige Aufklärung der Patient*innen über 

das Infertilitätsrisiko durch die onkologische Behandlung und die verfügbaren 

fertilitätserhaltenden Maßnahmen und/oder die Überweisung zu einer Fachperson für 

Reproduktionsmedizin, um die Möglichkeit zum Fertilitätserhalt zu schaffen (17). 

Fertilitätserhaltende Maßnahmen sollten möglichst vor Beginn der onkologischen 

Behandlung ergriffen werden. Die Kryokonservierung von Spermien ist eine gut 

etablierte Methode für postpubertäre männliche Patienten (18-20). Zu den Optionen 

für postpubertäre weibliche Patientinnen gehören die Kryokonservierung von Eizellen 

oder Ovarialgewebe (18, 21-23). Liegen die Ovarien bei einer Strahlentherapie im 

Bestrahlungsfeld, so ist je nach Strahlendosis sowohl bei prä- als auch postpubertären 

Patientinnen eine chirurgische Transposition der Ovarien zu erwägen (21, 22). Bei 

präpubertären Patient*innen ist Kryokonservierung bislang nur experimentell möglich, 

da die In-Vitro-Maturation von präpubertärem Gonadengewebe noch keine etablierte 

Methode darstellt (18, 19, 21). 

Die Rate der jungen Patient*innen, die vor einer onkologischen Behandlung 

fertilitätserhaltende Maßnahmen ergreifen, variiert: In einer Studie mit 43 ehemaligen 

Patient*innen, die im Alter von 14 bis 18 Jahren mit Krebs diagnostiziert wurden, hatten 

28 % der männlichen und keine der weiblichen Teilnehmenden fertilitätserhaltende 

Maßnahmen vor der Behandlung ergriffen (24). Klosky et al. berichteten, dass von 146 

männlichen Jugendlichen, die neu mit Krebs diagnostiziert wurden, 53 % einen 

Sammelversuch unternahmen und 44 % erfolgreich Spermien gewinnen konnten (25). 

In einer anderen Studie mit 550 Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die im Alter 

von 15 bis 39 Jahren an Krebs erkrankt waren, hatten 49 % der männlichen und 22 % 

der weiblichen Teilnehmenden Maßnahmen zum Fertilitätserhalt ergriffen (26). 

Häufig erinnern sich Krebsüberlebende nicht daran, bei Diagnosestellung über das 

Risiko für eine Unfruchtbarkeit informiert worden zu sein (27, 28). Eine systematische 

Übersichtsarbeit von Logan et al. kam zu dem Ergebnis, dass die Empfehlungen der 

aktuellen Leitlinien zum Fertilitätserhalt bei onkologischen Patient*innen oftmals nicht 

umgesetzt werden, so werden Patient*innen im reproduktionsfähigen Alter nicht 

ausreichend über das Risiko für mögliche Fertilitätsbeeinträchtigungen informiert und 

selten an Fachpersonen für Reproduktionsmedizin überwiesen (29). Barrieren von 

Seiten der behandelnden Ärzt*innen, die einer Fertilitätsdiskussion im Wege stehen, 

sind beispielsweise Unkenntnis über Fertilitätsrisiken und fertilitätserhaltende 

Maßnahmen, fehlende Vertrautheit mit den Überweisungsprozessen, Zweifel an den 
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Erfolgsraten der fertilitätserhaltenden Maßnahmen sowie mangelnde 

Übereinstimmung mit den Leitlinien bezüglich Fertilitätserhalt (30). Ein Mangel an 

zeitlichen Ressourcen kann ebenfalls zu einer unzureichenden Thematisierung von 

Seiten der behandelnden Ärzt*innen beitragen (31). 

Dabei ist eine ausführliche und verständliche Aufklärung über die Auswirkungen der 

Krebsbehandlung auf die Fertilität und Möglichkeiten des Fertilitätserhalts 

Voraussetzung dafür, dass die zur Verfügung stehenden Möglichkeiten 

eigenverantwortlich genutzt oder abgelehnt werden können (13). Jugendliche 

Krebspatient*innen wünschen sich diesbezüglich umfassende Informationen, jedoch 

unterschätzen Eltern und medizinisches Fachpersonal manchmal die Bedeutung von 

Fertilität für die Betroffenen (32). Werden Informationen zu Fertilitätsrisiken und 

Fertilitätserhalt auf eine einfühlsame, unterstützende Art vermittelt, kann dies zum 

sozialen Wohlbefinden der jungen Krebspatient*innen beitragen (33). Darüber hinaus 

kann die Thematisierung von Fertilitätserhalt von den Patient*innen und ihren Familien 

als Zeichen der Hoffnung für die Zukunft gesehen werden (34). Patient*innen, die über 

eine mögliche Fertilitätsbeeinträchtigung informiert wurden, ließen zudem ihren 

Fertilitätsstatus häufiger überprüfen und erhöhten somit ihre Chancen auf eine 

biologische Elternschaft (13). 

Neben ausreichender Zeit für eine ausführliche Aufklärung über Fertilitätsrisiken und 

Möglichkeiten des Fertilitätserhalts können Patient*innen auch durch die Bereitstellung 

von altersentsprechendem schriftlichem Informationsmaterial bei behandlungs-

bezogenen Entscheidungen unterstützt werden (35). Unter erwachsenen 

Krebspatient*innen gab eine große Mehrheit derer, die von ihren behandelnden 

Ärzt*innen schriftliches Aufklärungsmaterial über Fruchtbarkeit erhalten hatten an, 

dass sie das Material als hilfreich empfunden hatten (36). Dabei können 

Aufklärungsmaterialien sowohl Ärzt*innen im Kommunikationsprozess unterstützen 

als auch das Verständnis und Erinnerungsvermögen auf Seiten der Patient*innen 

verbessern. Da fertilitätserhaltende Maßnahmen bei an Krebs erkrankten Kindern und 

Jugendlichen jedoch nach wie vor zu wenig genutzt werden, ist weitere Forschung 

notwendig, um die Zahl der verpassten Gelegenheiten zu reduzieren (37). 

Zielsetzung 

In der vorliegenden Studie wurde zunächst die aktuelle Praxis der Fertilitätsaufklärung 

für jugendliche Krebspatient*innen in vier europäischen Ländern erhoben. 
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Anschließend wurde untersucht, ob und auf welche Weise die Aufklärung durch die 

Einbindung von altersentsprechendem und laienverständlichem Informationsmaterial 

über behandlungsbedingte Fruchtbarkeitsrisiken und Optionen zum Fertilitätserhalt 

beeinflusst wird. Folgende Endpunkte wurden hierbei betrachtet: 1) Wissen über 

Fertilität, 2) selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit und 3) Inanspruchnahme 

fertilitätserhaltender Maßnahmen. 

1.3 Methodik 

Studiendesign 

Im Rahmen von PanCareLIFE, einem durch das Siebte Rahmenprogramm der 

Europäischen Gemeinschaft für Forschung, technologische Entwicklung und 

Demonstration geförderten Projekt (Grant Agreement Nr. 602030), führten wir eine 

prospektive, internationale, multizentrische, klinische Interventionsstudie zur 

Patientenaufklärung durch. Die Studie wurde unter der Leitung von Professor Dr. med. 

Anja Borgmann-Staudt an der Charité – Universitätsmedizin Berlin in 11 pädiatrisch-

onkologischen Abteilungen in Deutschland, Österreich, Polen und der Tschechischen 

Republik durchgeführt. Die Interventionsstudie wurde in zwei Studienphasen 

durchgeführt: Zwischen März 2014 und Januar 2016 wurden Patient*innen und deren 

Eltern für die Kontrollgruppe rekrutiert und von April 2016 bis Oktober 2017 erfolgte 

die Rekrutierung für die Interventionsgruppe. Alle Patient*innen, die innerhalb des 

Studienzeitraums in den teilnehmenden Kliniken aufgenommen wurden und die 

Einschlusskriterien erfüllten, wurden eingeladen, an der Studie teilzunehmen.  

Ein- und Ausschlusskriterien 

Alle neu diagnostizierten Patient*innen im Alter von ≥ 13 Jahren, bei denen eine 

Chemotherapie und/oder Strahlentherapie erforderlich war, kamen für eine 

Studienteilnahme in Frage. Patient*innen mit Tumorrezidiv, sekundären Malignomen 

oder einer ungünstigen Prognose zum Zeitpunkt der Diagnosestellung wurden 

ausgeschlossen, sowie Patient*innen, die der geschriebenen Landessprache nicht 

mächtig waren oder kognitive Beeinträchtigungen aufwiesen. 

Ethische Grundlagen und Datenschutz 

Die koordinierende Studienzentrale an der Charité – Universitätsmedizin Berlin erhielt 

am 04.04.2014 ein positives Ethikvotum von dem lokalen Ethikkomitee (EA2/155/11). 

Die teilnehmenden Kliniken erhielten jeweils von ihren lokalen Ethikkommissionen 
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positive Ethikvoten. Bei der Erhebung und Aufbewahrung der personenbezogenen 

Daten wurden anerkannte Datenschutzmaßnahmen angewendet. Die Datenerfassung 

und Auswertung erfolgten pseudonymisiert. Nur die erhebende Klinik war in der Lage, 

den Patientennamen der jeweiligen Identifikationsnummer zuzuordnen. 

Patientennamen wurden nicht an das koordinierende Studienzentrum übermittelt. 

Datenerhebung  

Für die Teilnahme wurde in beiden Studiengruppen die schriftliche Einwilligung der 

Patient*innen und der Erziehungsberechtigten eingeholt. Die teilnehmenden 

Patient*innen und ihre Eltern wurden gebeten zu zwei Zeitpunkten nach Diagnose-

stellung (Zeitpunkt t0 nach drei Monaten und Zeitpunkt t1 nach sechs Monaten) jeweils 

einen Fragebogen1 auszufüllen. Die papierbasierten Fragebögen wurden von den 

Teilnehmenden persönlich während des stationären Aufenthalts oder bei 

Klinikterminen ausgefüllt. Neben Fragen zur Erinnerung an erhaltene 

Patientenaufklärung, zur Einschätzung des eigenen Fertilitätsrisikos sowie 

Wissensfragen zu Fertilität und fertilitätserhaltenden Maßnahmen wurden in den 

Fragebögen auch sozioökonomische Daten erhoben. Die Kerndaten der 

Patient*innen, einschließlich Diagnose und Therapieschema, wurden aus 

medizinischen Aufzeichnungen gewonnen.  

Durchführung 

In der ersten Phase der Studie wurde in der Kontrollgruppe die „Patientenaufklärung 

nach dem derzeit üblichen Standard“ evaluiert. Hierbei erhielten die Patient*innen bei 

Diagnosestellung ein reguläres Aufklärungsgespräch, orientiert an den Protokollen der 

Therapieoptimierungsstudien (TOS) der Fachgesellschaft für Pädiatrische 

Hämatologie und Onkologie (GPOH). In der zweiten Phase der Studie erfolgte die 

„Patientenaufklärung mit Intervention“. Hierfür wurde im Vorfeld der Studie gemeinsam 

mit Fachexpert*innen, Patient*innen und Angehörigen altersentsprechend illustriertes, 

geschlechtsspezifisches und laienverständliches Patienteninformationsmaterial 

(Informationsblätter und Broschüren) über Fertilitätsrisiken sowie mögliche 

fertilitätserhaltende Maßnahmen entwickelt und in die weiteren Sprachen (Polnisch 

und Tschechisch) übersetzt. Den Teilnehmenden der Interventionsgruppe wurde im 

 
1 Die Studienfragebögen sind online verfügbar unter: 
https://kinderonkologie.charite.de/forschung/ag_borgmann_staudt/pancarelife_interventionstudy_patie
nt_education_2013_2018/ 
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Aufklärungsgespräch bei Diagnosestellung zunächst das Informationsblatt 

ausgehändigt. Das Informationsblatt enthielt einen Abschnitt, in dem der*die 

aufklärende Ärzt*in gemeinsam mit dem*der Patient*in und den 

Erziehungsberechtigten das individuelle Fertilitätsrisiko bei der geplanten Therapie als 

hohes, mittleres oder geringes Risiko einstufte. Die Risikoeinstufung der geplanten 

Therapie konnte der Leitlinie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen 

Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) zu Fertilitätserhalt bei onkologischen 

Erkrankungen entnommen werden. Die Patient*innen konnten außerdem angeben, ob 

sie weitere Fragen hatten und ob sie fertilitätserhaltende Maßnahmen ergreifen 

wollten. Nach dem Ausfüllen des ersten Fragebogens zum Zeitpunkt t0 erhielten die 

Patient*innen die oben beschriebene Patientenbroschüre mit ausführlicheren 

Informationen. 

Ergebnisvariablen 

Das Ergebnis der „Patientenaufklärung mit Intervention“ wurde an folgenden 

Endpunkten gemessen und im Vergleich zu den Ergebnissen der Kontrollgruppe 

evaluiert: 

1) Wissen über Fertilität  

Die Hypothese lautete, dass Patient*innen  der Interventionsgruppe sowie deren Eltern 

nach der Aufklärung über ein größeres reproduzierbares Wissen hinsichtlich der 

vermittelten Inhalte verfügen als Patient*innen und Eltern der Kontrollgruppe. Das 

Wissen über Fertilität wurde dabei anhand von sechs geschlechtsspezifischen 

Multiple-Response-Fragen mit insgesamt 37 Antwortmöglichkeiten getestet. Die 

Fragen bezogen sich auf folgende Themen: Risikofaktoren für Unfruchtbarkeit, 

Zeichen für Fruchtbarkeit, Hormonersatzbehandlung, fertilitätserhaltende Maßnahmen 

vor und nach der Pubertät sowie Möglichkeiten der künstlichen Befruchtung. Für jede 

richtige Antwort wurden zwei Punkte vergeben, sodass die Spannweite von 0 bis 74 

Punkten reichte. Als ausreichendes Wissen wurde definiert, wenn mindestens 50 % 

der maximalen Punktzahl erreicht wurden (≥ 37 Punkte). 

2) Selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit 

Die Hypothese lautete, dass Patient*innen und Eltern der Interventionsgruppe sich 

subjektiv eher in die Lage versetzt sehen, eine Entscheidung für sich selbst bzw. für 

das eigene Kind hinsichtlich der Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen 

zu treffen als Patient*innen und Eltern der Kontrollgruppe. Die selbstverantwortliche 
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Entscheidungsfähigkeit von Patient*innen und Eltern wurde anhand der folgenden 

Aussage erhoben: „Ich fühle mich durch die gegebene Information genügend 

informiert, um eine Entscheidung für mich/mein Kind zu treffen“. Antwortmöglichkeiten 

reichten von „stimme gar nicht zu“, „stimme eher nicht zu“, „teils, teils“, „stimme eher 

zu“ und „stimme voll und ganz zu“. Von einer ausreichenden selbstverantwortlichen 

Entscheidungsfähigkeit wurde ausgegangen, wenn die Teilnehmenden „stimme eher 

zu“ oder „stimme voll und ganz zu“ angaben.  

3) Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen  

Die Hypothese lautete, dass Patient*innen aus der Interventionsgruppe häufiger 

fertilitätserhaltende Maßnahmen in Anspruch nehmen als Patient*innen der 

Kontrollgruppe. Die Information, ob vor der Behandlung mit Chemotherapie und/oder 

Strahlentherapie eine Kryokonservierung erfolgte, wurde den medizinischen 

Aufzeichnungen entnommen. Zudem gaben alle teilnehmenden Kliniken Auskunft 

über die Verfügbarkeit von fertilitätserhaltenden Maßnahmen. 

Statistische Methoden 

Die Datenanalysen wurden mit der IBM SPSS Statistik-Software, Version 24, 

durchgeführt. Univariate Analysen wurden mittels nichtparametrischer Tests (Mann-

Whitney-U-Test, Kruskal-Wallis-Test, Chi-Quadrat-Test) zum α-Niveau von 5 % 

durchgeführt. Effektgrößen (d = 0,20–0,50 kleiner Effekt, d = 0,50–0,80 mittlerer Effekt 

und d > 0,80 großer Effekt) wurden berechnet (38), um die praktische Relevanz der 

Ergebnisse abzuschätzen. Der Vergleich des Wissenserwerbs zu fertilitätsassoziierten 

Themen zwischen den Studiengruppen wurde mittels einseitigem (one-tailed) t-Test 

für unabhängige Stichproben zum α-Niveau von 5 % getestet. Dabei wurden 

Unterschiede in den Mittelwerten zwischen den beiden Studiengruppen verglichen. 

Dabei resultierende p-Werte wurden nach Bonferroni für multiples Testen adjustiert. 

Missing Values wurden listenweise ausgeschlossen. Multivariable Analysen wurden 

mittles binär logistischer Regression durchgeführt, um Odds Ratios (OR) mit 95 % 

Konfidenzintervallen (CI) zu schätzen. Zu diesem Zweck wurde die Ergebnisvariable 

Wissen über Fertilität anhand des oben beschriebenen Grenzwertes von 50 % der 

erreichten Gesamtpunktzahl in zwei Gruppen dichotomisiert (1. Gruppe < 50 %, 2. 

Gruppe ≥ 50 %). Gemäß einer mit GPower durchgeführten Power-Analyse (39) war 

eine Gesamtstichprobengröße von n = 184 erforderlich, um Odds Ratios von ≥ 1,7 bei 

einem Signifikanzniveau von 5 % und einer Power von 80 % zu detektieren. Das 
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Bildungsniveau der Eltern wurde nach der International Standard Classification of 

Education (ISCED 1997) bestimmt (40) und in drei Bildungsniveaugruppen (niedrig, 

mittel und hoch) stratifiziert. 

1.4 Ergebnisse 

Die Ergebnisse der Datenanalysen zum Teilnehmerkollektiv einschließlich der Nicht-

Teilnehmenden, der aktuell gängigen Patientenaufklärung, zum Einfluss der 

Intervention auf das Wissen über Fertilität und die selbstverantwortliche 

Entscheidungsfähigkeit sowie die Inanspruchnahme von Kryokonservierung wurden in 

Form von Originalartikeln (41-43) publiziert. Im Folgenden werden die prägnantesten 

Ergebnisse dieser Analysen dargestellt. Wenn nicht anders angegeben, beziehen sich 

die Ergebnisse auf die Daten, die mit dem ersten Fragebogen zum Zeitpunkt t0 

erhoben wurden. 

Stichprobencharakteristika 

Im Zeitraum der Datenerhebung für die Kontrollgruppe erfüllten 142 Patient*innen die 

Einschlusskriterien, von denen 113 an der ersten Fragebogenerhebung drei Monate 

nach Diagnosestellung (t0) teilnahmen, was einer Rücklaufquote von 79,6 % 

entspricht. An der zweiten Fragebogenerhebung sechs Monate nach Diagnosestellung 

(t1) nahmen 106 Patient*innen (74,6 %) teil. Im Zeitraum der Datenerhebung für die 

Interventionsgruppe erfüllten 134 Patient*innen die Einschlusskriterien, von denen 101 

(75,4 %) an der ersten Fragebogenerhebung (t0) und 98 (73,1 %) an der zweiten 

Fragebogenerhebung (t1) teilnahmen. 

Von insgesamt 214 teilnehmenden Patient*innen (Kontroll- und Interventionsgruppe) 

waren 118 (55,1 %) männlich. Das mittlere Alter bei Diagnosestellung betrug 15,46 

Jahre, der Altersmedian lag bei 16 Jahren und die Altersspanne reichte von 12 bis 19 

Jahren. Die häufigsten Diagnosen waren Lymphome (89/214, 41,6 %) und Leukämien 

(38/214, 17,8 %), gefolgt von Knochentumoren (35/214, 16,4 %) und Keimzelltumoren 

(23/214, 10,7 %). Es zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den 

teilnehmenden Patient*innen der Kontroll- und Interventionsgruppe hinsichtlich des 

Geschlechts, des Alters bei Diagnosestellung, der Verteilung der Krebsdiagnosen und 

des Landes der behandelnden Klinik. Die Non-Responder-Analysen ergaben keine 

signifikanten Unterschiede zwischen Teilnehmenden und Nicht-Teilnehmenden 

hinsichtlich des Geschlechts, des Alters bei Diagnosestellung und der Verteilung der 

Krebsdiagnosen. 
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Von den Eltern nahmen in der Kontrollgruppe 111/142 (78,2 %) an der ersten 

Fragebogenerhebung (t0) und 103/142 (72,5 %) an der zweiten Fragebogenerhebung 

(t1) teil. In der Interventionsgruppe nahmen 99/134 Eltern (73,9 %) an der ersten 

Fragebogenerhebung (t0) und 95/134 (70,9 %) an der zweiten Fragebogenerhebung 

(t1) teil. Von den 210 teilnehmenden Eltern waren 169 leibliche Mütter (80,5 %) und 

30 leibliche Väter (14,3 %), 3 waren weibliche Erziehungsberechtigte (1,4 %) und ein 

Teilnehmer war ein männlicher Erziehungsberechtigter (0,5 %). 

Aktuelle Praxis der Fertilitätsaufklärung (41) 

Zur Erfassung der aktuell gängigen Patientenaufklärung zum Thema Fertilität wurde 

eine Auswertung der Daten der Kontrollgruppe vorgenommen. Hierbei gaben 80,2 % 

(89/111) der teilnehmenden Patient*innen an, vor der Behandlung über das Risiko 

einer behandlungsbedingten Unfruchtbarkeit aufgeklärt worden zu sein, wobei sich ein 

signifikanter Unterschied nach Altersgruppe herausstellte. Demnach gaben 13- bis 15-

jährige Patient*innen seltener an, aufgeklärt worden zu sein als ältere Patient*innen 

(64,1 % vs. 87,2 % bei den 16- bis 17-Jährigen und 90,9 % bei den ≥ 18-Jährigen, 

p = 0,007). An eine Aufklärung über Möglichkeiten zum Fertilitätserhalt erinnerten sich 

73,2 % (82/112) der Patient*innen. Von den Befragten gaben 52,3 % (57/109) an, dass 

sie sich ausreichend informiert fühlten, um eine Entscheidung über die 

Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen zu treffen. Hinsichtlich der 

selbstverantwortlichen Entscheidungsfähigkeit konnten signifikante Unterschiede 

bezüglich Altersgruppe, Erhalt von Informationen über das Risiko einer 

behandlungsbedingten Unfruchtbarkeit und über fertilitätserhaltende Maßnahmen 

aufgezeigt werden. Gegenüber älteren Patient*innen gaben die Befragten der 

Altersgruppe der 13- bis 15-Jährigen seltener an, sich ausreichend informiert zu fühlen 

(31,6 % vs. 60,5 % bei den 16- bis 17-Jährigen und 66,7 % bei den ≥ 18-Jährigen, 

p = 0,026). Patient*innen, die angaben, über das Risiko einer behandlungsbedingten 

Unfruchtbarkeit informiert worden zu sein, stimmten häufiger der Aussage zu, durch 

die gegebene Information eine Entscheidung für sich treffen zu können als 

Patient*innen, die sich nicht erinnerten informiert worden zu sein (63,2 % vs. 9,5 %, 

p < 0,001). Patient*innen, die angaben, Informationen über fertilitätserhaltende 

Maßnahmen erhalten zu haben, gaben ebenfalls häufiger an, sich ausreichend 

informiert zu fühlen als Patient*innen, die sich nicht an eine solche Information erinnern 

konnten (61,7 % vs. 25,0 %, p < 0,001). 
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Auswertung der Intervention 

Die Auswertung der „Patientenaufklärung mit Intervention“ anhand der zuvor 

definierten Endpunkte ergab folgende Ergebnisse: 

1)  Wissen über Fertilität (42) 

Die Patient*innen der Interventionsgruppe erreichten im Durchschnitt höhere Werte 

bezüglich des Wissens über Fertilität als die der Kontrollgruppe. Ein Vergleich der 

Mittelwerte beider Studiengruppen erbrachte einen Unterschied von 1,62 zum 

Zeitpunkt t0 und von 2,17 zum Zeitpunkt t1 (beide nicht statistisch signifikant). Mittels 

binär logistischer Regression2 konnten Zusammenhänge für das Erreichen eines 

ausreichenden Wissensstandes über Fertilität mit dem Alter und dem Geschlecht 

ermittelt werden. Demnach erhöhte sich die Chance3 für das Erreichen eines 

ausreichenden Wissensstandes mit steigendem Alter der Patient*innen pro Jahr um 

ca. 26 % (OR = 1,26, CI: 1,04–1,53) und für Patientinnen verglichen mit männlichen 

Patienten um mehr als das Dreifache (OR = 3,27, CI: 1,84–5,81). 

In der Elternkohorte erreichten die teilnehmenden Eltern der Interventionsgruppe im 

Durchschnitt höhere Werte bezüglich des Wissens über Fertilität als die Eltern der 

Kontrollgruppe. Ein Vergleich der Mittelwerte zeigte einen Unterschied von 2,23 zum 

Zeitpunkt t0 und von 2,2 zum Zeitpunkt t1 (beide nicht statistisch signifikant). Mittels 

binär logistischer Regression4 konnte eine höhere Chance für das Erreichen eines 

ausreichenden Wissensstandes für Eltern von älteren Kindern verglichen mit Eltern 

jüngerer Kinder (OR = 1,32, CI: 1,07–1,62), für Eltern mit einem hohen Bildungsniveau 

verglichen mit Eltern mit einem niedrigen Bildungsniveau (OR = 6,21, CI: 2,11–18,3) 

sowie für Eltern der Interventionsgruppe verglichen mit Eltern der Kontrollgruppe 

(OR = 1,95, CI: 1,03–3,71) ermittelt werden.  

2) Selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit (42) 

Patient*innen der Interventionsgruppe gaben signifikant häufiger (p = 0,046, d = 0,27) 

als die der Kontrollgruppe an, sich ausreichend informiert zu fühlen, um eine 

 
2 In die Modellierung einbezogene Variablen: Geschlecht, Alter zum Zeitpunkt der Fragebogenerhebung 
(in Jahren), Aufklärung mit oder ohne Intervention. 

3 Im Folgenden wird Chance als statistischer Fachterminus im Sinne von „Odds“ verwendet. 

4 In die Modellierung einbezogene Variablen: Geschlecht des Kindes, Alter des Kindes zum Zeitpunkt 
der Fragebogenerhebung (in Jahren), Geschlecht der Eltern, Bildungsniveau der Eltern, Aufklärung mit 
oder ohne Intervention. 
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Entscheidung über die Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen zu treffen. 

Mittels binär logistischer Regression5 konnten das Alter der Patient*innen, der Erhalt 

von Informationen über das Risiko einer behandlungsbedingten 

Fertilitätseinschränkung, das eingeschätzte Fertilitätsrisiko sowie zum Zeitpunkt t1 das 

Geschlecht als signifikante Prädiktoren für selbstverantwortliche 

Entscheidungsfähigkeit ermittelt werden. Demnach erhöhte sich die Chance, sich 

ausreichend informiert zu fühlen, pro Lebensjahr um 35 % (OR = 1,35, CI: 1,06–1,72). 

Für Patient*innen, die über das Risiko einer behandlungsbedingten 

Fertilitätseinschränkung informiert wurden, war die Chance, sich ausreichend 

informiert zu fühlen, um den Faktor 6,5 erhöht, verglichen mit denen, die sich nicht an 

eine solche Information erinnerten (OR = 6,59, CI: 2,12–20,49). Des Weiteren wiesen 

Patient*innen, die ihr Risiko für Unfruchtbarkeit als hoch einschätzten, eine verringerte 

Chance auf, sich ausreichend informiert zu fühlen, verglichen mit denen mit einem als 

niedrig eingeschätzten Risiko (OR = 0,27, CI: 0,09–0,87). Zum Zeitpunkt t1 war für 

Patientinnen die Chance, sich ausreichend informiert zu fühlen, geringer als für 

männliche Patienten (OR = 0,42, CI: 0,19–0,95). 

Eltern der Interventionsgruppe gaben signifikant häufiger (p = 0,046, d = 0,48) als 

Eltern der Kontrollgruppe an, dass sie sich ausreichend informiert fühlten, um eine 

Entscheidung zu treffen. Mittels binär logistischer Regression6 konnte eine signifikant 

höhere Chance, sich ausreichend informiert zu fühlen, ermittelt werden für Eltern, die 

angaben, Informationen über das Risiko einer behandlungsbedingten 

Fertilitätseinschränkung (OR = 4,54, CI: 1,35–15,28) sowie Informationen über 

fertilitätserhaltende Maßnahmen (OR = 30,53, CI: 6,41–145,39) erhalten zu haben, 

verglichen mit Eltern, die solche Informationen nicht erhalten hatten. Bei Eltern von 

Mädchen lag im Vergleich zu Eltern von Jungen die Chance, sich ausreichend 

informiert zu fühlen, bei lediglich 17 % (OR = 0,17, CI: 0,07–0,38). 

  

 
5 In die Modellierung einbezogene Variablen: Geschlecht, Alter zum Zeitpunkt der Fragebogenerhebung 
(in Jahren), Krebsdiagnose, Land der behandelnden Klinik, Erhalt von Informationen über das Risiko 
einer behandlungsbedingten Fertilitätseinschränkung und über fertilitätserhaltende Maßnahmen, 
eingeschätztes Fertilitätsrisiko, Bildungsniveau der Eltern, Aufklärung mit oder ohne Intervention. 

6 In die Modellierung einbezogene Variablen:  Geschlecht des Kindes, Alter des Kindes zum Zeitpunkt 
der Fragebogenerhebung (in Jahren), Krebsdiagnose, Land der behandelnden Klinik, Erhalt von 
Informationen über das Risiko einer behandlungsbedingten Fertilitätseinschränkung und über 
fertilitätserhaltende Maßnahmen, eingeschätztes Fertilitätsrisiko, Geschlecht der Eltern, Bildungsniveau 
der Eltern, Aufklärung mit oder ohne Intervention. 



17 
 

3) Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen (43) 

In der Kontrollgruppe nutzten 46,7 % der männlichen Patienten (28/60) und 17,0 % 

der Patientinnen (9/53) eine Kryokonservierung vor Beginn der onkologischen 

Behandlung. In der Interventionsgruppe nutzten 53,4 % der männlichen Patienten 

(31/58) und 14,0 % der Patientinnen (6/43) eine Kryokonservierung zum Fertilitäts-

erhalt. Insgesamt lag die Kryokonservierungsrate in der Kontrollgruppe bei 32,7 % 

(37/113) und in der Interventionsgruppe bei 36,6 % (37/101) (Unterschied nicht 

statistisch signifikant). Mittels binär logistischer Regression7 konnte eine deutlich 

verminderte Chance für die Inanspruchnahme von Kryokonservierung für Patientinnen 

verglichen mit männlichen Patienten ermittelt werden (OR = 0,14, CI: 0,06–0,33). Mit 

steigendem Alter stieg die Chance der Inanspruchnahme von Kryokonservierung pro 

Jahr um ca. 30 % an (OR = 1,30, CI: 1,02–1,66). Patient*innen, die Informationen über 

fertilitätserhaltende Maßnahmen erhalten hatten, hatten eine deutlich höhere Chance, 

Kryokonservierung zu nutzen als solche, die nicht informiert worden waren oder sich 

nicht an eine solche Information erinnerten (OR = 10,69, CI: 2,06–55,55). 

Subgruppenanalysen der Kontroll- und Interventionsgruppe zeigten außerdem, dass 

die Inanspruchnahme von Kryokonservierung in der Interventionsgruppe neben dem 

Geschlecht auch mit dem geschätzten Fertilitätsrisiko assoziiert war. Demnach war die 

Chance, Kryokonservierung zu nutzen, deutlich höher bei den Patient*innen, die ihr 

Fertilitätsrisiko als hoch einschätzten als bei denjenigen, die ihr Risiko für eine 

behandlungsbedingte Unfruchtbarkeit als niedrig bewerteten (OR = 43,67, CI: 2,16–

883,97). 

1.5 Diskussion 

In der vorliegenden Studie wurden erstmalig systematisch Daten über die 

Fertilitätsaufklärung von jugendlichen Krebspatient*innen in vier verschiedenen 

europäischen Ländern erhoben. Zudem wurde untersucht, wie sich eine Einbindung 

von altersentsprechendem und laienverständlichem Informationsmaterial auf das 

Wissen über Fertilität, die selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit und die 

Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen auswirkt. Die Rücklaufquote war 

hoch: 77,5 % aller jugendlichen Krebspatient*innen, die in den elf teilnehmenden 

 
7 In die Modellierung einbezogene Variablen: Geschlecht, Alter zum Zeitpunkt der Fragebogenerhebung 
(in Jahren), Krebsdiagnose, Land der behandelnden Klinik, Erhalt von Informationen über das Risiko 
einer behandlungsbedingten Fertilitätseinschränkung und über fertilitätserhaltende Maßnahmen, 
eingeschätztes Fertilitätsrisiko, Aufklärung mit oder ohne Intervention. 



18 
 

Studienkliniken neu diagnostiziert wurden und die Einschlusskriterien erfüllten, 

nahmen an unserer Studie teil.  

Die aktuell übliche Fertilitätsaufklärung jugendlicher Krebspatient*innen wurde anhand 

der Kontrollgruppe erfasst. Drei Monate nach Diagnosestellung gab die Mehrheit der 

teilnehmenden Patient*innen an, vor Beginn der Krebsbehandlung eine Aufklärung 

über das Risiko einer behandlungsbedingten Fruchtbarkeitseinschränkung und 

Möglichkeiten zum Fertilitätserhalt erhalten zu haben. Dies ist ein vielversprechendes 

Ergebnis. Frühere Studien hatten gezeigt, dass sich ehemalige Patient*innen deutlich 

seltener an eine Fertilitätsaufklärung erinnerten (13, 15). Dies könnte durch 

verschiedene Faktoren bedingt sein: So wurde unsere Studienkohorte relativ zeitnah 

nach Diagnosestellung und damit dem Aufklärungsgespräch befragt, sodass die 

Erinnerungsverzerrung geringer sein könnte als bei vorangegangenen Studien, bei 

denen die Zeitspanne zwischen Diagnosestellung und Befragung deutlich länger war. 

Zudem sind in den letzten Jahren die Themen Unfruchtbarkeit und Fertilitätserhalt bei 

Krebspatient*innen zunehmend in den Fokus der Forschung gerückt. Durch die 

Veröffentlichung von klinischen Leitlinien steht den Ärzt*innen heutzutage eine 

bessere Wissensbasis für die Patientenaufklärung zur Verfügung. Weiterhin ist es 

möglich, dass die aufklärenden Ärzt*innen in den teilnehmenden Studienzentren einen 

stärkeren Fokus auf die Fertilitätsaufklärung gelegt haben, da sie von der laufenden 

Studie wussten. Obwohl die Erinnerung an eine stattgefundene Aufklärung im 

Allgemeinen hoch war, gab jedoch fast die Hälfte der Patient*innen der Kontrollgruppe 

an, dass sie sich nicht ausreichend informiert fühlten, um eine Entscheidung über die 

Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen zu treffen. In einer Studie von 

Oosterhuis et al. hatten sogar nur etwa ein Drittel der jugendlichen Krebspatient*innen 

angegeben, dass sie mit dem Umfang der Informationen, die sie über mögliche 

Auswirkungen der Behandlung auf die Fertilität erhalten hatten, zufrieden waren (44). 

Daraus lässt sich schlussfolgern, dass die Qualität der Aufklärung zu Fertilitätsrisiken 

und fertilitätserhaltende Maßnahmen weiter verbessert werden sollte, um jugendliche 

Krebspatient*innen bei der Entscheidungsfindung optimal zu unterstützen. 

In unserer Studie wurde des Weiteren untersucht, ob eine Verbesserung der Qualität 

der Patientenaufklärung durch die Verwendung von Informationsmaterial 

(Intervention) erreicht werden kann. Sowohl die Patient*innen als auch die Eltern der 

Interventionsgruppe erreichten im Durchschnitt einen höheren Wissenstand über 

Fertilität als die der Kontrollgruppe. Für die Elternkohorte wurde ein Zusammenhang 
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zwischen einer Aufklärung mit Intervention und dem Erreichen eines nach dem von 

uns angelegten Maßstab ausreichenden Wissens ermittelt. Deutlich wurde außerdem, 

dass auch das Alter der Patient*innen mit dem Wissen über Fertilität assoziiert ist. 

Sowohl für ältere Patient*innen als auch für Eltern älterer Kinder war die Chance 

größer, einen ausreichenden Wissensstand zu erreichen. Daraus lässt sich 

schlussfolgern, dass jüngere Patient*innen und ihre Familien seltener und/oder 

weniger Informationen über Fertilität erhalten als ältere Jugendliche und ihre Familien. 

Vadaparampil et al. beschrieben, dass das Alter eine Barriere bei der Entscheidung 

des*der Ärzt*in darstellt, Informationen über das Risiko einer Unfruchtbarkeit und der 

Fertilitätserhaltung weiterzugeben (34). Das Erreichen eines ausreichenden 

Wissensstandes war bei den Eltern außerdem mit einem höheren Bildungsniveau 

assoziiert. 

Der Stress, über eine potenziell tödliche Krankheit informiert zu werden, kann das 

Gedächtnis aufgrund einer dysfunktionalen Informationsverarbeitung negativ 

beeinflussen (45). Dies unterstreicht, dass eingebundenes Informationsmaterial, auf 

welches auch zu einem späteren Zeitpunkt erneut zurückgegriffen werden kann, 

hilfreich sein kann, um nachhaltig zu informieren. Es sollte verständlich über relevante 

Risiken und Prophylaxemöglichkeiten aufklären, wobei die kognitiven Fähigkeiten und 

das Bildungsniveau der Patient*innen sowie der Eltern berücksichtigt und eine klare 

und einfache Sprache verwendet werden sollte. Die Patient*innen der 

Interventionsgruppe, die unser unterstützendes Informationsmaterial erhielten, nutzten 

zum Wissenserwerb andere Medien wie beispielsweise das Internet signifikant 

seltener als die Teilnehmenden der Kontrollgruppe (42). Wir nehmen an, dass 

Informationsmaterial, das von medizinischem Fachpersonal persönlich ausgehändigt 

wird, nicht nur das Aufklärungsgespräch erleichtert, sondern auch zuverlässigere und 

relevantere Informationen enthält als durch Internetrecherchen erworbenes Wissen. 

Zudem können in diesem Kontext aufkommende Fragen direkt fachlich fundiert 

beantwortet werden. 

Sowohl Patient*innen als auch Eltern der Interventionsgruppe gaben signifikant 

häufiger an, sich ausreichend informiert zu fühlen, um eine selbstverantwortliche 

Entscheidung über die Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen zu treffen. 

Dabei erhöhte der Erhalt von Informationen über das Risiko einer 

behandlungsbedingten Fertilitätseinschränkung die Chance, dass sich Patient*innen 

und Eltern ausreichend befähigt fühlten, eine Entscheidung zu treffen. Niedrigeres 
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Alter bei Patient*innen war mit einer geringeren Chance assoziiert, sich ausreichend 

informiert zu fühlen. Eine Vermutung, die näher untersucht werden sollte, ist, dass den 

jüngeren Patient*innen aufgrund eines niedigeren Wissenstandes über Fertilität die 

Grundlage für eine informierte, selbstbestimmte Entscheidung fehlte. Sowohl für 

Patientinnen als auch deren Eltern bestand im Vergleich zu männlichen Patienten bzw. 

deren Eltern eine geringere Chance, sich ausreichend informiert zu fühlen, um eine 

selbstverantwortliche Entscheidung zu treffen. Hierfür können verschiedene Gründe 

verantwortlich sein. Zum einen konnten vier der elf teilnehmenden Zentren keine 

Kryokonservierungsmaßnahmen für weibliche Patientinnen anbieten, dennoch waren 

Informationen zu diesen Maßnahmen in den Informationsblättern und Broschüren 

enthalten. Zum anderen ist Fertilitätserhalt bei weiblichen Patientinnen komplexer und 

invasiver als bei männlichen Patienten, was die Entscheidungsfindung erschweren 

kann. Weiterhin wurde gezeigt, dass auch für Patient*innen, die ihr Risiko für eine 

behandlungsbedingte Unfruchtbarkeit als hoch einschätzten, eine geringere Chance 

bestand, sich ausreichend informiert zu fühlen. Eine mögliche Erklärung hierfür ist, 

dass Patient*innen, bei denen Krebs diagnostiziert wurde und die zusätzlich ein hohes 

Risiko für Unfruchtbarkeit aufweisen, Gefühle der Hilflosigkeit erleben, die das Gefühl 

der Selbstbestimmung untergraben. 

Bezüglich der Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen führte die 

Intervention nicht zu einer Erhöhung der Gesamtrate der Kryokonservierung. Eine 

multivariate Subgruppenanalyse zeigte jedoch unterschiedliche Zusammenhänge für 

die Inanspruchnahme von Kryokonservierung in beiden Studiengruppen: Während in 

der Kontrollgruppe die Nutzung der Kryokonservierung mit dem Geschlecht, dem Alter 

und dem Erhalt von Information über fertilitätserhaltende Maßnahmen zusammenhing, 

war die Nutzung von Kryokonservierung in der Interventionsgruppe mit dem 

Geschlecht und dem geschätzten Risiko für die Fruchtbarkeit assoziiert. Somit scheint 

die Verwendung von Informationsmaterial bei der Patientenaufklärung die Chance für 

eine Inanspruchnahme von Kryokonservierung für Patient*innen mit einem hohen 

Fertilitätsrisiko und für jüngere Patient*innen zu erhöhen. In beiden Studiengruppen 

konnte jedoch ein deutlicher Geschlechterunterschied bei der Inanspruchnahme von 

Kryokonservierung beobachtet werden.  

Die Hälfte aller männlichen Teilnehmer unserer Studie nutzte Kryokonservierung, 

wohingegen nur ein deutlich geringerer Anteil der weiblichen Teilnehmerinnen dies tat. 

Frühere Studien zeigten ebenfalls niedrigere Nutzungsraten von fertilitätserhaltenden 
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Maßnahmen für weibliche Patientinnen im Vergleich zu männlichen Patienten unter an 

Krebs erkrankten Jugendlichen und jungen Erwachsenen (24, 26, 46). Dieser 

Unterschied kann dadurch erklärt werden, dass die Kryokonservierung von Spermien 

eine sichere, zuverlässige und gut verfügbare Methode zum Fertilitätserhalt bei 

postpubertären männlichen Jugendlichen darstellt (19, 20). Im Gegensatz dazu 

erfordert die Kryokonservierung von Eizellen bei postpubertären weiblichen 

Jugendlichen eine hormonelle Stimulation und verzögert daher den Beginn der 

Krebsbehandlung, was bei vielen Krebserkrankungen im Jugendalter prohibitiv sein 

kann (19, 21). Die Kryokonservierung von Ovarialgewebe kann unmittelbar 

durchgeführt werden, ist jedoch chirurgisch invasiver (22) und birgt das Risiko einer 

späteren Retransplantation von Krebszellen (47). Darüber hinaus sind die für weibliche 

Patientinnen in Frage kommenden Optionen zum Fertilitätserhalt nicht überall 

verfügbar. In unserer Studie war in den teilnehmenden Studienzentren in der 

Tschechischen Republik und Polen weder die Krykonservierung von Eizellen noch von 

Ovarialgewebe verfügbar. Neben der Verfügbarkeit von fertilitätserhaltenden 

Maßnahmen gibt es ebenfalls Unterschiede in der Finanzierung einer solchen 

Behandlung (48, 49).  

Es sollten Anstrengungen unternommen werden, Fertilitätsaufklärung in die 

routinemäßige Krebsversorgung aller jugendlichen Patient*innen zu integrieren, damit 

die Betroffenen und ihre Familien eine informierte Entscheidung bezüglich 

fertilitätserhaltender Maßnahmen treffen können und somit, falls gewünscht, ihre 

Chancen auf biologische Nachkommenschaft erhöhen (13). Jugendliche und deren 

Eltern schätzen es, trotz der Herausforderungen einer Krebsdiagnose über Fertilität 

und Konservierungsoptionen zu sprechen (50). Die Qualität und Häufigkeit von 

Fertilitätsaufklärungen kann durch Schulungen zum Wissenserwerb, zum Erkennen 

persönlicher Voreingenommenheit und zur Verbesserung der Kommunikations-

fähigkeiten sowie durch die Einbeziehung des gesamten medizinischen Teams 

verbessert werden (51). Die Einführung eines „Toolkits“ für Ärzt*innen zum Thema 

Fertilitätserhalt hat gezeigt, dass sich das Vertrauen der Ärzt*innen in die 

Bereitstellung aktueller Informationen für Patient*innen deutlich verbessert hat (52). 

Um Eltern von Kindern und Jugendlichen bei informierten Entscheidungen bezüglich 

fertilitätserhaltender Maßnahmen zu unterstützen, wurde eine Entscheidungshilfe von 

Eltern und Ärzt*innen als relevant und anerkannt befunden, und die Eltern berichteten 

über ein verbessertes Verständnis von Unfruchtbarkeit und fertilitätserhaltenden 
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Maßnahmen (53). Die Implementierung eines standardisierten Prozesses für die 

Kryokonservierung von Spermien sowie die Konsultation eines Fertilitätsspezialisten 

war mit erhöhten Kryokonservierungsraten bei an Krebs erkrankten männlichen 

Jugendlichen und jungen Erwachsene assoziiert (25, 54). In einer systematischen 

Übersichtsarbeit wurden die Kernkomponenten eines Versorgungsmodells für 

Onkofertilität identifiziert: Die Dienste sollten über sichere und zuverlässige 

Überweisungswege verfügen, eine altersgerechte Versorgung bieten und eine 

medizinische und psychologische Betreuung von der Diagnosestellung über die 

gesamte Überlebenszeit hinweg umfassen (55). Die Implementierung von 

fertilitätsbezogener psychologischer Unterstützung in die Regelversorgung kann für 

Patient*innen und Überlebende von großem Nutzen sein, da fertilitätsbezogene 

Sorgen und ein unerfüllter Kinderwunsch mit höheren Raten an psychischer Belastung 

und psychischen Erkrankungen verbunden sind (56). 

Limitationen 

Um Selektionsverzerrungen zu vermeiden, wurden die Ein- und Ausschlusskriterien 

konsekutiv auf alle neu diagnostizierten jugendlichen Krebspatient*innen angewendet, 

die während des Studienzeitraums in den elf teilnehmenden Zentren aufgenommen 

wurden. Um die Selbstselektion zu überprüfen, wurden auch die Basisdaten der Non-

Responder erhoben. Die Non-Responder waren hinsichtlich des Geschlechts, Alters 

und der Krebsdiagnosen mit den Respondern vergleichbar. Der Einfluss anderer 

Faktoren, die die Selbstselektion potenziell beeinflussen könnten (wie beispielsweise 

das Bildungsniveau der Eltern), kann nicht mit Sicherheit ausgeschlossen werden, da 

diese Non-Responder-Daten nicht verfügbar waren. 

Des Weiteren ist eine Beeinflussung der Aufklärungspraxis seitens der teilnehmenden 

Ärzt*innen durch die Studienteilnahme nicht auszuschließen. Trotz der Anweisung, die 

Patientenaufklärung in der Kontrollgruppe nach dem derzeit angewendeten Standard 

durchzuführen, könnten die Ärzt*innen in den teilnehmenden Zentren bereits in der 

Kontrollphase ausführlicher und häufiger über das Thema Fertilität gesprochen haben, 

da sie über die laufende Studie informiert waren. Dies könnte die Validität der 

Ergebnisse insofern beeinträchtigen, als dass eigentlich stärker existierende 

Unterschiede zwischen Kontroll- und Interventionsgruppe hinsichtlich der 

untersuchten Fragestellungen möglicherweise nivelliert wurden. Die Prävalenz der 
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Inanspruchnahme von Kryokonservierung könnte deshalb in den teilnehmenden 

Zentren ebenfalls höher sein als üblich.  

Weiterhin muss als limitierender Faktor berücksichtigt werden, dass sich die 

Verfügbarkeit von fertilitätserhaltenden Maßnahmen in den teilnehmenden Zentren 

unterschied und die Inanspruchnahme mit unterschiedlichen Kosten für die 

Patient*innen und ihre Familien verbunden war. Die Kryokonservierung von Spermien 

war in allen vier Ländern verfügbar. Die Kryokonservierung von Eizellen und 

Hodengewebe war nur in Deutschland verfügbar, die Kryokonservierung von 

Ovarialgewebe nur in Deutschland und Österreich. Eine Transposition der Ovarien war 

nur in Deutschland und der Tschechischen Republik verfügbar. Um Unterschiede 

sowohl in der Aufklärungspraxis als auch der Verfügbarkeit von fertilitätserhaltenden 

Maßnahmen statistisch kontrollieren zu können, wurde das Land der behandelnden 

Klinik in den multivariaten Analysen als potenzieller Störfaktor berücksichtigt. Darüber 

hinaus beeinflusst der pubertäre Status die zur Verfügung stehenden Optionen zum 

Fertilitätserhalt, den wir in unserer Studie nicht explizit erhoben haben. Wir hatten das 

Einschlusskriterium Alter nach dem durchschnittlichen Alter der Menarche und 

Spermarche festgelegt, was auch bedeuten kann, dass einzelne Patient*innen noch 

nicht die Pubertät erreicht hatten. Für präpubertäre Patient*innen bietet die 

Kryokonservierung von Gonadengewebe gegenwärtig nur begrenzte Chancen auf 

biologische Nachkommen, womit die Entscheidungsfindung für die betroffenen Eltern 

eine größere Herausforderung darstellt (57).  

Einige Ergebnisse der logistischen Regression weisen breite Konfidenzintervalle auf, 

was auf unsichere Schätzungen schließen lässt. Es wäre deshalb sinnvoll, die hier 

verfolgten Fragestellungen in weiteren Studien mit größeren Stichproben zu 

untersuchen, um die Verlässlichkeit der Befunde zu erhöhen. 

Zusammenfassung und Schlussfolgerung 

Bei der Erfassung der derzeit üblichen Patientenaufklärung in der Kontrollgruppe 

zeigte sich, dass sich ein relativ hoher Anteil der Studienteilnehmenden daran erinnern 

konnte, vor der onkologischen Behandlung Informationen über das 

behandlungsbedingte Risiko für Unfruchtbarkeit und über Möglichkeiten des 

Fertilitätserhalts erhalten zu haben. Viele Patient*innen fühlten sich jedoch nicht 

ausreichend informiert, um eine Entscheidung über die Inanspruchnahme 

fertilitätserhaltender Maßnahmen zu treffen. In der Interventionsgruppe, bei der die 
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Patientenaufklärung durch speziell entwickeltes Informationsmaterial unterstützt 

wurde, zeigten Patient*innen und Eltern einen höheren Wissensstand über Fertilität 

und fühlten sich häufiger ausreichend informiert, um eine selbstverantwortliche 

Entscheidung bezüglich der Inanspruchnahme von fertilitätserhaltenden Maßnahmen 

zu treffen. Jedoch zeigte sich, dass insbesondere bei jüngeren Patient*innen weiterer 

Bedarf besteht, um diese ausreichend zu informieren und ihnen eine 

selbstverantwortliche Entscheidungsfindung zu ermöglichen. Um diese 

Patientengruppe besser zu erreichen, erstellten wir nach Abschluss der Studie 

zusätzlich zu dem gedruckten Informationsmaterial zusammenfassende Videos8. 

Obwohl kein signifikanter Unterschied in der Häufigkeit der Nutzung der 

Kryokonservierung zwischen der Kontroll- und der Interventionsgruppe festgestellt 

werden konnte, zeigte die Analyse Unterschiede zwischen den Gruppen hinsichtlich 

der Prädiktoren für die Inanspruchnahme von Kryokonservierung auf. So stieg in der 

Gruppe mit Intervention der Anteil der jüngeren Patient*innen, die eine 

Kryokonservierung in Anspruch nahmen und auch das individuelle Fertilitätsrisiko 

schien mehr ins Bewusstsein gerückt zu werden. Dies deutet darauf hin, dass mittels 

einer das individuelle Fertilitätsrisiko einschließenden Aufklärung erreicht werden 

kann, dass insbesondere diejenigen Patient*innen Maßnahmen zum Fertilitätserhalt 

ergreifen, die diese am ehesten benötigen werden. Weiterhin bestehen blieb jedoch 

ein deutlicher Unterschied nach Geschlecht, wobei weibliche Patientinnen deutlich 

seltener eine Kryokonservierung in Anspruch nahmen als männliche Patienten. 

Sowohl bei weiblichen im Vergleich zu männlichen als auch bei und präpubertären 

gegenüber postpubertären Patient*innen stellt die Inanspruchnahme 

fertilitätserhaltender Maßnahmen weiterhin eine größere Herausforderung dar. Neben 

der Sicherstellung, dass jede*r jugendliche Krebspatient*in eine verständliche 

Fertilitätsaufklärung erhält, die eine selbstverantwortliche Entscheidungsfähigkeit 

ermöglicht, müssen fertilitätserhaltende Maßnahmen sowohl verfügbar als auch 

finanziell tragbar sein, und es ist weitere Forschung zur Erweiterung der bereits 

bestehenden Optionen erforderlich.  

 
8 Die Aufklärungsvideos sind online verfügbar unter: 
https://kinderonkologie.charite.de/forschung/ag_borgmann_staudt/videosbroschuerenflyer/ 
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