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Ergebnisse im Uberblick

Mediale Angebote wie Webseiten, Gesundheitsportale und Soziale Medien stellen neben Arzt*in-
nen wichtige Informationsquellen dar. Um zu verstehen, welche Inhalte Krebspatient*innen zum
Fertilitatserhalt begegnen und welche ethischen sowie medizinischen Fragen dabei adressiert
werden, wurden verschiedene Informationsangebote analysiert - sowohl von medizinischen
Fachstellen als auch solche, die sich aus typischen Online-Suchen ergeben.

Zusammenfassend lasst sich feststellen:

Die Informationsangebote zum Thema Fertilitatserhalt im onkologischen Kontext sind viel-
faltig: Betroffenen stehen umfassende und gut verstandliche Informationen zu medizini-
schen, rechtlichen und organisatorischen Aspekten in Form von Ratgebern zur Verfigung.
Ethische Fragestellungen werden allerdings nur am Rande behandelt.

Die Qualitat von Online-Informationen variiert deutlich: Bei der Online-Recherche stoBen Su-
chende auf Angebote von Gesundheitsportalen und medizinischen Informationsseiten sowie
von kommerziellen Anbietern. Viele Beitrage sind teils veraltet und variieren hinsichtlich der
Information und der praktischen Orientierung. Zudem finden sich nur wenige Informationen
fir mannliche Krebspatienten.

Beratungsstellen zu fertilitatserhaltenden Moglichkeiten werden oft erwahnt, aber die kon-
kreten Verfahrensschritte bleiben unklar: Am haufigsten wird das Fertiprotekt-Netzwerk als
Anlaufstelle genannt, insgesamt sind die Informationen zu Beratungsstellen jedoch unein-
heitlich und wenig Gbersichtlich.

In einzelnen Foren der Krebs-Selbsthilfe tauschen sich Betroffen uber fertilitdtserhaltende
MaBnahmen aus, wobei organisatorische Aspekte (z. B. Kosten, Beratungsmadglichkeiten)im
Vordergrund stehen. Ethische Fragen werden ebenfalls angesprochen, insbesondere das Ri-
siko der eigenen Wiedererkrankung und einer Vererbung genetischer Risikofaktoren an die
Kinder, die Bedeutung des Kinderwunsches fur die eigene Lebensplanung sowie Fragen nach
der Natdrlichkeit medizinisch assistierter Fortpflanzung.

Auf Instagram finden sich vielfaltige Beitrage zum Thema ,Kinderwunsch”, allerdings kaum
im Zusammenhang mit einer Krebserkrankung: Aufféllig ist die z. T. umstandliche und feh-
lende Benennung des Themas sowie das Fehlen eines Hashtags zu dieser Thematik, was eine
zielgerichtete Suche nach relevanten Posts erschwert.

Die Ergebnisse der Analyse geben wichtige Hinweise auf die Informationslage zum Thema
Fertilitat und Ethik in der Onkologie sowie auf die Informations- und Unterstiitzungsbe-
darfe der Betroffenen: Insbesondere bei der Analyse der Sozialen Medien wird ein groBes
Bedurfnis nach einem sozialen Austausch - auch Uber ethische Fragen - und gegenseitiger
Unterstltzung deutlich. Auch vor dem Hintergrund der individuellen Voraussetzungen er-
scheint eine arztliche Beratung unerlasslich.

Auf Grundlage der Ergebnisse lassen sich verschiedene Optionen zur Verbesserung der
Fertilitatsberatung bei onkologischen Patient*innen ableiten: Empfehlungen werden u. a.
in Bezug auf den Zeitpunkt der Beratung, das Beratungssetting, die zielgruppenspezifischen
Informationsbedarfe sowie die Begleitung durch weitere bedarfsorientierte Informations-
angebote formuliert.


https://fertiprotekt.com/

r

"‘.I Arbeitspapiere des HBI | Projektergebnisse Nr. 78

1. Einleitung

Mediale Informationsquellen spielen neben der arztlichen Beratung eine wichtige Rolle, auch
wenn es darum geht, eine informierte Entscheidung treffen zu kdnnen. Dies kénnen z. B. Online-
Quellen sein oder Informationsangebote verschiedener Einrichtungen der Gesundheitsversor-
gung. DarUber hinaus sind fir viele Betroffene die Erfahrungen anderer bedeutsam, die vermehrt
Uber verschiedene Social-Media-Plattformen geteilt werden.

Um zu verstehen, welche Informationen Krebspatient*innen bezlglich fertilitatserhaltender
MaBnahmen (FEM) bei der Beschaftigung mit dem Thema vorfinden und mit welchen medizini-
schen und ethischen Fragen sie konfrontiert werden, wurden verschiedene Informations- und
Kommunikationsangebote analysiert. Beriicksichtigt wurden zum einen Angebote, die von medi-
zinischer Seite bereitgestellt werden, und zum anderen solche, die Patient*innen bei der Online-
Suche (z. B. Gber Google) unter Eingabe unterschiedlicher Suchbegriffe angezeigt wiirden.

Die Analyse erfolgte mit besonderem Fokus auf ethische Aspekte, die Objektivitat, die Qualitat
sowie die Seriositat der Angebote. Da sich Patient*innen zunehmend auch in Sozialen Medien
Uber Krankheiten und Therapiemaglichkeiten austauschen und informieren, wurde zudem unter-
sucht, inwieweit Fragen zu fertilitdtserhaltenden MaBnahmen auch z. B. in gréBeren onkologi-
schen Online-Selbsthilfegruppen und -foren thematisiert und welche Handlungsoptionen disku-
tiert werden. Besonderes Augenmerk richtete sich dabei auch hier auf die Auseinandersetzung
mit ethischen Fragen. Uberdies wurden verschiedene Themen und Informationsbedarfe identifi-
ziert, die bei der Bereitstellung verlasslicher und zielgruppenadaquater Informationen zum
Thema FEM bzw. in der Fertilitdtsberatung bei onkologischen Patient*innen Berilicksichtigung
finden sollten.

Die Studie ist Teil des Verbundprojekts ,Fertilitdtserhaltende MaBnahmen bei jungen Patient*in-
nen mit Krebserkrankung - ethische und psychosoziale Aspekte von Aufklarung und Einwilli-
gung”, das von der Deutschen Krebshilfe (DKH) gefordert wurde (Projektbearbeitungsnummer
70114362). Nahere Informationen zum Projekt finden sich unter https://www.uniklinik-frei-
burg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/projekte/projekt-feon.html.


https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/projekte/projekt-feon.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/forschung/selbsthilfeforschung/projekte/projekt-feon.html
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2. Studiendesign

Die Medienanalyse gliederte sich in zwei Teilstudien, in denen jeweils unterschiedliche Medien-
und Informationsangebote in den Blick genommen wurden: Zum einen wurden vorhandene Infor-
mationsangebote (Print und Online) zu fertilitdtserhaltenden MaBnahmen gesichtet und analy-
siert (Kapitel 3), und zum anderen wurde untersucht, wie das Thema in Sozialen Medien (Online-
Foren der Selbsthilfe und Instagram) thematisiert wird (Kapitel 4).

Bereits die |dentifikation relevanter Angebote bzw. Beitrage liefert erste Anhaltspunkte zur Ver-
fugbarkeit und Auffindbarkeit von Informationen zum Thema Fertilitatserhalt im onkologischen
Kontext. Dabei musste fur jede Teilstudie eine angebotsspezifische Vorgehensweise gewahlt
werden:

Identifikation relevanter Informationsmaterialien: Die Identifikation des Materials erfolgte zum ei-
nen Uber Einrichtungen der Krebshilfe und zum anderen Uber Online-Recherchen. Eine Vollerhe-
bung aktuell verfiigbarer (deutschsprachiger) Informationsangebote (Flyer, Broschiren etc.)
wurde angestrebt. Uber eine kombinierte Stichwort-Suche (Kombination gangiger Begriffe zu
Krebserkrankungen und Familienplanung) wurden zudem relevante Online-Angebote identifi-
ziert, wobei pro Suchbegriffskombination jeweils die ersten 20 Treffer (d. h. Webseiten, Online-
Artikel) berticksichtigt wurden. Auf diese Weise wurden 81 Angebote identifiziert, die in die Ana-
lyse einbezogen wurden.

Identifikation relevanter Online-Foren: In einem ersten Schritt wurden relevante Online-Selbsthil-
fegruppen und -Foren fir Patient*innen erfasst und gepruft, inwieweit FEM thematisierten wer-
den. Als einschlagig identifizierte Threads wurden in die weitere Analyse einbezogen. Dabei wur-
den Diskussionen Uber einen Zeitraum von ca. einem Jahr mitverfolgt, um etwaige ,Meinungs-
trends” oder auch Reaktionen auf unterschiedliche Positionen berlcksichtigen zu konnen.

Identifikation relevanter Social-Media-Inhalte: Zur Identifikation relevanter Posts und Accounts
wurden eine systematische Suche mit CrowdTangle sowie eine manuelle Suche durchgefihrt.
Relevante Posts mussten sowohl einen Hashtag mit Krebs- als auch mit Fertilitatsbezug enthal-
ten. Die systematische Suche ergab 746 Posts, von denen nur 58 (30 Accounts) relevant waren.
Die manuelle Suche erganzte das Sample um 22 Posts (11 Accounts). Insgesamt umfasst das
Sample 81 Posts von 41 Accounts.

Die Auswertung der Medienangebote orientierte sich im Wesentlichen an den gleichen Kriterien.
Zum einen wurden formale Kriterien, wie z. B. Anbieter, Erscheinungsjahr, Reichweite, Verfug-
barkeit in anderen Sprachen) bertcksichtigt. Zum anderen wurden inhaltliche Kriterien erfasst,
wie z. B. Themen, Thematisierung von Chancen und Risiken von fertilitatserhaltenden MaBnah-
men (FEM), Berlcksichtigung ethischer Aspekte, Verweise auf wissenschaftliche Evidenz, Ent-
scheidungshilfen, Tonalitat, Hinweise auf Beratungsstellen etc. Die Auswertung erfolgte deduk-
tiv anhand eines Codewortbaums, der im Zuge der Analyse um induktive Codes erweitert wurde.
Far die Auswertung wurde die Software MAXQDA24 verwendet.
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3. Informationslage zum Thema fertilitatserhaltende MaBnahmen im
onkologischen Kontext

Um einen Uberblick Uber die Informationslage zu erhalten, wurden zum einen ,offizielle” Informa-
tionsangebote (Ratgeber, Broschiren) in den Blick genommen und zum anderen Online-Ange-
bote analysiert, auf die Informationssuchende (z. B. Patient*innen oder Angehdrige) mit hoher
Wahrscheinlichkeit bei ihrer Online-Recherche sto3en.

3.1  Uberblick iiber verfiigbare Informationsmaterialien

Far die Analyse wurden gezielt Informationsmaterialien ausgewahlt, die sich ausdricklich an er-
wachsene Patient*innen mit einer Krebserkrankung sowie deren Angehdrige richten. Einbezo-
gen wurden ausschlieBlich solche Ratgeber, deren Titel auf eine explizite Auseinandersetzung
mit fertilitatserhaltenden MaBnahmen (FEM)im Kontext onkologischer Behandlungen hindeute-
ten oder dieim Rahmen einer systematischen Online-Suche thematisch einschlagig aufgefunden
wurden. Insgesamt wurden drei Ratgeber in die Analyse einbezogen, die das Thema Fertilitats-
erhalt nicht nur erwdhnen, sondern als zentralen inhaltlichen Schwerpunkt behandeln(Tabelle 1).!

Tabelle1:  Ubersicht der analysierten Ratgeber

Herausgeber*in Titel Seiten- = Erschei-

Umfang  nungs-

datum

Stiftung Deutsche Krebshilfe Kinderwunsch und Krebs. Antworten. Hilfen. 45 8/2023
Perspektiven. (Link)

Dr. med. Andreas Jantke, Prof. Krebs und Kinderwunsch: 100 Fragen - 100 68 2018
Dr. med. Kai J. Buhling, Prof. Dr. Antworten. Ein Buch fir Patientinnen und
med. Jalid Sehouli Angehdrige (2. Aufl.). (Link)
Deutsche Gesellschaft fir Hima- = Vom Krebs geheilt, aber nicht gesund. Keine 66 1172017
tologie und Medizinische Onkolo-  Hoffnung auf eigene Kinder (Link)

gie - DGHO e.V.

Alle drei Ratgeber widmen sich dem Thema Fertilitatserhalt bei Krebserkrankungen umfassend
und mit erkennbar inhaltlicher Tiefe. Die Informationen zu den verschiedenen Behandlungsme-
thoden und -optionen sind weitgehend laienverstandlich aufbereitet. Fachbegriffe werden er-
klart, und auch rechtliche, finanzielle sowie organisatorische Aspekte finden Berucksichtigung,
wenn auch in unterschiedlichem Umfang.

Die Ratgeber unterscheiden sich deutlich in ihrer Darstellungsform und Zielgruppenansprache:
Wahrend der Blaue Ratgeber(,Kinderwunsch und Krebs”)klar strukturiert, breit adressierend und

' Darlber hinaus enthalten auch einige krankheitsspezifische Ratgeber - etwa zu Brust- oder Hodenkrebs - Infor-
mationen zum Thema Fertilitdtserhalt. Aufgrund der Vielzahl unterschiedlicher Krebserkrankungen und der damit
verbundenen Heterogenitat solcher Materialien wurden diese jedoch nicht systematisch in die Analyse einbezogen.
Ebenso wurden Ratgeber mit abweichender Schwerpunktsetzung, etwa zur Sexualitadt nach Krebs, nicht berlck-
sichtigt. Die vorliegende Analyse konzentriert sich methodisch bewusst auf jene Ratgeber, die sich explizit und
systematisch mit dem Thema Kinderwunsch und Fertilitatserhalt im Kontext einer Krebserkrankung befassen.


https://www.krebshilfe.de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/Kinderwunsch-und-Krebs_BlaueRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf
https://kinderwunsch-arzt.berlin/_media/Jantke-Buehling-Sehouli_Krebs+Kinderwunsch-100-Fragen_2018.pdf
https://www.dgho.de/publikationen/schriftenreihen/junge-erwachsene/dgho_gpsr_xi_de_0971_web-1.pdf
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visuell unterstitzt ist, legt der DGHO-Ratgeber (,Vom Krebs geheilt, aber nicht gesund”) den Fo-
kus starker auf strukturelle Probleme und gesundheitspolitische Forderungenundist weniger als
praktische Entscheidungshilfe angelegt. Der Ratgeber ,100 Fragen” von Jantke, Buhling &
Sehouli(2018) basiert auf realen Anliegen von Patient*innen und setzt auf eine niedrigschwellige,
dialogische Darstellung, bleibt dabei jedoch teils fragmentarisch.

Der Blaue Ratgeber (,Kinderwunsch und Krebs”) bietet die umfassendste und systematischste
Darstellung. Er informiert differenziert Gber verschiedene FEM-Verfahren (z. B. Kryokonservie-
rung von Eizellen, Spermien und Gewebe, hormoneller Schutz, operative Optionen), erlautert die
Voraussetzungen, Zeitfenster und Risiken und verweist auch auf gesetzliche Rahmenbedingun-
genunddie Kostenlbernahme. Die Inhalte sind in einer klaren Gliederung mit hilfreichen Grafiken
und Praxisbeispielen aufbereitet. Zudem werden auch Alternativen zur genetischen Elternschaft
(Adoption, Pflegeelternschaft) und Unterstiitzungsangebote benannt. Die Informationen richten
sich explizit an Frauen, Manner und Paare.

Der Ratgeber ,Krebs und Kinderwunsch: 100 Fragen - 100 Antworten.” (Jantke et al. 2018) beant-
wortet in dialogischer Form reale Fragen von Betroffenen aus der klinischen Praxis. Das Thema
FEM wird an vielen Stellen aufgegriffen - etwa zur Funktionsweise einzelner Verfahren, zur Al-
tersgrenze, zu Kosten, Erfolgsaussichten oder Entscheidungsfindung. Die Informationen sind
alltagsnah formuliert, oft aus einer Betroffenenperspektive heraus, jedoch ohne systematische
oder tiefgreifende Struktur. Dadurch entsteht ein praxisnahes, aber teilweise fragmentarisches
Bild des Themas.

Der DGHO-Ratgeber (,Vom Krebs geheilt, aber nicht gesund”) behandelt das Thema FEM mit be-
sonderem Fokus auf die strukturellen und politischen Hirden. Die medizinischen Verfahren wer-
den grundsatzlich benannt, jedoch nicht im Detail erklart. Der Schwerpunkt liegt auf der Proble-
matisierung des eingeschrénkten Zugangs zu FEM - etwa durch unzureichende Kostenlber-
nahme oder fehlende arztliche Beratung beijungen Erwachsenen. Auch Entscheidungsdruck und
psychische Belastung werden angesprochen. FEM erscheint hier weniger als neutraler Informa-
tionsgegenstand, sondern als Beispiel fur eine groBere Versorgungslicke.

Ethische Fragen werden in allen drei Ratgebern erkennbar angeschnitten, jedoch nicht aus-
dricklich als solche benannt oder systematisch reflektiert. Im Mittelpunkt stehen dabeivor allem
individuelle Abwagungen zwischen medizinischer Mdglichkeit und persdnlicher Verantwortung:
Thematisiert werden etwa die Sorge um die Weitervererbung genetischer Risiken, die Belastung
durch eine mdgliche Wiedererkrankung und die Frage, ob man einem zukinftigen Kind trotz ei-
gener gesundheitlicher Unsicherheiten gerecht werden kann. Auch die zeitliche Dringlichkeit der
Entscheidung Gber FEM unmittelbar vor Beginn der Therapie sowie das Spannungsverhaltnis zwi-
schen einem technisch gestltzten und einem ,natirlichen” Kinderwunsch enthalten ethisch re-
levante Aspekte.

Die Ratgeber setzen jeweils unterschiedliche Akzente: Der Blaue Ratgeber greift ethische Span-
nungsfelder vor allem im Rahmen von Beratungshinweisen auf und verweist auf Alternativen wie
Adoption oder Pflegschaft, ohne sie moralisch zu bewerten. Der DGHO-Ratgeber formuliert star-
ker normativ und politisch, etwa wenn ungleiche Zugange zu FEM thematisiert werden. Der Rat-
geber ,100 Fragen” greift ethisch relevante Themen vor allem Uber konkrete Alltagsfragen und
personliche Entscheidungsdilemmata auf - etwa zur Vereinbarkeit von Kinderwunsch und Alter,

9



M
vy

Arbeitspapiere des HBI | Projektergebnisse Nr. 78

zur Verantwortung gegentber einem potenziellen Kind oder zur Rolle arztlicher Einflussnahme.
Die Fragen entstammen erkennbar realen Beratungssituationen und machen individuelle Belas-
tungen von Betroffenen sichtbar.

3.2 Ergebnisse der Webseitenanalyse

Digitale Angebote spielen bei der Informationssuche eine zentrale Rolle (Link & Baumann, 2020;
Marstedt, 2018). Um an Informationen zu gelangen, greifen chronisch Erkrankte meist auf Such-
maschinen und Webseiten konkreter Organisationen sowie Foren als Startpunkt ihrer Recherche
zurlck (Lee et al., 2014). Die Webseitenanalyse zielte entsprechend darauf, zum einen die Objek-
tivitat, Qualitat und Seriositat der Informationen zum Themenfeld ,Fertilitatserhalt in der Onko-
logie” einschatzen zu kdnnen und zum anderen zu ermitteln, inwiefern dabei auch ethischen As-
pekte aufgegriffen werden. Im Fokus dieser Analyse stand dabei, die anfangliche Informations-
suche nachzuzeichnen. Es ist davon auszugehen, dass sich ein Teil der Betroffenen und ihre An-
gehdrigen - analog oder digital - weiter informiert, z. B. durch gezieltere Suchanfragen.

Um Einblicke in die Suchergebnisse der Betroffenen zu gewinnen, wurde eine typische Online-
Suche nach Gesundheitsinformation rekonstruiert. Die Wahl eines qualitativen Ansatzes ergab
sich aus mehreren methodischen Uberlegungen: Zum einen sollte die Analyse nicht nur doku-
mentieren, welche Informationen grundsatzlich verfligbar sind, sondern auch nachvollziehen,
welche Inhalte von Nutzer*innen mit hoher Wahrscheinlichkeit zuerst gefunden bzw. wahrgenom-
men werden. Zum anderen fihren unterschiedliche Formulierungen und Suchstrategien zu er-
heblichen Abweichungen in den angezeigten Ergebnissen, sodass eine qualitative Herangehens-
weise geeignet schien, um diese Vielfalt angemessen abzubilden. Diese Vorgehensweise ermdg-
licht zudem eine inhaltliche Kategorisierung und Bewertung der Informationsqualitat, wahrend
rein quantitative Verfahren lediglich die Haufigkeit oder Reichweite einzelner Webseiten hatten
erfassen kdnnen.

Uberdies wollten wir bewusst die Vielfalt der méglichen Suchergebnisse aufzeigen, um dabei auf
unterschiedliche Akteure sowie die Informationsvielfalt und -tiefe unterschiedlicher Online-
Quellen aufmerksam zu machen. Aufgrund des hohen Marktanteils von Google von dber 90 Pro-
zent (Statista, 2023) wurde ausschlieBlich diese Suchmaschine berlcksichtigt. Die Zusammen-
stellung des Samples folgte im Januar 2024. Zur Minimierung personalisierter Ergebnisse (z. B.
durch demografische Angaben sowie vorherige Suchanfragen) wurde der Webbrowser Google
Chrome im ,Inkognito-Modus” genutzt.

Auch wenn davon auszugehen ist, dass die hier fokussierte Zielgruppe der 18- bis 40-Jahrigen
mit dem Umgang mit digitalen Medien vertraut ist, kann nicht ohne Weiteres fir alle Nutzer*innen
eine hohe Gesundheitskompetenz vorausgesetzt bzw. angenommen werden, dass die Ergeb-
nisse einer Online-Suche (immer) in Bezug auf Seriositat, Aktualitdt und Relevanz der Informati-
onen kritisch iberpriift werden. Diesen Uberlegungen entsprechend wurden verschiedene Be-
griffe aus dem Themenfeld ,Krebs” mit unterschiedlichen Begriffen aus dem Themenfeld ,Ferti-
litat” kombiniert. Fachbegriffe wie ,Fertilitat” oder ,Karzinom” sollten die medizinische Perspek-
tive abdecken, wahrend alltagssprachliche Formulierungen wie ,Kinder bekommen” oder
.Sschwanger werden” den Laiengebrauch berlcksichtigten. Zudem wurden geschlechtsspezifi-
sche Begriffe wie ,Schwangerschaft’ fur Frauen oder,Zeugungsfahigkeit” fir Manner in die Such-
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strategie integriert, um geschlechtsspezifische Unterschiede in der Informationssuche abzubil-
den. Die Kombination aus acht krebsbezogenen Begriffen mit acht fertilitatsbezogenen Begrif-
fen flhrte zu insgesamt 64 verschiedenen Suchkombinationen. Die kombinierte Stichwortsuche
bestand aus folgenden Suchbegriffen:

Tabelle 2:  Suchkombinationen zur Generierung des Webseiten-Samples

.Krebs"-Begriffe JFertilitats"-Begriffe
Chemo Familienplanung
Chemotherapie Fertilitat
Karzinom Fruchtbarkeit
Krebs .Kinder bekommen”
Leukamie Kinderwunsch
Lymphom .Schwanger werden”
Sarkom Schwangerschaft
Tumor Zeugungsfahigkeit

Da Nutzer*innen vorrangig die ersten Treffer der Suchergebnisse anklicken (Pan et al., 2007),
wurden fir jede der insgesamt 64 Suchkombinationen die zwanzig obersten Ergebnisse doku-
mentiert. Dies fihrte zu insgesamt 1.280 erfassten Treffern, die sich auf 512 eindeutige URLs von
254 verschiedenen Webseiten verteilten(s. Abb. 1).2 Wahrend einige URLs bis zu 35-mal in den 64
Suchkombinationen erschienen, wurden andere lediglich einmal angezeigt. Um sicherzustellen,
dass nur relevante und wiederholt auftretende Informationsquellen in die Analyse einbezogen
wurden, bertcksichtigte die weitergehende Analyse nur URLs, die in mindestens drei unter-
schiedlichen Suchanfragen angezeigt wurden. Die Entscheidung fiir eine Mindesthaufigkeit
sollte sicherstellen, dass nur solche Seiten in die Untersuchung einbezogen wurden, die durch
ihre wiederholte Présenz eine Uberdurchschnittliche Relevanz im Hinblick auf die Suchintention
aufwiesen. Das Sample wurde mit diesem Kriterium von 254 auf 119 zu analysierende URLs redu-
ziert.

Abbildung 1:  Uberblick iiber die Sample-Generierung

119 URLs Nach
64.Suc_h- 1.280 erfasste (die wiederholt in Datenbereinigung
kombinationen Treffer von 512 URLs verschiedenen
L 81 URLs
20 erste Treffer (von 254 Webseiten) Suchkombinationen

auftauchen) (von 65 Webseiten)

Es zeigte sich Uberdies, dass URLs mit hoher Prasenz in den Suchergebnissen auch haufiger in-
haltlich relevant waren als URLs in den unteren Haufigkeitsbereichen (siehe Abbildung 2). In der
anschlieBenden Datenbereinigung wurden daher alle Treffer identifiziert, die nicht dem eigentli-
chen Untersuchungsfokus entsprachen. Hierbei handelte es sich um Inhalte zu Schwangerschaf-
ten vor oder wahrend der Diagnosestellung (18 Treffer) oder Informationen zu den Fertilitatsaus-
wirkungen bei(prapubertierenden)Kindern und Jugendlichen(14 Treffer). Darliber hinaus fihrten
drei Treffer auf Uberblicksseiten ohne redaktionelle Inhalte, und drei Treffer waren aufgrund de-
fekter Links nicht abrufbar. Insgesamt wurden 38 Treffer als nicht relevant eingestuft, sodass

2 Das bedeutet, dass mitunter mehrere Unterseiten eines Online-Angebots in die Analyse eingingen.
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das finale Sample dementsprechend aus 81 URLs besteht. Es wurden dabei sowohl URLs berlick-
sichtigt, die auf eine Webseite (71 Treffer) fiihrten, als auch solche, die direkt auf ein PDF-Doku-
ment (10 Beitrage) verlinkten.
Abbildung 2: Ubersicht zur Relevanz der Treffer in Abhdngigkeit nach Héufigkeitsranking
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Das identifizierte Material wurde anschlieBend mithilfe der Analysesoftware MAXQDA qualitativ
ausgewertet. Die inhaltliche Kategorisierung erfolgte anhand eines deduktiv-induktiven Code-
baums, der verschiedene Analysebereiche umfasste. Neben der Seriositat der Quelle, der Aktua-
litat und Relevanz standen auch inhaltliche Schwerpunkte der Webseiten im Fokus. Diese wurden
zunachst offen erfasst und anschlieBend thematisch geblndelt. Dariiber hinaus wurde besonde-
res Augenmerk darauf gelegt, inwiefern ethische Aspekte thematisiert wurden. Die qualitative
Codierung ermdglichte es somit, die unterschiedlichen Informationsquellen nicht nur in ihrer
Haufigkeit, sondern hinsichtlich ihrer inhaltlichen Tiefe und Perspektiven auf das Thema Fertili-
tatserhalt in der Onkologie einzuordnen.

Relevanz

Das Sample der Webseitensuche erwies sich hinsichtlich des rekonstruierten Interesses, sich
Uber magliche Fertilitatseinschrankungen wie auch fertilitdtserhaltende MaBnahmen in Zusam-
menhang mit einer Krebserkrankung bzw. -therapie zu informieren, als Uberwiegend relevant.
Wie bereitsin Abbildung 2 dargestellt, zeigte sich, dass URLs mit hoher Prasenz bei unterschied-
lichen Suchanfragen auch Gberwiegend im Hinblick auf die Suchintention relevant waren.

Innerhalb der zehn haufigsten Webseiten-Domanen fanden sich vor allem verschiedene Akteure
der Krebshilfe(s. Tabelle 3). Zwei der Top-10-Domanen (gpoh.de, kinderonkologie.charite.de)rich-
ten sich an Kinder und Jugendliche bzw. deren Eltern und sind daher fir die weitere Betrachtung
nachrangig. Dartber hinaus adressieren die Webseiten register.awmf.org, pharmazeutische-zei-
tung.de und onkopedia.com vor allem medizinisches Personal, sodass angenommen werden
kann, dass die Informationen nicht fur alle Betroffenen uneingeschrankt verstandlich sind.

12
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Tabelle 3:  Uberblick iber die am héufigsten angezeigten Webseiten-Doménen

Rang Webseiten-Domane Anzahl Treffer
1 krebsgesellschaft.de 90
2 krebsinformationsdienst.de 7
3 gpoh.de 55
4 register.awmf.org 34
5 kinderonkologie.charite.de 29
6 pharmazeutische-zeitung.de 29
7 onkopedia.com 27
8 folio-familie.de 22
9 advigon.com 18
9 kinderwunsch-arzt.berlin 18
9 krebs-und-ich.de 18
10 aerzteblatt.de 17

Im Sample zeigt sich, dass die Informationen mehrheitlich an Krebspatient*innen sowie deren
Angehorige und Bekannte (61 Beitrage) gerichtet sind (s. Abbildung 3). Sieben Beitrage, die sich
vor allem auf Berichte in Tageszeitungen Uber erfolgreiche Schwangerschaften durch FEM be-
ziehen, richten sich an allgemein Interessierte, wahrend 13 Beitrage Gesundheitsexpert*innen
adressieren. Hierbei handelt es um Informationen zu Leitlinien, wissenschaftliche Aufsatze oder
Informationen auf Portalen fir Mediziner*innen.

Abbildung 3: Adressierte Zielgruppen (Basis: N = 81 URLs)

Allgemein Interessierte

= Krebspatient*innen (inkl.
Angehdrige und Bekannte)

= Gesundheitsexpert*innen
(z.B. med. Fachpersonal)

In 73 Beitrdgen wird das Thema ,Fertilitdtserhalt” Gberwiegend als Hauptthema thematisiert
(s. Abbildung 4). In fUnf Beitragen stellt es nur ein Nebenthema dar, in drei Beitrdgen wird es nur
am Rande erwahnt. In den zehn haufigsten URLs ist es das Hauptthema. Es kann daher davon
ausgegangen werden, dass sich informierende Personen in den oberen Suchergebnissen aus-
fuhrliche Informationen zu diesem Themenbereich online auffinden.

13
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Abbildung 4: Relevanz des Themas Fertilitdt(erhalt)(Basis: N = 81 URLs)

Hauptthema

= Nebenthema

Erwahnung

73

Hinsichtlich der inhaltlichen Ausrichtung der Beitrage zur Art der Krebserkrankung zeigt sich,
dass rund die Halfte der Beitrage (43 Beitrdage) allgemein gehalten sind und keine spezifische
Krebserkrankung fokussieren. Werden konkrete Diagnosen angeflhrt, handelt es sich am hau-
figsten um Leukamien (8 Beitrage), Brustkrebs (8 Beitrdage) und andere gynakologische Krebser-
krankungen, wie beispielsweise Gebarmutter(hals)krebs (6 Beitrage).

Mit Blick auf die unterschiedlichen Informationsangebote zeigt sich ein deutlicher Gender-Bias.
Etwas mehr als die Halfte der Beitrage (n=43)adressieren sowohl Frauen als auch Manner gleich-
ermaBen. 34 Beitrage richten sich nur an Frauen und lediglich vier Beitrage an Manner.

Seriositat

Alle im Sample enthaltenen Webseiten sind verschlisselt® und verfligen Gber ein Impressum.
Auch die zehn Treffer, die auf ein PDF-Dokument fihren, geben Auskunft Uber die Herausge-
ber*innen. Klassifiziert man das Sample nach dem Anbieter der Informationen (siehe Tabelle 3)
zeigt sich eine hohe Présenz der Webseiten der Deutschen Krebsgesellschaft (DKH) und des
Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums (DKFZ) sowie weiterer als
serids einzustufende Anbieter von Gesundheitsinformationen. Es ist dementsprechend davon
auszugehen, dass Suchende - unabhangig von der ihrer konkreten Suchanfrage - diese Websei-
ten als relevante Vorschlage und damit entsprechend seriése Informationen angezeigt bekom-
men.

Daneben finden sich in dem Sample auch verschiedene Angebote von kommerziellen Anbietern
zum Thema ,Fertilitat und Krebs”. In dem Sample sind beispielsweise die Domainen folio-fami-
lie.de des Konzerns SteriPharm (Nahrungserganzungsmittel), advignon.com (Krebszusatzversi-
cherung) sowie mit der Webseite krebs-und-ich.de der ABF-Unternehmensgruppe, wie auch eine
zypriotische Kinderwunschklinik (ivfzypern.de) besonders haufig vertreten. In sechs von zehn

5 EineverschlUsselte Webseite nutzt das HTTPS-Protokoll, das die Datentibertragung vor dem Zugriff Dritter schitzt
und als grundlegendes Merkmal fur Datensicherheit gilt.

14
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Beitragen von kommerziellen Anbietern werden direkt im Zusammenhang mit den Gesund-
heitsinformationen Produkte beworben.

Aktualitat der Informationen

Da sich sowohl Behandlungsmadglichkeiten der Fertilitatsprotektion wie auch gesetzliche Rah-
menbedingungen, allem voran die Kostenubernahme flr Versicherte der gesetzlichen Kranken-
kassen, in den vergangenen Jahren verdndert haben®, ist die Aktualitat der Informationen von
sehr hoher Bedeutung. 29 der 81 Webseiten weisen dabei kein Erstellungsdatum auf und erlauben
Suchenden daher keine (schnelle) Einschatzung der Aktualitat der Information. Das Erstellungs-
bzw. Aktualisierungsdatum der 52 Beitrage mit Datumsangabe liegt zwischen 2002 und 2023,
wobei Uber die Mehrheit der Beitrédge (32 Beitrage) zum Zeitpunkt der Analyse alter als zwei Jahre
sind (s. Abbildung 5). Dies kann zu einer Verunsicherung bei sich informierenden Personen fiih-
ren, da inzwischen etablierte Verfahren wie die Kryokonservierung von Ovarialgewebe beispiels-
weise als ,experimentell”beschrieben werden oder auf Kosten flr verschiedene MaBnahmen hin-
gewiesen wird.

Abbildung 5: Beitrdge nach Erscheinungsdatum (Basis: N = 52 Webseiten)
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Spermien und Hodengewebe
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Erscheinungsdatum bzw. Aktualisierungsdatum

Seit dem 1. Juli 2021 Gbernehmen gesetzliche Krankenkassen unter bestimmten Voraussetzungen die Kosten fir
fertilitatserhaltende MaBnahmen, darunter die Entnahme und Kryokonservierung von Ei- oder Samenzellen sowie
die dazugehdérigen medizinischen MaBnahmen. Voraussetzung ist unter anderem, dass die MaBnahme vor dem 40.
Lebensjahr (Frauen) bzw. 50. Lebensjahr (Manner) begonnen wird. Ab dem 1. Juli 2023 ist auch die Kryokonservie-
rung von Ovarialgewebe in die Kostenlibernahme eingeschlossen.
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Oualitat der Informationen

Zur Bewertung der Qualitat wurde Uberprift, inwiefern wesentliche Aussagen zur Beratung des
Fertilitatserhalts auf den Webseiten enthalten waren. Diese bezogen sich auf folgende Themen-
bereiche:

1) Aufklarung tber Fertilitdtseinschrankungen,

2) Erlauterung zu méglichen Behandlungsmethoden des Fertilitatserhalts (FEM)und Alternati-

ven zum Kinderwunsch,
3) Hinweise auf weiterfiihrende Beratungsmaglichkeiten.

Die meisten Webseiten legen dabei einen inhaltlichen Fokus auf die Krankheitsaufklarungim Hin-
blick auf die Fertilitat und das Aufzeigen maoglicher Behandlungsmethoden, unterscheiden sich
aber deutlich hinsichtlich der Informationsqualitat und -tiefe.

Bezuglich der ,Aufklarung Uber eine Minderung der Fertilitat” wurde gepruft, ob und in welcher
Weise potenzielle Risiken fur die Fruchtbarkeit thematisiert wurden. Dabei zeigte sich, dass die
Krebstherapien bzw. Krebserkrankungen als Ursache fur die Fertilitatsminderung auf 61 der 81
Webseiten genannt wurden. Der inhaltliche Fokus der meisten Webseiten liegt auf den verschie-
denen MaBnahmen zum Fertilitatserhalt. Auf 65 Webseiten werden konkrete MaBnahmen er-
wahnt (es konnen auch mehrere genannt werden), wobei die Kryokonservierung sowohlin den an
Frauen als auch in den an Mannern adressierten Webseiten am haufigsten thematisiert wird
(s. Tabellen 4 und 5).

Tabelle 4:  Erwdhnte FEM-Behandlungen bei Frauen (Mehrfachnennungen)(Basis: N = 81 URLs)

FEM-Behandlung (Frau) Treffer
Kryokonservierung Eizellen 53
Kryokonservierung Ovarialgewebe 39
GnRH-Agonisten 32
Ovariopexie 23
Organerhaltende Operationsverfahren 8

Bei Mannern ist die Kryokonservierung von Spermien im Fokus, teilweise wird jedoch zusatzlich
die Mdglichkeit der Kryokonservierung von Hodengewebe erwahnt. Andere Behandlungsmetho-
den wie z. B. der Gonadenschutz bei der Bestrahlung oder die Hormontherapie werden nur ver-
einzelt erwahnt. In zwolf Beitragen wird darauf hingewiesen, dass sich die Fertilitat nach der
Krebstherapie oftmals regeneriert und daher in den meisten Fallen auf FEM verzichtet werden
konne.

Tabelle5:  Erwdhnte FEM-Behandlungen bei Mdnnern (Mehrfachnennungen)(Basis: N = 81 URLSs)

FEM-Behandlung(Mann) Treffer
Kryokonservierung Spermien 44
Kryokonservierung Hodengewebe 21

Gonadenschutz bei Bestrahlung
Hormonbehandlung
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Die Informationstiefe der Angebote unterscheidet sich deutlich und reicht von einer Erwahnung
bis hin zu einer umfassenden Erlauterung. Ausfuhrlicher gehaltene Informationen beziehen sich
dabei vor allem auf eine detaillierte Schilderung mehrerer FEM und ihrer Voraussetzungen, wah-
rend organisatorische Aspekte in nahezu allen Fallen unerwahnt bleiben. Zeitliche Aspekte wer-
den im Zusammenhang mit den fertilitdtserhaltenden MaBnahmen fir Frauen starker themati-
siert als im Fall der an Manner adressierten Beitrage. So wird beispielsweise geraten, die Famili-
enplanung erst nach dem Ende der Krebstherapie zu beginnen und eine Wartezeit zur kérperli-
chen und psychischen Regeneration bis zum Beginn der Familienplanung einzuplanen (26 Bei-
trage). Die angesprochenen Zeitraume unterscheiden sich jedoch deutlich und variieren zwi-
schen mindestens drei Monaten (bei Mannern) bzw. sechs Monaten und ,mehreren Jahren” (bei
Frauen). Uberwiegend wird ein Zeitraum von zwei Jahren empfohlen.

Alternative Moglichkeiten zur Realisierung einer Elternschaft werden in 10 der 81 analysierten
Beitrage erwahnt (s. Tabelle 6). Dabei wird die Adoption am haufigsten (5 Beitrage) genannt, wo-
bei lediglich ein Beitrag auf weitere Beratungsangebote verweist. Auch die in Deutschland nicht
zugelassene Eizellspende wird in funf Beitragen erwahnt, vor allem in Beitrdgen auslandischer
Fertilitatskliniken. Auch weitere, in Deutschland nicht zugelassene Behandlungsmethoden, wie
die Leihmutterschaft und die Embryonenspende, werden in den untersuchten Beitragen thema-
tisiert. Auf(zugelassene)Alternativen, wie die Samenspende (2 Beitrage)und die Aufnahme eines
Pflegekindes(1Beitrag), wird vereinzelt verwiesen.

Tabelle 6:  Alternativen zu einer FEM-Behandlung (Mehrfachnennungen)(Basis: N = 81 URLs)

Alternativen zur FEM-Behandlung Anzahl der Erwahnungen
Adoption 5
Eizellspende (Ausland) 5
Samenspende 2
Leihmutterschaft (Ausland) 2
Embyronenspende (Ausland) 1
Pflegekind 1

Weiterfiihrende Hinweise auf ergénzende (Beratungs-)ngebote

Konkrete weiterfihrende Beratungsangebote und -maglichkeiten finden sich nur auf einem Teil
der berlicksichtigten Webseiten. 28 Webseiten legen den Nutzer*innen nahe, sich um eine Bera-
tung hinsichtlich einer méglichen Fertilitdtseinschrankung zu bemiihen und Arzt*innen proaktiv
auf dieses Thema anzusprechen und enthalten den Hinweis, dass fertilidtsschitzende bzw. -er-
haltende MaBnahmen vor Beginn der Krebstherapie eingeleitet werden missen. Von den 28 Web-
seiten verweisen 17 auf den hohen Zeitdruck und die Notwendigkeit einer schnellen Entschei-
dungsfindung.

In 53 Informationsangeboten wurden konkrete Institutionen und Ansprechpersonen zur weiteren
Beratung genannt. Dabei zeigt sich ein sehr heterogenes Bild bezlglich der genannten Professi-
onen (siehe Tabelle 7), was mitunter zu einer Verunsicherung beitrégt, wer bei diesem zeitkriti-
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schen Thema die nachste weiterfihrende und fachlich kompetente Anlaufstelle ist. Am haufigs-
ten wurde das Fertiprotekt-Netzwerk als beratende Stelle erwahnt (33 Mal). Ebenfalls haufiger
erwahnt wurden Kinderwunschzentren bzw. -kliniken (22 Beitrage). Der/die ,behandelnde*r Arzt/
Arztin”, Onkolog*in, Psychoonkolog*in und Gynékolog*in wurden in jeweils zehn bis zwélIf Beitra-
gen erwdhnt, andere Arzt*innen deutlich seltener (1bis 4 Beitrage).

Tabelle7:  Ansprechperson /-institution (Mehrfachnennungen)(Basis: N = 81 URLs)

Ansprechperson / -institution Anzahl der Erwahnungen

Fertiprotekt-Netzwerk 33
Kinderwunschzentrum /-klinik /~ambulanz 22
Behandelnde*r Arzt / Arztin 12
Onkolog*in n
Psychoonkolog*in 10
Gynakolog*in 10
Arzt / Arztin fiir Reproduktionsmedizin 4
Urolog*in 4
Hausarzt/ -arztin 3
Brustgesundheitszentrum 2
Androlog*in 1
Hautarzt/-arztin 1
Arzt/Arztin 1
Spezialisiertes Zentrum 1

Zur Einschatzung der Informationsqualitat wurde Uberprft, inwiefern zentrale Inhalte zur Bera-
tung Uber fertilitdtserhaltende MaBnahmen (FEM) auf den analysierten Webseiten enthalten wa-
ren. Die Bewertung basierte auf der Thematisierung der drei Kernthemen: (1.)der Aufklarung Giber
eine mogliche Einschrankung der Fertilitat, (2.) der Erlduterung verfligbarer Behandlungsmag-
lichkeiten sowie mdglicher Alternativen zum Kinderwunsch, und (3.) dem Hinweis auf weiterfiih-
rende Beratungsmaglichkeiten.

Am haufigsten wurde Uber konkrete MaBnahmen des Fertilitatserhalts informiert (n = 66), gefolgt
von Hinweisen auf eine mdgliche Minderung der Fertilitat (n =62). Konkrete Beratungsmaglich-
keiten wurden dagegen seltener benannt (n =54). Nur etwa die Halfte der Webseiten (n = 41) ent-
hielt Aussagen zu allen drei Aspekten. In sieben Beitragen wurde keines der als wesentlich erach-
teten Themen aufgegriffen.®

5 Auchinnerhalb der Top10-URLs wurden alle drei Themenbereiche in nur sieben der zwolf URLs aufgegriffen.

18



Lampert / Leppin / Weis | Fertilitat und Ethik in der Onkologie

Abbildung 6: Uberblick (iber beriicksichtigte Themenbereiche

[\

Weiterfuhrende Informationen zu
Beratungsangebote 47 FEM
54 66

Ethische Konflikte und Herausforderungen
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Nahezu alle im Sample enthaltenen Beitrage auf den Webseiten fokussieren die Erlauterungen
der Auswirkungen auf die Fertilitat und geben Informationen Uber fertilitatserhaltende MaBnah-
men. Ethische Aspekte bei der Entscheidung fur oder gegen die Durchfihrung fertilitatserhal-
tender MaBBnahmen bei an Krebs erkrankten Menschen werden in 56 der 81 Beitrage aufgegriffen,
dabei jedoch sprachlich nicht als ethische oder moralische Abwagungsentscheidung oder Her-
ausforderung explizit markiert und zudem Gberwiegend nur kurz angeschnitten (s. Tabelle 8).

In unserem Sample konnten wir induktiv folgende ethische Abwagungsentscheidungen identifi-

zieren:
Tabelle 8:  (Ethische) Herausforderungen (Basis: N = 81 URLSs)

Herausforderung

Erh6hung der eigenen Mortalitat
Schadigungen am Erbmaterial der Keimzellen der Kinder (17x)

Personliche Aspekte (Partnerschaft, Kinder wachsen ggf. ohne einen El-
ternteil auf, Notwendigkeit eines Unterstiitzungsnetzwerks)
Risikoschwangerschaft

Weitergabe einer erblichen Veranlagung an die Kinder

Thematisierung von in Deutschland als ethisch bedenklich eingestuften
Behandlungsoptionen
Lebenssinn durch unerfillten Kinderwunsch

Anzahl der
Erwahnungen

36
17
14

13
1
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Die aufgegriffenen ethischen Aspekte werden dabei unterschiedlich im Hinblick auf die Risiken
und Eintrittswahrscheinlichkeiten diskutiert. Am Beispiel der Erhdhung des Rezidivrisikos auf-
grund einer Schwangerschaft finden sich widersprichliche Angaben, die eine informierte Ent-
scheidungsfindung erschweren kdnnen. So stellt die Allianz gegen Brustkrebs fest: Das ,Risiko,
wieder Brustkrebs zu bekommen, ist durch eine Schwangerschaft nicht erhéht”. Die Pharmazeu-
tische Zeitung schreibt, dass ,Risiko stufen Fachleute als gering ein”, und laut Mamazone sei das
Rickfallrisiko ,noch nicht geklart”. Hier zeichnet sich ein(weiteres) Verunsicherungspotenzial fir
Betroffene ab, die entweder veraltete Informationen erhalten oder mit divergierenden Angaben
konfrontiert sind.

3.3 Zwischenfazit

Patient*innen und Angehdrigen stehen eine Reihe an Informationsangeboten zur Verfligung, die
sichdem Thema Fertilitatserhalt bei Krebserkrankungen widmen. Die analysierten Ratgeber sind
umfassend und die Informationen zu den verschiedenen Behandlungsmethoden und -optionen
verstandlich aufbereitet. Es werden Fachbegriffe erklart und rechtliche, finanzielle sowie orga-
nisatorische Aspekte bertcksichtigt. Ethische Fragen werden aufgeworfen, aber nicht ausfihr-
lich thematisiert. Angesprochen wird die individuelle Abwagung zwischen medizinischer Mdg-
lichkeit und personlicher Verantwortung, etwa die Sorge um die Vererbung genetischer Risiko-
faktoren an die Kinder, oder die Frage, inwieweit man einem Kind gerecht werden kann. Rele-
vante Aspekte sind Uberdies die zeitliche Dringlichkeit der Entscheidung Gber FEM sowie das
Spannungsverhaltnis zwischen einem ,technisch gestitzten” und einem ,natirlichen" Kinder-
wunsch.

Zusatzlich zu klassischem Informationsmaterial konnen Patient*innen und Angehdrige auf zahl-
reiche Onlineangebote zurlickgreifen. Die Analyse potenziell relevanter Angebote, d. h. solche,
die bei der Eingabe verschiedener Suchbegriffe zum Thema angezeigt werden, zeigt, dass Infor-
mationssuchende mit hoher Wahrscheinlichkeit auf den Angeboten bekannter Akteure wie der
Deutschen Krebsgesellschaft oder des Krebsinformationsdienstes stoBen. Neben den 6ffentli-
chen und gemeinnltzigen Anbietern finden sich auch Webseiten von kommerziellen Anbietern,
deren Informationsangebote Uberwiegend sachlich, aber in Einzelfallen auch produktbezogen
werbend ausfallen. Auffallig ist, dass einige der bereitgestellten Informationen kein Erschei-
nungsdatum haben oder(erkennbar)veraltet sind, was insbesondere angesichts sich wandelnder
Rahmenbedingungen, wie z. B. der Kostendbernahme der gesetzlichen Krankenkassen oder der
Anerkennung einzelner Verfahren, problematisch sein kann.

Insgesamt zeichnet sich beiden Online-Angeboten ein deutlicher Gender-Bias ab, da Frauen hau-
figer Zielgruppe der Beitrage sind. Uberdies variiert die Informationstiefe der Beitrdge deutlich:
Wahrend die meisten Webseiten konkrete MaBnahmen des Fertilitatserhalts, wie z. B. die Kryo-
konservierung von Eizellen, Ovarialgewebe oder Spermien, erldutern, bleiben organisatorische
Aspekte, wie zeitliche Ablaufe und Beratungsstrukturen, haufig unkonkret. Auch zeigt sich, dass
Aussagen zur empfohlenen Wartezeit nach Therapieende stark divergieren, was die Orientierung
aus Patient*innensicht zusatzlich erschwert. Zwar werden die Verfahren umfassend erlautert,
doch fehlen haufig Anregungen zur Auseinandersetzung mit ethischen Fragestellungen sowie
konkrete Hilfestellungen zur Entscheidungsfindung. Alternativen zur biologischen Elternschaft,
wie die Adoption oder Samenspende, werden nur selten als Option erwahnt. Personen erhalten
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insofern zwar viele Informationen Uber fertilitatserhaltende MaBnahmen, jedoch nur wenig Un-
tersttzung bei der Reflexion Uber persdnliche, ethische oder langfristige Folgen.

Zwar enthalten Uber die Halfte der Beitrage Hinweise auf Anlaufstellen, doch zeigt sich eine
groBe Heterogenitat der genannten Beratungsangebote und arztlichen Professionen. Das Fer-
tiprotekt-Netzwerk wird am haufigsten als Anlaufstelle genannt, daneben auch Kinderwunsch-
zentren. Die Vielfalt der genannten Akteur*innen konnte zu Unsicherheit bei Betroffenen fihren
- gerade angesichts des zeitkritischen Handlungsbedarfs vor Beginn der Krebstherapie.
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4. Thematisierung von fertilitatserhaltenden MaBnahmen in Sozialen
Medien

Neben der gezielten Suche nach sachlichen Informationen spielt der Austausch mit anderen Be-
troffenen eine zentrale Rolle im Umgang mit gesundheitsbezogenen Themen und Erkrankungen.
Insbesondere Online-Foren fungieren oftmals als geschutzte digitale R&ume, in denen sowohl
personliche Krankheits-und Therapieerfahrungen als auch weiterfiihrende Informationen geteilt
werden.

Zunehmend gewinnen aber auch Social-Media-Plattformen im Gesundheitsinformationsverhal-
ten der Zielgruppe an Bedeutung. In der hier fokussierten Altersgruppe zahlen zum Untersu-
chungszeitpunkt insbesondere Instagram und Facebook zu den meistgenutzten Kanalen, wobei
Instagram innerhalb der 14- bis 29-Jahrigen eine besonders hohe Reichweite erzielt (ARD/ZDF-
Onlinestudie 2024). Eine explorative Vorab-Sichtung zeigt, dass beide Plattformen aktiv von an
Krebs erkrankten Personen zur themenbezogenen Vernetzung genutzt werden. Da sich der Aus-
tausch auf Facebook jedoch Uberwiegend in privaten Gruppen vollzieht, war eine wissenschaft-
lich und ethisch vertretbare Auswertung dieser Inhalte nicht méglich. Aus forschungsethischen
Grinden wurde daher auf die Analyse von Gruppendiskussionen auf Facebook verzichtet und die
Analyse auf ausschlieBlich 6ffentlich sichtbare Beitrage und Kommentare auf Instagram fokus-
siert.

Die Auswertung der Beitrage bietet wertvolle Einblicke, welche Themen Betroffene besonders
beschaftigen, an welchen Stellen Unsicherheiten oder Informationsbedarfe bestehen und wie
medizinische, ethische und emotionale Faktoren individuelle Entscheidungsprozesse mitbe-
stimmen. Zur Veranschaulichung einzelner Aspekte werden im Bericht exemplarisch ausge-
wahlte Beitrage in anonymisierter Form dargestellt.®

4.1  Ergebnisse der Foren-Analyse

Foren zahlen zu den typischen Kommunikationsformen im Social Web und es gibt eine Vielzahl an
Foren, in denen sich Betroffene zu spezifischen Krankheitsbildern untereinander austauschen.
Um die patient*innenorientierte Suche zu rekonstruieren, wurde durch verschiedene Suchanfra-
gen Uber Google nach relevanten Foren gesucht. Folgende Foren konnten dabei aufgefunden
werden:

&  Die entsprechenden Beitrage wurden im Qriginalwortlaut Gbernommen und nicht sprachlich Gberarbeitet.
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Tabelle 9:  Ubersicht (iber Online-Foren fiir Patient*innen zum Thema Krebs

- Informationswebseite mit Forum fiir verschiedene
Erkrankungen
- Moderiertes Forum
Onmeda | - Registrierung zum Verfassen eigener Beitrage notwendig
U~ - Separates Forum zum Thema ,Kinderwunsch” (Experte/Arzt

M Gesundheit beantwortet Fragen)

- FEMwenig thematisiert

- Keine Suchfunktion

- Moderiertes Forum

- Registrierung zum Verfassen eigener Beitrage notwendig

- Thema Kinderwunsch/ FEM wird in einigen Threads diskutiert
- Suchfunktion vorhanden

- Moderiertes Forum
- Registrierung zum Verfassen eigener Beitrage notwendig
- Geschutzter Forumsbereich, der gezielt freigeschaltet wer-
de von Krebsp v den muss
- FEMwird nicht Gber Suchfunktion aufgefunden

Forum fiir Angehorige und

- Altestes deutschsprachiges Krebsforum (Online seit 1997)
: - Moderiertes Forum

‘:.‘4\ - Registrierung zum Verfassen eigener Beitrage notwendig
- FEM/Kinderwunsch wird wenig thematisiert

. - Forum fur verschiedene Erkrankungen

w & - Unterforum fir Patient*innen zum Thema ,Brustkrebs”(keine
% weiteren Krebserkrankungen)

i e - FEM/Kinderwunsch wird wenig thematisiert

=

In einem zweiten Schritt wurden die untersuchten Foren hinsichtlich der Prdsenz des Themas
LFertilitatserhaltende MaBnahmen” analysiert. Dabei zeigte sich, dass das Thema besonders in-
tensivin dem ,Forum der Frauenselbsthilfe Krebs”, vor allem in dem Thread ,Brustkrebs und Kin-
derwunsch” diskutiert wurde. Dieser Thread verzeichnet zum Analysezeitpunkt 240 Beitrage von
80 unterschiedlichen Accounts[im Zeitraum von 1/2020 bis 11/2023]. Die hochste Zahl an indivi-
duellen Beitragen bzw. Beitrdgen pro Profil/User lag bei 13 Posts. Zum Zeitpunkt des Da-
tensamplings verzeichnet der Thread Uber 155.000 Seitenaufrufe, was darauf hindeutet, dass er
offenbar zur Informationssuche von deutlich mehr Personen .mitgelesen™ wird, auch ohne aktive
und sichtbare Beteiligung an der Diskussion.

Wie in zahlreichen Online-Foren Ublich, stellen sich die Nutzer*innen auch in diesem Forum zu-
meist kurz in einem einzelnen Beitrag vor, einige User*innen treten aber auch nur als Antwor-
tende in Erscheinung und verzichten auf eine Selbstvorstellung. Soweit es aus den Selbstvorstel-
lungen bzw. den Kommentaren erkennbar ist, scheinen alle beitragenden Personen weiblich und
selbst an Krebs erkrankt zu sein. Dem Thread ,Brustkrebs und Kinderwunsch” entsprechend, ist
Brustkrebs als Diagnose dominierend, aber auch Personen mit anderen Krebserkrankungen neh-
men an dem Thread teil. Die Personen befinden sich in unterschiedlichen Phasen der Krebser-
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krankung bzw. -therapie. Einige haben sich bereits fir oder gegen die Durchfihrung von fertili-
tatserhaltenden MaBnahmen entschieden, wahrend andere erst kurzlich die Krebsdiagnose er-
halten haben und sich mitten im Entscheidungsprozess befinden.

Nach Abschluss der Datenbereinigung wurde das finale Sample mithilfe der Analysesoftware
MAXQDAZ24 einer qualitativen Auswertung unterzogen. Die inhaltliche Kategorisierung basierte
auf einem deduktiv-induktiv entwickelten Codewortbaum, der verschiedene Analysebereiche
abbildete und drei zentrale Zielsetzungen verfolgte: 1.) Erfassung des Hauptthemas bzw. magli-
cher Nebenthemen des Beitrags, 2.) Identifikation von Informationsbedarfen und Herausforde-
rungen sowie 3.) Hinweise auf weiterfihrende Beratungsangebote.

Themen mit Bezug zu fertilitatserhaltenden MaBnahmen

Angesichts des thematischen Rahmens des Threads steht der Austausch tGber medizinische Ent-
scheidungsprozesse und mégliche Behandlungswege zur Realisierung eines Kinderwunsches im
Mittelpunkt der Diskussion. Im Zentrum stehen dabei insbesondere Fragen rund um die Inan-
spruchnahme fertilitatserhaltender MaBnahmen (FEM) unmittelbar nach der Diagnosestellung,
den geeigneten Zeitpunkt fur eine mégliche Unterbrechung der Antihormontherapie sowie wei-
tere medizinische und reproduktionsbezogene Maglichkeiten zur Realisierung des Kinderwun-
sches. Dabei zeigt sich, dass Entscheidungen zur Familienplanung im Kontext einer Krebserkran-
kung nicht nur unter medizinischen Vorgaben, sondern unter Berlcksichtigung individueller Le-
bensumstande, Erfahrungen und Wertvorstellungen getroffen werden. Die Diskussionen zeich-
nen sich durch einen hohen Grad an Austausch Uber konkrete BehandlungsmaBnahmen, Unsi-
cherheiten und Entscheidungsdilemmata aus, wobei insbesondere medizinische Handlungs-
spielrdume immer wieder thematisiert werden. Besonders haufig wird die sogenannte Zwei-Jdah-
res-Regel im Zusammenhang mit der Einnahme von Tamoxifen thematisiert. Diese wird vielfach
als arztliche Empfehlung beschrieben, jedoch auch kritisch hinterfragt oder mit individuellen Er-
fahrungen kontrastiert:

Leider habe ich noch keine Kinder und umso gréBer ist mein Kinderwunsch. Die Arzte
sagen ich muss mindestens zwei Jahre Tamoxifen einnehmen und dann kénnte man es
mit der Schwangerschaft versuchen.”

Andere Beitrage verweisen hingegen auf abweichende Erfahrungen oder alternative Verlaufe, in
denen die empfohlene Therapiedauer verkurzt oder unterbrochen wurde:

Jch habe in meiner Reha auch eine junge Frau getroffen, die ihre Tamoxifeen-Eingabe
unterbrochen und dann gerade schwanger war, und alles gut gelaufen ist.”

Diese Beitrage zeigen, dass sich medizinische Empfehlungen und individuelle Entscheidungs-
wege nicht immer decken und die Umsetzung arztlicher Vorgaben im Alltag der Betroffenen mit
Unsicherheit, Abwagung und biografischer Anpassung verbunden ist.

Ein weiteres wiederkehrendes Thema ist der Umgang mit fertilitatserhaltenden MaBnahmen wie
der Kryokonservierung von Eizellen oder Eierstockgewebe. Dabei werden sowohl medizinische
Risiken als auch ethische, zeitliche oder praktische Uberlegungen eruiert. Einige User*innen leh-
nen hormonelle Stimulation zur Eizellreifung bei hormonpositivem Brustkrebs bewusst ab:
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Jch sollte mich bei hormonpositivem Tumor zwei Wochen mit Hormonen vollpumpen,
damit die Eizellen reifen (flir damals absolutes No-Go).”

Zudem berichten einige Nutzerinnen von medizinischen Unsicherheiten oder widersprichlichen
Aussagen zwischen verschiedenen Arzt*innen oder Institutionen. Diskutiert werden unter ande-
remdie Frage, ob eine hormonelle Stimulation zur Eizellgewinnung bei hormonrezeptorpositivem
Brustkrebs vertretbar sei, ob die empfohlene Dauer der Tamoxifeneinnahme individuell ange-
passt werden kann oder ob Zoladex als SchutzmaBnahme fiir die Eierstocke ausreichend ist. Ne-
ben personlichen Bewertungen und Erfahrungsberichten zeigt sich dabei auch, dass einige Be-
troffene gezielt Zweitmeinungen einholen, etwa vom Kinderwunschzentrum, um Unsicherheiten
in der Entscheidungsfindung zu begegnen:

,0as Kinderwunschzentrum ist da der beste Ansprechpartner und kann vielleicht auch
nochmal eine andere Meinung als deine Gyn geben.”

Solche Aussagen verweisen auf den Wunsch nach zusatzlicher Orientierung bei komplexen und
mitunter widersprichlichen medizinischen Empfehlungen. Entscheidungen werden dabei nicht
nur entlang arztlicher Vorgaben, sondern auch im Spannungsfeld individueller Lebensrealitaten
und unklarer Informationslage getroffen.

Das Thema Kosten wird im Forum nicht umfassend diskutiert, spielt aber in einzelnen Beitragen
eine spurbare Rolle, insbesondere dann, wenn finanzielle Fragen unmittelbar mit der Entschei-
dung fur oder gegen fertilitatserhaltende MaBnahmen verknupft sind. Dabei stehen sowohl kon-
krete Erfahrungen mit der Kostenlibernahme durch Krankenkassen als auch Unsicherheiten tGber
finanzielle Voraussetzungen und Belastungen im Fokus. In einem Beitrag schildert eine Nutzerin
eindrlcklich die finanzielle Belastung, die durch die eigenfinanzierte Durchflihrung eines Kinder-
wunschversuchs entstanden ist:

Also ich/wir mussten alles zahlen, da ich mit 40 Jahren zu alt bin, damit die Kranken-
kasse dies tibernimmt. Ich habe flr die Behandlung Eizellen auftauen und die ganzen
Ultraschall Untersuchungen (ich glaube es waren 6) und Blutabnahmen und Befruch-
tungsversuch ca. 2.200 € bezahit.”

Das Alter wird in diesem Fall als ausschlaggebender Faktor benannt, in anderen Beitragen bleiben
die Grinde fir eine Ablehnung durch die Krankenkasse unklar. Mehrfach wird deutlich, dass Un-
sicherheit daruber besteht, ob und in welchem Umfang MaBnahmen wie Eizell- oder Gewebeent-
nahme oder Kryokonservierung ibernommen werden. Dabei ist nicht immer nachvollziehbar,
welche Kriterien erfillt sein missen oder wie unterschiedliche Kassen mit der Situation umge-
hen:

JDas istjasehrinteressant... bei mir hat das leider die Krankenkasse nicht Gbernommen
[...] Beiwelcher Krankenkasse bist Du?”

,Du solltest aber erstmal deine Krankenkasse fragen, die (bernehmen die Kosten ja
auch, wenn die Voraussetzungen erfillt sind.”
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Ethische Konflikte und Herausforderungen

In den Forenbeitragen werden verschiedene ethische Konflikte im Zusammenhang mit fertili-
tatserhaltenden MaBnahmen (FEM) sichtbar, mit denen sich die Betroffenen auseinandersetzen.
Der Kinderwunsch wird von vielen als grundlegender Bestandteil einer sinnstiftenden Lebenspla-
nung beschrieben. Auch unter erschwerten Bedingungen wie die Gefahr der Wiedererkrankung
bleibt der Wunsch nach eigenen Kindern haufig bestehen, wie sich exemplarisch in der folgenden
Aussage zeigt:

Kinder gehérten aberimmer fest zu meiner Lebensplanung. Es wird sich zeigen wie gut
und schnell alles funktioniert.”

Der Wunsch nach einem eigenen (biologischen) Kind wird im Forum als komplexes Anliegen ver-
handelt, das mit ethischen Spannungsfeldern verbunden ist. Besonders haufig thematisiert wer-
den dabei das Risiko der eigenen Wiedererkrankung, der genetischen Weitervererbung, die Be-
deutung des Kinderwunschesin der Lebenslaufplanung sowie Fragen nach der Natdrlichkeit me-
dizinisch assistierter Fortpflanzung.

Hinsichtlich der ethischen Vertretbarkeit einer moglichen Weitervererbung stehen unterschied-
liche Auffassungen nebeneinander. So schatzen einige Betroffene das genetische Risiko als be-
grenzt ein und sehen es nicht als Hinderungsgrund fir die Inanspruchnahme von fertilitatserhal-
tenden MaBnahmen bzw. der Verwirklichung ihres Kinderwunschs. Auch die Hoffnung auf medi-
zinischen Fortschritt und verbesserte Behandlungsmaglichkeiten flieBt in diese Einschatzungen
ein:

.Nun habe ich auch die BRCA1 Mutation und bin hin- und hergerissen, ob ich auf naturli-
chem Wege (iberhaupt Kinder bekommen soll. Meine Arztin meinte zwar, dass ich das
wahrscheinlich schon kénnte und die eingefrorenen Eizellen nur der Plan B sind, aller-
dings gibt es ja eine 50% Wahrscheinlichkeit, dass ich die Genmutation weiter vererbe.
Soweit ich weiss, ist Prdimplantationsdiagnostik in DE ja verboten, aber ich habe ge-
hért, man kann einen Ethikantrag stellen, ggf. kénnte ich dann die eingefrorenen Eizel-
len testen lassen. Auf der anderen Seite weiss ich ja auch, dass eine BRCAT Mutation ja
kein Todesurteil ist, vor allem nicht, wenn man es vorher weiss. Und wer weiss, wie weit
die Wissenschaft und die Medizin ist 20-30 Jahren ist (hoffentlich haben wir dann END-
LICH ein Mittel gegen Krebs).”

Neben der Sorge um die Weitergabe einer genetischen Disposition wird in den Forenbei-
tragen auch eine Perspektive sichtbar, die die Lebensqualitat trotz genetischer Belastung
ins Zentrum stellt. Einige User*innen hinterfragen, dass reproduktive Entscheidungen zu-
nehmend entlang von Risikokalkllen und Praventionslogiken getroffen werden, auch mit
Verweis auf die eigene Biografie und die Erfahrung, das betreffende Risiko selbst vererbt
bekommen zu haben.

.Deine Gedanken kann ich verstehen, ich habe die BRCA2 Mutation. Fir mich ist dies

aber kein Grund keine Kinder zu bekommen, denn es gibt ja auch viele andere Risiken

die weitervererbt werden, welche man aber gar nicht so genau kennt (und was auch gut

ist, sonst wiirden wahrscheinlich deutlich weniger Kinder geboren). Und wie du schon

sagst, die Wahrscheinlichkeit ist ,nur”50% und es ist ja schon heute kein Todesurteil

mehr (noch viel weniger wenn'’s an einen Jungen vererbt wird). Aber vor allem sehe ich
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mich ja auch selber, ich habe die Mutation ja auch vererbt bekommen, auch wenn diese
damals noch nicht bekannt war. Aber wenn ich mir vorstelle meine Mutter hdtte das
Wissen und die Wahl gehabt, dann wirde es mich ja vielleicht gar nicht geben. Aber ich
empfinde mein leben ja als lebenswert, bin also froh geboren zu sein.. also ich hoffe ich
habe das verstdndlich riibergebracht. Letztendlich ist es ja aber eine sehr persénliche
Entscheidung, sowieso generell, ein Kind zu bekommen, in unserer Situation noch mal
mebhr.”

Andere User*innen lehnen eine Elternschaft hingegen ab, gerade weil sie das Risiko einer Wei-
tergabe der genetischen Disposition nicht mit ihrem persdnlichen Kinderwunsch vereinbaren
kénnen:

JHallo ihr Lieben, habe seit 10/2020 die ED Mamma-CA triple negativ und die Genmuta-
tion BRCAI. Wie sieht es bei euch aus? Ist jmd. in der gleichen Situation?Wie ist mit
solch einem Hintergrundwissen der Kinderwunsch bei Euch? Ich und mein Partner wol-
len eigentlich diese Genmutation nicht weiter vererben.”

Deutlich zeigt sich, wie stark eine Krebserkrankung die individuelle Lebenslaufplanung beein-
trachtigen kann. Daraus ergeben sich innere Konflikte und Abwagungsprozesse in Bezug auf die
weitere Familienplanung. In vielen Forenbeitragen setzen sich die Betroffenen mit normativen
Vorstellungen Uber den ,richtigen” Zeitraum fur die Realisierung des Kinderwunsches auseinan-
der. Therapieplane, wie die langjahrige Einnahme von Tamoxifen oder anderen antihormonellen
Medikamenten, beeinflussen dabei maBgeblich den zeitlichen Handlungsspielraum fir eine mog-
liche Schwangerschaft:

A...] also ich kenne auch die Variante, dass man Tam 2 Jahre lang nimmt, dann fir
Schwangerschaft und Stillzeit pausiert und dann Tam weiternimmt (im deinem Fall die
3 tbrigen Jahre). Ich habe aber einen Artikel gelesen, dass bezweifelt wird, dass die 2
Jahre wirklich sein missen. [...] Das "Problem" an der Sache ist, dass du 37 Jahre alt
bist (so wie ich) und die Fruchtbarkeit immer weiter abnimmt. Nach 2 Jahren Tam bist
du 39 oder schon 40 Jahre alt. Das solltest du bei deiner Entscheidung berticksichti-
gen.”

Vereinzelt wird in diesem Zusammenhang auch auf rechtliche Rahmenbedingungen verwiesen,
die normative Altersgrenzen zusétzlich verstarken, da die gesetzlichen Krankenkassen bei Uber-
schreiten bestimmter Altersgrenzen die Kosten fir fertilitadtserhaltende MaBnahmen nicht mehr
Ubernehmen.

JAlso ich/wir mussten alles zahlen, da ich mit 40 Jahren zu alt bin, damit die Kranken-
kasse dies (bernimmt. [...] Du solltest aber erstmal deine Krankenkasse fragen, die
libernehmen die Kosten ja auch wenn die Voraussetzungen erfillt sind. [ ... ] Wir versu-
chen es jetzt noch mal auf natirlichen Wegq.”(User*in Sunnyy82)

Ein weiteres wiederkehrendes Thema ist der Wunsch nach einer ,normalen Schwanger-
schaft” ohne medizinisch assistierte Reproduktion. Einige Betroffene berichten in diesem
Zusammenhang von inneren Konflikten, die sie entweder zu einem bewussten Verzicht auf
fertilitatserhaltende MaBnahmen veranlassen oder dazu fiihren, diese lediglich als Absi-
cherung in Betracht zu ziehen. Hierbei spielt das Bedurfnis, sich spater nicht vorwerfen zu

mussen, vorhandene Mdglichkeiten ungenutzt gelassen zu haben, eine groBe Rolle. Auch
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weitere, in Deutschland aus ethischen Aspekten verbotene MaBnahmen, wie etwa die Ei-
zellspende im Ausland, werden in diesem Kontext als Mdglichkeit erwéhnt:

.Die Ungewissheit ob meine Eierstocke die Therapie Uiberstehen und danach eine na-
tdrliche SS méglich ist, hat mich fast am meisten nach der Diagnose belastet.[...]Eine
Schwangerschaft schien unmaglich. Nun bin ich aber doch schwanger geworden, mit
der Méglichkeit der Eizellspende. Dies ist in Deutschland aufgrund des Embryonen-
schutzgesetzes verboten, in Kinderwunschkliniken in den meisten anderen europdi-
schen Léndern aber maéglich. Ich hédtte nie daran gedacht dass dies unser Weg sein
wird, aber nun bin ich sehr froh dass es diese Mdglichkeit gibt. Der Weg und die Ent-
scheidung dahin waren schwierig, emotional aber auch kérperlich hat mich die Ent-
scheidung und das hormonelle hin und her sehr belastet.”

In Einzelféllen flieBen auch religidse Uberzeugungen in die Entscheidungsfindung ein.

.Die Méglichkeit gibt es. Aber die Zeit ist knapp. Hatten uns zur Eizellen Entnahme ent-
schieden aber das dauert zu lange keine Zeit. [ ... ] hoffe ich berdue meine Entscheidung
nicht irgendwann.. meine Familie meint wenn Gott will dann klappt das spéater auch so.”

Hinweise auf weitere Beratungsangebote

Nur in Einzelfallen finden sich explizite Hinweise auf weitere Beratungsangebote. Im Mittelpunkt
stehen personliche Erlebnisse, individuelle Entscheidungsverldufe sowie die gegenseitige Un-
terstltzung. Informationsangebote, wie Ratgeber oder Broschiren, werden im gesamten Dis-
kussionsverlauf nicht genannt. Zweimal wird auf die sogenannte POSITIVE-Studie Bezug genom-
men, die sich mit der kontrollierten Unterbrechung der Antihormontherapie bei bestehendem
Kinderwunsch beschaftigt. Die Studie dient in beiden Fallen als medizinischer Bezugspunkt zur
Rechtfertigung einer Therapiepause und wird als Orientierungsrahmen herangezogen, ohne je-
doch tiefergehend diskutiert oder kritisch hinterfragt zu werden.

Webseiten oder Online-Angebote zur Entscheidungsfindung im Kontext fertilitatserhaltender
MaBnahmen werden nicht thematisiert. In einem Fall wird ein YouTube-Video zum Thema
Schwangerschaft nach Brustkrebs als Informationsquelle empfohlen.

Einzige explizit genannte Anlaufstelle ist der Krebsinformationsdienst (KID), der in zwei Beitragen
erwahnt wird. In einem Fall wird er als niedrigschwellige, telefonische Beratungsinstanz vorge-
stellt, die insbesondere bei Unsicherheiten in der Entscheidungsfindung kontaktiert werden
konne:

Als Anlaufstelle méchte ich dir gerne den Krebsinformationsdienst empfehlen. Dort
kannst du anrufen (tdglich 8-20 Uhr, kostenlos)und erhdltst Rat von Experten. Die Ent-
scheidung kénnen sie dir nicht abnehmen, aber nochmal weitere Infos als Entschei-
dungshilfe liefern.”

Es werden verschiedene medizinische Einrichtungen wie Kinderwunschzentren oder Brustzen-
tren erwahnt, jedoch nicht in Form aktiver Empfehlungen oder als Quellen strukturierter Informa-
tion. Vielmehr stehen individuelle Erfahrungen mit diesen Einrichtungen im Vordergrund. Ahnli-
ches gilt fir humangenetische Beratungsstellen, die in zwei Beitragen explizit genannt, in meh-
reren Fallen jedoch indirekt Uber die Erwdhnung genetischer Tests angesprochen werden.
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Vereinzelt auBern Nutzer*innen Kritik an der unzureichenden Verfligbarkeit verstandlicher und
verlasslicher Informationen und berichten, dass sie sich weitgehend selbststandig informieren
massen.

Jch muss auch ganz ehrlich sagen dass ich es schade finde das man bei diesem Thema
so wenig unterstitzt wird und man sich mehr oder weniger doch selbst informieren
muss. Es ist halt nicht einfach in so einer Situation dies auch noch entscheiden zu mus-
sen. Aber auch das bekommen wir hin (5 ©).”

Vereinzelt berichten Nutzer*innen davon, dass sie sich im Hinblick auf ihren Kinderwunsch von
ihrem behandelnden Arzteteam nicht ausreichend beraten oder unterstiitzt fiihlen. Auch struk-
turelle Hirden, wie etwa eine groBe Entfernung zur nachstgelegenen spezialisierten Einrichtung,
stellen fir Einige eine Erschwernis dar:

Jch méchte dieses Jahr fir mich Klarheit schaffen zum Thema Kinderwunsch und be-
ginne nun, mich mit den Méglichkeiten auseinander zu setzen. Mein Onkologe war dazu
nicht sehr gesprdchig und gestresst, deshalb weiB3 ich leider gar nicht recht, wo ich an-
fangen soll. Das ndchste KiWu Zentrum ist 80km entfernt. Das ist echt weit.”

4.2  Ergebnisse der Instagram-Analyse

Im Unterschied zu (Selbsthilfe-)Foren, bei denen sich User*innen meist Uber themenspezifische
Threads austauschen, ermdglicht Instagram eine andere Form der Dialogizitdt und des Aus-
tauschs zwischen User*innen. Auf der Plattform befinden sich zahlreiche Akteursgruppen und
eine Vielzahlan Themen, auch auBerhalb des gesundheitlichen Kontextes. Die Auffindbarkeit von
Diskussionen auf Instagram erfolgt primar iber Hashtags oder die Profile einzelner Nutzer*innen,
wodurch der Zugang zu relevanten Inhalten in der Informationssuche stark von der Sichtbarkeit
und Bekanntheit von Hashtags oder einzelner Profile abhangt.

Die Kommunikationsmdglichkeiten zwischen User*innen auf Instagram sind hierarchisch aufge-
baut und gliedern sich in (Haupt-)Posts, Kommentare und Antworten auf Kommentare. Ein
(Haupt-)Post wird in der Regel von einer/einem User*in veréffentlicht und besteht aus einem oder
mehreren visuellen Elementen - etwa Bildern oder Videos -, die durch Bildunterschriften (,Capti-
ons”) erganzt werden.” Kommentare zu 6ffentlich einsehbaren Posts erscheinen unter dem je-
weiligen Beitrag; ihre Sichtbarkeit richtet sich nach den Privatsphére-Einstellungen des (Haupt-
JPosts. Somit sind auch Kommentare von privaten User*innen-Profilen sichtbar, wenn diese auf
offentliche Posts reagieren. Dariiber hinaus konnen sowohl (Haupt-)Posts als auch Kommentare
und Antworten mit einem herzférmigen Emoji(,Like”) markiert werden. Es besteht auBerdem die
Mdglichkeit, einen (Haupt-)Post Uber das sogenannte ,Papierflieger"-Symbol (Direktnachricht-
Funktion) mit anderen Personen zu teilen. Die verschiedenen Beteiligungsformen auf Instagram
sind beispielhaft in Abbildung 7 dargestellt.

7 Die Caption kann auch Hashtags, Emojis oder Markierungen von anderen Nutzer*innen enthalten, um die Reich-
weite zu erhdhen oder weitere Interaktionen zu fordern.
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Abbildung 7: Kommunikations- und Interaktionsmaglichkeiten auf Instagram

< Instagrom

Ausschnitt aus dem Kommentarbereich

Fir die Enantone Spritze musstet Du da echt ©
350€ jedes Mal zahlen? @) 1
Antworten

792 Aufrufe

3 Brustkrebs - Brustkrebs und

Kinderwunsch « Kann ich nach der Chemo Kinder jatz ©

bekommen? Antworten

Mit 28 Jahren hat meine Familienplanung nicht mal

begonnen und ich muss mir trotzdem Gedanken dariiber

machen. Was kann ich tun? Welche Mdglichkeiten habe ich - @)

Kinder zu bekommen, falls es auf natiirlichem Wege nicht - oh okay, mich

funktioniert? kostet die nur 10€ immer =

5. April 2020 Antorten

Um relevante Diskussionen und Accounts ausfindig zu machen, haben wir sowohl eine systema-
tische Suche mit Unterstiitzung der Plattform CrowdTangle® durchgefihrt als auch Gber die
Suchfunktion der Plattform manuell nach relevanten Posts gesucht, die zwischen Januar 2020
und Juni 2023 veroffentlicht wurden. Im ersten Schritt der Datenbereinigung wurde das Sample

im

1.

3.

Hinblick auf folgende drei Kriterien analysiert:

Thematische Relevanz: Die Posts mussen das Thema fertilitdtserhaltende MaBnahmenin Zu-
sammenhang mit einer onkologischen Erkrankung thematisieren.
Zuganglichkeit/Sichtbarkeit: Es wurden zu den Erhebungszeitpunkten (automatisierten Da-
tensamplings im August 2023 und der manuellen Suche im Oktober und November 2023) aus-
schlieBlich éffentlich sichtbare Beitrage der User*innen im Sample aufgenommen.®
Sprache: Die Beitrage/Posts missen auf Deutsch verfasst sein.™

In Analogie zum Vorgehen der Webseitenanalyse wurde als Relevanzkriterium bei der Suche tber
CrowdTangle festgelegt, dass relevante Posts sowohl einen Hashtag mit Krebsbezug als auch ei-
nen Hashtag mit Fertilitatsbezug aufweisen missen. Eine Herausforderung stellte dabei die Dop-
peldeutigkeit des Wortes ,Krebs” dar, das einerseits die Erkrankung und andererseits das Stern-
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CrowdTangle (2016 von Facebook ibernommen) erméglichte eine groBflachige Suche und Identifizierung von z. B.
beliebten bzw. weit verbreiteten Social-Media-Angeboten. Das Programm wurde am 14. August 2024 geschlossen.
Instagram bietet die Mdglichkeit, die Privatsphare-Einstellungen anzupassen, so dass das User*innen-Profil und
deren Haupt-Posts nur fiir bestatigte Follower*innen sichtbar sind. Zum Zeitpunkt der Fertigstellung des Berichts
haben zwei User*innen seit dem Zeitpunkt der Sample-Erstellung ihre Privatsphére-Einstellungen verandert und
die entsprechenden Beitrage sind nicht mehr 6ffentlich sichtbar.

Da sich die Analyse auf die Diskussion um fertilitatserhaltende MaBnahmen in Deutschland bezog, wurde zur geo-
grafischen Eingrenzung die Sprache als Relevanzkriterium herangezogen.
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zeichen bezeichnet. Dadurch enthielt die systematische Suche eine sehr hohe Anzahl nicht rele-
vanter Posts. Obwohl 746 Posts beide Hashtag-Kategorien enthielten, wurden nur 58 Posts (von
30 Accounts)alsinhaltlich relevant eingestuft. In der manuellen Suche konnte das Sample zudem
um weitere 22 relevante Posts (von 11 Accounts) erganzt werden. Es ergab sich somit ein vorlau-
figes Sample von 81 Posts von 41 Accounts mit insgesamt 1.135 Kommentaren.

Im Gegensatzzu Online-Foren der Krebs-Selbsthilfe, die einen wichtigen und auch geschutzteren
digitalen Austauschort flr Betroffene darstellen, sind auf Instagram - ahnlich wie bei der Web-
seitenanalyse - sehr unterschiedliche Akteursgruppen aktiv (siehe Abbildung 8). Bei den ,Privat-
personen” handelt es sich ausschlieBlich um Frauen." Die Posts richten sich ebenfalls aus-
schlieBlich an Frauen (54 Posts). 20 Posts adressieren sowohl Frauen als auch Manner; bei vier
Posts werden explizit Manner angesprochen, und drei Posts sind an Paare gerichtet.

Abbildung 8: Verfasser*innen und Adressat*innen von Posts zum Thema Fertilitdtserhalt auf Instagram

Privatpersonen: 23 Posts

Frauen: b4 Posts

Pressemedien: 11 Posts

Unternehmen: 8 Posts

SRS P OSES

Gemal der Zielsetzung der Analyse, die Kommunikation der Betroffenen zu analysieren, um die
Informationsbedarfe und Herausforderungen der User*innen zu erfassen, wurden im finalen
Sample nur die Posts berlicksichtigt, die von Betroffenen verfasst wurden.” Aufgrund dieses
Ausschlusskriteriums besteht das finale Sample aus 23 Beitragen von neun Accounts. Zudem
wurden die insgesamt 739 Kommentare®™ zu den Beitragen ausgewertet (s. Abbildung 9).

n Die Einordnung als ,weiblich” basiert auf Hinweisen aus der Selbstdarstellung der Profile, etwa durch Namen, Pro-
filbilder oder personliche Beschreibungen. Eine eindeutige Verifizierung des Geschlechts war jedoch nicht még-
lich, da keine explizite Selbstauskunft vorliegt.

2. Accounts, die nicht von Privatpersonen gefiihrt wurden, dienten tGberwiegend der Verbreitung von Informationen
zur Fertilitdtsminderung oder Kryokonservierung. Auch die Ankiindigung, die Kosten fir fertilitdtserhaltende MaB3-
nahmen in den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen aufzunehmen, war fur viele Accounts ein Anlass
zu einem entsprechenden Post. Reichweitenstarke iberregionale Magazine und Tageszeitungen sowie Organisa-
tionen der Krebshilfe posteten Portrats von Personen und Paaren, deren Kinderwunsch infolge einer FEM-Behand-
lung realisiert werden konnte.

5 Die Zahl umfasst sowohl Kommentare auf Posts als auch Antworten auf Kommentare.

31

e



Fp i
va

Arbeitspapiere des HBI | Projektergebnisse Nr. 78

Abbildung 99:  Uberblick iber das Sample der Instagram-Analyse

( 2
( 58 relevante Post/ h ( )
746 Posts 30 Accounts
#K (automatisierte 81 Posts/
rebsbezug Suche) 41 Accounts 23 Posts/
#Fertilitatsbezug 9 Accounts
(automatisierte ¥ +1.135 + 739 Kommentare
Suche) 22 Posts/ Kommentare
11 Accounts
manuelle Suche
. y ‘ ) L )

Insgesamt zeigt sich, dass sich auf Instagram vielfaltige Beitrage zum Thema ,Kinderwunsch” fin-
den, die jedoch in den meisten Fallen kaum die spezifischen Umstande der Fertilitadtsbehandlung
infolge einer Krebstherapie sensibel fur die Zielgruppe aufgreifen. Die z. T. umstandliche und feh-
lende Benennung des Themas sowie das Fehlen eines bekannteren Hashtags erschwert eine ziel-
gerichtete Suche nach relevanten Posts.™

Zudem scheint es, dass die im finalen Sample enthaltenen Beitrage oftmals von Betroffenen im
Zusammenhang mit der eigenen Krebserkrankung erstellt wurden. Zum einen befinden sich auf
vielen Profilen vor allem Beitrage, die die Krebserkrankung thematisieren, zum anderen weist der
Accountname durch krebsspezifische Namensanteile auf eine krankheitsbezogene Fokussie-
rung hin. Der Fokus auf Erfahrungsberichte und die zahlreichen Kommentare, in denen Nutzer*in-
nen vor allem personlichere Erfahrungen teilen, stellt sich damit in der empirischen Analyse als
eine wertvolle Quelle fir Handlungs- und Informationsbedarfe dar.

Nach einer Datenbereinigung wurden die identifizierten Beitrage des finalen Samples anschlie-
Bend mithilfe der Analysesoftware MAXQDA24 qualitativ ausgewertet. Im Hinblick auf die Unter-
suchung wurde auf eine Analyse der visuellen Elemente verzichtet und nur textbasierte Inhalte
ausgewertet. Die inhaltliche Kategorisierung erfolgte anhand eines deduktiv-induktiven Code-
baums, der verschiedene Analysebereiche umfasste und zielte auf 1.) die Erfassung des Haupt-
themas bzw. moglicher Nebenthemen des Postings, 2.)die Identifikation von Informationsbedar-
fen und Herausforderungen sowie 3.) Hinweise auf weiterfiihrende Beratungsangebote.

Themen mit Bezug zu fertilitdtserhaltenden MaBnahmen

Zentrale Themen der Posts, Kommentare und Antworten sind die psychischen Belastungen im
Zusammenhang mit dem Kinderwunsch, die Erfahrungen der Betroffenen mit der arztlichen Auf-
klarung und Beratung hinsichtlich eines maglichen Fertilitatsverlusts, die entstehenden Kosten
der Fertilitatsprotektion sowie die damit verbundenen Herausforderungen und ethischen Kon-
flikte beim Erhalt der Fertilitat und der Verwirklichung des Kinderwunschs.

Das Thema ,Psychische Belastung” ist Gberaus prasent und wird in zahlreichen Posts und Kom-
mentaren von weiteren User*innen aufgegriffen. Hierbei zeigt sich, dass die verringerte Fertilitat
und die Aussicht auf einen unerfullten Kinderwunsch als eine sehr hohe psychische Belastung

% Trotz der mitunter etwas erschwerten erstmaligen Suche nach relevanten Beitragen kann durch die Funktions-
weise der Plattform davon ausgegangen werden, dass entsprechende relevante Accounts und Posts zunehmend
indem individuellen Feed von Betroffeneninfolge deralgorithmengesteuerten Personalisierung angezeigt werden.
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wahrgenommen werden. Diese wird insbesondere auch von Patientinnen erwahnt, bei denen auf-
grund einer Ovarektomie (Entfernung Eierstdcke), einer Hysterektomie (Entfernung Gebarmut-
ter) oder einer Wiedererkrankung keine natirliche Schwangerschaft mehr moglich ist.

Furmich warimmer klar, dass ich Mama sein werde. Eigentlich wollte ich sogar immer
richtig viele Kinder haben. Nach meiner ersten Diagnose mit 32 war auch noch klar,
dass ich dann nach der Antihormontherapie Mama werde. Ich war Erzieherin im ersten
Job, ich liebe Kinder, kann gut mit Kindern. Die Metastasen Diagnose hat das jetzt alles
zerschlagen und das ist flr mich fast schlimmer als die erneute und jetzt unheilbare
Krebs Diagnose und die aktuelle Therapie und ich brauche noch um damit GUT klarzu-
kommen, denn ich wére eine absolut tolle Supermama gewesen! @ &) ”

Die meisten Personen, die in ihren Beitragen Hinweise auf ihren aktuellen Therapiestand geben,
befindenssichin einer laufenden Krebstherapie oder bereits in der Phase nach dem Abschluss der
Krebstherapie. Die verzdgerte Familienplanung infolge der Krebstherapie, insbesondere bei ei-
ner langjahrigen Antihormontherapie, wird oftmals als sehr hohe Belastung beschrieben. Dabei
wird haufig auf das héhere Lebensalter im Falle einer Schwangerschaft Bezug genommen, das
sowohl die Chancen einer Schwangerschaft mindere als auch den persénlichen und/oder gesell-
schaftlichen Vorstellungen eines ,guten” Zeitpunkts fir die Familienplanung entgegenstehe. Die
zeitliche Verschiebung der Schwangerschaftsplanungin der individuellen biografischen Lebens-
laufplanung, als auch die Belastung infolge zahlreicher missglickter Versuche zur Realisierung
des Kinderwunsches stellen eine emotional belastende Situation fur viele Betroffene dar.

Die rickblickende Schilderung der arztlichen Beratung zu fertilitdtsbezogenen Themen ist eben-
falls ein haufigeres Thema, vor allem bei den kommentierenden Personen. Hierbei werden diver-
gierende Erfahrungen und Bewertungen bezuglich der arztlichen Beratung geteilt. Viele geben
an, Uber die Fertilitdtsverminderung bzw. -verlust und magliche fertilitdtserhaltende MaBnah-
men beraten worden zu sein, winschen sich riickblickend jedoch eine intensivere Aufklarung und
Beratung. Haufig wird dabei der Wunsch nach mehr Fakten und konkreten Angaben zur Prognose
geauBert. Viele haben den Eindruck, dass sie nicht einschatzen kdonnten, wie realistisch die Aus-
sicht auf ein eigenes Kind(noch)sei. Nurin wenigen Einzelféllen wurde berichtet, dass keine arzt-
liche Beratung stattgefunden habe.

Insbesondere zwei Personengruppen berichten gehauft Gber eine unbefriedigende Behandlung.
Dies sind Personen, die bereits ein oder mehrere Kinder vor der Diagnosestellung hatten und nun
vermuten, dass sie aufgrund dieser Tatsache unzureichend Uber die Moglichkeiten des Fertili-
tatserhalts aufgeklart wurden. Auch Personen, die bei Behandlungsbeginn Gber 35 Jahre alt wa-
ren, kritisieren eine unzureichende Beratung aufgrund einer wahrgenommenen Altersdiskrimi-
nierung.

Vereinzelt diskutieren Nutzer*innen Gber mdgliche Alternativen zu einem eigenen (biologischen)
Kind und bemangeln, dass ihnen vorgestellte Alternativen wie beispielsweise eine Adoption fir
sie als (ehemalige) Krebspatient*innen nicht realisierbar sind, da Kinder nur an Paare ohne ge-
sundheitliche Vorbelastungen vermittelt werden.

In den Kommentaren gibt es wahrend des gesamten Analysezeitraums zudem Hinweise darauf,
dass User*innen in Bezug auf die Kostenlbernahme und den Umfang der ibernommenen MaB-
nahmen unsicher sind. Die User*innen diskutieren Uber ihre eigenen, teilweise divergierenden
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Erfahrungen. Es herrscht Unklarheit dariber, ob und welche Kosten die gesetzlichen Kranken-
kassen im Zusammenhang mit dem Fertilitatserhalt Gbernehmen und in welcher Héhe gegebe-
nenfalls private Zuzahlungen zu leisten sind, wie folgende Diskussion zwischen zwei User*innen
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verdeutlicht:

Dabei diskutieren einige User*innen auch lber divergierende Erfahrungen in der Kostenlber-

JFiir die Enantone Spritze musstet Du da echt 350€ jedes Mal zahlen? (&)

Ja®”

Loh okay, mich kostet die nur 10€ immer &)”

nahme bei unterschiedlichen Krankenkassen.

.Bevor die ganzen Termine losgehen, hat meine Onkologin mir noch das Go fir das Ein-
frieren meiner Eizellen gegeben. Ich habe sehr spontan einen Termin in der Frauenklinik
erhalten und wurde beraten. Ich habe mich schnell dazu entschieden Eizellen einfrieren
zu lassen und mir die Spritze geben zu lassen, sodass meine Eierstécke schlafen. Beim
ersten Gesprdch habe ich sofort meine erste Spritze erhalten und ein Rezept fliir meine
ersten zwei Hormonspritzen. 420€ fiur zwei Spritzen und das war nur der Anfang. Ich
sprach schnell mit der @die_techniker und erhielt eine Absage. Bis dato bin ich bei
1800¢€ flr meine Spritzen und die Rechnung der Behandlung folgt. Ich finde es unmég-
lich, dass man in so einer schweren Zeit noch Steine in den Weg gelegt bekommt. Es
gibt so viele Krankenkasse die diese Behandlung bezahlt, nur leider nicht die
@die_techniker. Ich werde selbstverstdndlich Widerspruch einlegen und die #unikli-
nikkoln hilft mir dabei. Wie sieht es bei euch aus? Woflr habt ihr euch entschieden?
Zahlt es eure Krankenkasse?[...]"

Ethische Konflikte und Herausforderungen

Ethische Konflikte sind Uberwiegend in Kommentaren zu finden und werden vereinzelt auch
kontrovers diskutiert. Im Fokus stehen dabei die Gefahr der Weitervererbung der Krebsneigung

an die Nachkommen.
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,Du sprichst mir so aus dem Herzen! Wir wollten gerade damit starten den Kinder-
wunsch in die Tat umzusetzen und dann kam die Diagnose Brustkrebs. @) Ich mach mir
momentan tatsdchlich auch keine Gedanken darlber, ob es dann klappt, sondern viel
mehr dartber ob ich es ertragen kénnte, meinem eigenen Kind das genetische Risiko
evtl. weiter zu vererben. Dazu werde ich dieses Jahr 35 und stehe gerade erst am Be-
ginn meiner Chemo. Das bedeutet, dass das Risiko des Alters bei mir dann auch noch
dazu kommen wiirde. @) Ich muss jetzt zwar eh erstmal die Therapie und die ndchsten
Jahre gut hinter mich bringen, aber der Gedanke an "eigenes Kind ja oder nein" zerreil3t
mich bereits jetzt innerlich. Ich kann sooo gut mitflhlen! Fihl dich ganz fest gedriickt!!”

LPuh, hatte Worte auch an alle die, die sich trotz brcal flr Kinder entschieden haben.
Ich hatte zum Gliick damals eine ganz tolle Arztin, die mir ,diesen Zahn” schnell gezogen
hat, dass ich besser keine Kinder bekommen sollte (in meinem individuellen Fall). Wobei
ich ja auch ungeplant schwanger wurde, vielleicht ist das ein bisschen mein Glick, dass
ich mir diese Last der Entscheidung irgendwie nicht so wirklich aufgeblrdet hab. Es
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stimmt natdrlich, dass die Wahrscheinlichkeit gegeben ist, dass das Gen weitervererbt
wird, aber genauso hoch ist es wahrscheinlich, dass die Mutation nicht weitervererbt
wird. Und wenn man den Feind kennt, kann man Vorkehrungen treffen. Ich habe mich
damals gefragt ,wdére ich lieber nicht geboren worden, als das jetzt durchzustehen”und
ich Persénlich konnte das flr mich mit einem klaren Nein beantworten. Ich bin mir auch
sicher, dass die Medizin in den ndchsten 18 Jahren noch viel weiter sein wird und wer
weiB, vielleicht gibt’s dann sowas wie ne ,Impfung” oder so flr brcal. Aber natdrlich ich
das eine total individuelle Entscheidung die jeder flr sich treffen muss und soll. Und
gerade bei deinem Fall (wegen den Hormonen) kann ich deine Zweifel gut verstehen,
weil es eben ein groBes Risiko flr deine eigene Gesundheit bedeutet. Ich winsche dir
alles Gute weiterhin

Auch das Risiko einer Wiedererkrankung und die damit einhergehende Gefahr, dass Kind nicht
mehr groB ziehen zu kdnnen, bzw. das Kind im Falle einer Wiedererkrankung nicht gut versorgen
zu kdnnen, wird angesprochen.

Als Krebsbetroffene, die sich bewusst gegen die Schwangerschaft nach einem unge-
schitzten GV nach dem Krebs beschloss(in meinem Fall wegen dem Alter, weil das Kind
das Recht auf lebende Eltern hat), kann ich folgendes sagen: Das Kind ist kein Egopro-
jektund hat das Recht auf beide Elternteile. Die Schwangerschaft anzustreben, um sich
EIGENEN Lebenswunsch zu erfillen, dabei inkaufnehmend, dass das Kind ohne Mutter
aufwdchst, ist m.M. egoistisch.”

In Einzelfallen wird auch die Patient*innenautonomie im Beratungsgesprach adressiert. Verein-
zelt duBern User*innen den Eindruck, nicht angemessen im Hinblick auf die Mdglichkeit der Nut-
zung fertilitatserhaltender MaBnahmen beraten und nicht umfassend Uber alle Behandlungsop-
tionen informiert worden zu sein.

Weiterfiihrende Hinweise auf ergénzende (Beratungs-)ngebote

In Postsvon privat geflhrten Accounts finden sich nur selten Verweise auf externe Quellen; dabei
handelt es sich dann Uberwiegend um andere Medienformate wie YouTube-Videos oder Po-
dcasts. Vereinzelt werden die Social-Media-Accounts von anderen Betroffenen verlinkt, die be-
reits zu einem ahnlichen Thema gepostet haben. Im Hinblick auf die Kostentibernahme erwahnen
wenige User*innen die Unterstiitzung durch ,Junge Erwachsene mit Krebs”.

4.3 Zwischenfazit

Neben klassischen Informationsangeboten gewinnen Soziale Medien zunehmend an Bedeutung
fur Menschen, die sich mit einer schwerwiegenden Diagnose auseinandersetzen. Diese Kanale
bieten nicht nur niedrigschwelligen Zugang zu Informationen, sondern erméglichen es Betroffe-
nen auch, personliche Erfahrungen zu teilen, Rickmeldungen zu erhalten und auf informeller
Ebene Orientierung zu gewinnen.

Die Ausfihrungen der Betroffenen in den Sozialen Medien verdeutlichen, dass der Wunsch nach
einem oder einem weiteren Kind fr viele nicht nur ein persoénliches Lebensziel, sondern ein zent-
raler Orientierungspunkt im Umgang mit der Erkrankung ist. Selbst unter den Bedingungen einer
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belastenden Therapie bleibt der Kinderwunsch prasent und beeinflusst auch, wie Betroffene me-
dizinische Informationen einordnen, Entscheidungen treffen und mit Unsicherheiten umgehen.

Die analysierten Beitrage zeigen, dass sich Betroffene mit einer Vielzahl an Themen rund um fer-
tilitatserhaltende MaBnahmen auseinandersetzen. Besonders haufig werden Unsicherheiten in
Bezug auf medizinische Entscheidungen thematisiert: Wann und ob eine MaBnahme sinnvoll ist,
wie hoch die Erfolgschancen sind, welche Risiken insbesondere bei hormonabhangigen Tumoren
bestehen, und wie lange eine medikamentdse Therapie (z. B. mit Tamoxifen) unterbrochen wer-
den durfen, um eine Schwangerschaft zu ermdglichen. Erfahrungswerte anderer Betroffener
werden dabei herangezogen, um eigene Entscheidungen besser einordnen zu kdnnen.

Auch ethische Fragen werden angesprochen, etwa im Hinblick auf die Weitervererbung geneti-
scher Risikofaktoren oder die eigene Prognose. Die Bandbreite reicht hier von reflektierter Ab-
wagung bis zu klaren Entscheidungen fur oder gegen eine Elternschaft. Zudem werden Kosten-
fragen und unklare Zustandigkeiten thematisiert, insbesondere im Zusammenhang mit Alters-
grenzen oder Unterschieden zwischen Krankenkassen.

Ein weiteres zentrales Thema ist die psychische Belastung, die mit der eingeschrankten Frucht-
barkeit oder einem unerfilllten Kinderwunsch einhergehen kénnen. Diese betrifft sowohl Pati-
ent*innen, die sich noch im Behandlungsprozess befinden, als auch solche, die retrospektiv Gber
ihre Erfahrungen berichten. Sowohl auf Instagram als auch in den untersuchten Forenbeitragen
wird deutlich, dass der digitale Austausch flr die Betroffenen nicht allein der Informationsgewin-
nung dient, sondern auch eine wichtige emotionale und soziale Funktion erflllt. Besondersin der
Forum-Analyse zeigt sich, dass viele Nutzer*innen gezielt nach Personen in vergleichbaren Situ-
ationen suchen, um ihre Erfahrungen abzugleichen, Orientierung zu finden und emotionale Ent-
lastung zu erfahren.
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5. Zusammenfassung und Handlungsempfehlungen fiir die
Fertilitatsberatung bei onkologischen Patient*innen

Im Rahmen des Projekts ,Fertilitdtserhaltende MaBnahmen bei jungen Patient*innen mit Krebs-
erkrankung - ethische und psychosoziale Aspekte von Aufklarung und Einwilligung” wurde - ne-
ben einer Befragung von Krebspatient*innen und Arzt*innen - eine Analyse verschiedener Infor-
mations- und Social-Media-Angebote vorgenommen. Die Ergebnisse geben wichtige Hinweise
auf die Informationslage zum Thema Fertilitat und Ethik in der Onkologie sowie auf die Informa-
tions-und Unterstitzungsbedarfe der Betroffenen. Auf Grundlage der Befunde werden abschlie-
Bend Optionen zur Verbesserung der Fertilitatsberatung bei onkologischen Patient*innen formu-
liert.

5.1  Zusammenfassung

Die Analyse der (Online-)Informationsangebote zeigt, dass sich die online verfiigbaren Informati-
onen vor allem auf die Krankheitsaufklarung und Behandlungsmethoden, insbesondere die Kryo-
konservierung von Spermien und Eizellen, beziehen. Esist dementsprechend davon auszugehen,
dass Personen, die sich online informiert haben, von der Beeintrachtigung der Fruchtbarkeit als
eine mogliche Spatfolge der onkologischen Behandlung wissen und die Mdglichkeit der Kryokon-
servierung kennen. Die online verfigbaren Informationen beziehen sich dabei oftmals pauschal
auf Krebserkrankungen, wodurch nur eine eingeschrankte Ubertragbarkeit auf die individuelle
Patient*innensituation mdglich ist. Teilweise sind die Informationen zudem liickenhaft und nicht
auf dem aktuellen Stand. Fir mannliche Krebspatienten gibt es wenige (spezifische) Online-In-
formationsangebote.

DadasRisiko flr eine Fruchtbarkeitsstérung und die Moglichkeiten des Fertilitatserhalts von ver-
schiedenen Faktoren, wie der Art und Schwere der Erkrankung, dem Alter zum Zeitpunkt der Be-
handlung sowie der Therapieform und -intensitat, abhangig sind, ist eine individuelle arztliche
Beratung unerlasslich.

Die Analyse von Social-Media-Beitragen (auf Instagram und in einem Online-Forum fir Be-
troffene) sensibilisiert fir die Herausforderungen und Informationsbedarfe der Betroffenen (s.
Tabelle 10). Hierbei zeigte sich ein groBes Bedrfnis nach einem sozialen Austausch und gegen-
seitiger Unterstitzung. Wahrend sich die emotionale Unterstlitzung auf Instagram vor allem
durch Likes und kurzen, oftmals Mut zusprechenden Kommentaren zeigt, duBert sich diese in den
Foren in einem regen, teilweise auch Uber einen langeren Zeitraum andauernden Austausch, in-
dem sowohl Unklarheiten thematisiert als auch Angste und Befiirchtungen thematisiert werden.
Bei Instagram gibt es in den Kommentaren Hinweise darauf, dass sich Nutzer*innen dartber hin-
aus Uber private Chatnachrichten austauschen und die Plattform damit auch zur Kontaktauf-
nahme zwischen Betroffenen fungiert.
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Tabelle 10:  Beobachtungen zur Thematisierung von FEM auf Instagram und in einem Online-Forum
(Thread Brustkrebs und Kinderwunsch)

Instagram Online-Forum
(Thread Brustkrebs + Kinderwunsch)

Fokus stark auf Einzelperson; individueller Weg ~ ,Ort fur Betroffene”; fokussierter Austausch durch

und Verlauf der Krebserkrankung; Kinder- themenbezogene Threads méglich

wunsch/FEM wird nur vereinzelt aufgegriffen

Zeitlicher Fokus vor allem auf FEM-Behandlung =~ FEM wird in mehreren Phasen thematisiert

nach Krebsdiagnose

Personliche Kontaktaufnahme vor allem dber Austausch mit mehreren Betroffenen innerhalb der

DMs Foren-Community

Allgemeiner Uberblick in Infoposts; selten Aus-  Intensiver Austausch zu medizinischen Fachfragen,

tausch zu medizinischen Fachfragen, teilweise  Expert*in der ,eigenen” Erkrankung; umfangreiches

LErfahrungswissen” zwischen Betroffenen Erfahrungswissen und Aufzeigen von (Behandlungs-)
Optionen
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5.2  Handlungsempfehlungen fiir die Fertilitdtsberatung bei onkologischen Patient*innen

Auf Grundlage der Medienanalysen lassen sich verschiedene Optionen zur Verbesserung der Be-
ratung von an Krebs erkrankten Patient*innen hinsichtlich fertilitatserhaltender MaBnahmen ab-
leiten, die neben dem Zeitpunkt der Beratung, das Beratungssetting, die zielgruppenspezifischen
Informationsbedarfe auch eine Begleitung durch weitere, bedarfsorientierte Informationsange-
bote umfassen:

Tabelle 11:  Mdglichkeiten zur Optimierung der Fertilititsberatung bei onkologischen Patient*innen

Ansatzpunkt Empfehlung
Zeitpunkt der Beratung o FEine Beratung sollte nicht nur direkt nach Diagnose, sondern auch
wahrend bzw. nach Therapie erfolgen.
Beratungssetting e Klarung von Zustandigkeiten bzw. mehr Transparenz in Bezug auf Zu-

standigkeiten;

e Gewahrleistung einer guten Betreuung mit Psycholog*innen bzw.
Psycho-0nkolog*innen (wenn méglich im engen Austausch mit behan-
delnden Arzt*innen)

Informations-/ In den Analysen der Sozialen Medien zeichnen sich Informationsbedarfe zu
Beratungsbedarfe folgenden Themen ab:

e Prognosen zum Erfolg der Fertilitatshehandlung

e Kinderwunsch bei alteren Patient*innen sowie Betroffenen, die bereits
Kindern haben.

o Alternativen zum ,eigenen”Kind

Begleitende Informations- = e Aktualisierung vorhandener Informationsangebote
angebote (u. a.im Hinblick auf das Thema Kosteniibernahme)

e Erweiterung des bestehenden Informationsangebots
(vor allem mit Blick auf méannliche Patienten)

o Informationen fir die Zeit nach dem Therapieende bzw. zur Realisie-
rung des Kinderwunsches (z. B. wann wére es sinnvoll, eine Antihor-
montherapie zu unterbrechen)

e Mehr ,Awareness” fiir FEM in Sozialen Medien (gegeniiber dem Thema
Kinderwunsch allgemein; interessant: Bislang gibt es z. B. keinen
Hashtag, der das Thema angemessen kennzeichnet)

o Informationen zu weiteren Stellen und Angeboten, die bei der Ent-
scheidungsfindung unterstiitzen kénnten.

Interessant erscheinen auch die Sichtung und Prifung von digitalen Tools und Anwendungen so-
wie die Mdglichkeiten von Kinstlicher Intelligenz, wie z. B. Angeboten generativer Kl (z. B. Chat-
GPT). Der Vorteil der digitalen Anwendungen lasst sich vor allem darin erkennen, dass den indivi-
duellen Bedingungen bei der Entscheidungshilfe Rechnung getragen werden kann. Sie konnten
insofern eine gute erste Orientierung bieten, die jedoch keinesfalls eine professionelle Beratung
obsolet macht, sondern allenfalls eine gute Erganzung darstellt.
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