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2. Abkürzungsverzeichnis 

AYA     adolescent and young adults 

d     Cohens d 

EORTC    European Organisation for Research and Treatment of Cancer 

FLZ Sex   Fragebogen zur Lebenszufriedenheit 

FLZ-M Sex   Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – Module  

FLZ-MC Sex  modifizierter Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – Module; Fragen 
nach Veränderungen der Aspekte des FLZ-M 

ICD 10  International Statistical Classification of Diseases and Related Health 
Problems 

 
NRC   non reproductive cancer – Krebserkrankung, die nicht die 

Reproduktionsorgane betrifft 

RC  reproductive cancer – Krebserkrankung, die Reproduktionsorgane 
betreffend 

TOST    two one-sided tests 
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3. Einleitung 

„Sexuality is a central aspect of being human throughout life encompasses sex, 

gender identities and roles, sexual orientation, eroticism, pleasure, intimacy and 

reproduction. Sexuality is experienced and expressed in thoughts, fantasies, desires, 

beliefs, attitudes, values, behaviours, practices, roles and relationships. While sexuality 

can include all of these dimensions, not all of them are always experienced or expressed. 

Sexuality is influenced by the interaction of biological, psychological, social, economic, 

political, cultural, legal, historical, religious and spiritual factors.” (WHO, 2002) 

3.1 Sexualität im jungen Erwachsenenalter 

 Junge Erwachsene im Alter zwischen 18 und 39 Jahren befinden sich in einem 

Lebensabschnitt, in dem – im Vergleich zu anderen Lebensphasen – die 

altersspezifischen Aufgaben umfangreichere Auswirkungen auf ihr weiteres Leben haben 

(Shulman & Connolly, 2013). Dazu zählen Entscheidungen über den weiteren 

Bildungsweg, die zukünftige Berufstätigkeit, die Wahl des Lebensmittelpunkts und 

Beziehungsentscheidungen. Auch die sexuelle Entwicklung ist ein wichtiger Teil des 

Erwachsenwerdens (Fortenberry, 2013). Sie beginnt in der Pubertät und reicht weit bis ins 

junge Erwachsenenalter hinein. Initial stellen sich körperliche und psychische 

Veränderungen, wie das Wachstum von primären und sekundären 

Geschlechtsmerkmalen, sowie das Empfinden sexueller Anziehung ein (Gentry & 

Campbell, 2002). Erste sexuelle Erfahrungen und sexuelle Orientierungen bilden sich 

heraus (Fortenberry, 2013). Mit dem Übergang ins junge Erwachsenenalter intensivieren 

sich oft die sexuellen Erfahrungen. In dieser Phase des Ausprobierens sind gelegentliche 

sexuelle Kontakte in der westlichen Welt verbreitet (Claxton & Van Dulmen, 2014), in 
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vielen Fällen entstehen aber auch langfristige monogame Beziehungen (Lefkowitz, Gillen, 

& Vasilenko, 2010). Mit zunehmendem Alter kommen mit Familienplanung und 

Kinderwunsch auch die reproduktiven Aspekte der Sexualität hinzu. Das Heiratsalter und 

das Erstgraviditätsalter haben sich in den industrialisierten Ländern in den vergangenen 

Jahrzehnten von der Mitte der dritten Lebensdekade an deren Ende verschoben. Damit 

hat sich das junge Erwachsenenalter zu einer Lebensphase entwickelt, in der sich 

Individuen primär um die Selbst- bzw. Persönlichkeitsentwicklung kümmern, bevor sie mit 

der Familiengründung den Fokus auf Verantwortung für Andere lenken (Arnett, 2000). 

3.2 Tumorerkrankungen bei jungen Erwachsenen 

 Tumorerkrankungen sind typischerweise Erkrankungen des älteren Menschen. Nur 

ca. 16.000 der jährlichen 480.000 Tumorneuerkrankungen in Deutschland betreffen die 

Altersgruppe der 18-39-Jährigen (junge Erwachsene). Von insgesamt 9295 

Tumorerkrankungen bei 20-39-jährigen Frauen (vorgegebene Altersspanne der 

Krebsregisterdaten des Robert-Koch Instituts) waren im Jahr 2016 (Datenbankabfrage aus 

(Zentrum für Krebsregisterdaten im Robert Koch-Institut, 2021)) Mammakarzinome mit 

2679 Neuerkrankungen und einem Anteil von 29 % an allen Krebsdiagnosen die häufigste 

Tumorerkrankung (International Statistical Classification of Diseases and Related Health 

Problems (ICD 10: C50)). An zweiter Stelle der Einzeldiagnosen lagen mit 1558 

Patientinnen und einem Anteil von 17 % maligne Melanome (ICD10: C43) gefolgt von 

Schilddrüsenkarzinomen (ICD10: C73) mit 1217 Neuerkrankungen und einem Anteil von 

13 %. Bei männlichen Patienten zwischen 20-39 Jahren, insgesamt 6795 

Tumorerkrankungen im Jahr 2016, waren Hodentumoren (ICD10: C62) mit 2197 Fällen 

(32 %) die häufigste Diagnose, gefolgt von malignen Melanomen (ICD10: C43) mit 882 

Fällen (13 %). An dritter Stelle lagen, mit einem Anteil von 7 % und 456 Patienten, die 
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Hodgkin Lymphome (ICD10: C81). Die Gesamtüberlebensrate bei jungen Erwachsenen 

mit einer Tumorerkrankung beträgt 15 Jahre nach der Diagnose 80 %. Im Vergleich zu 

den älteren Kohorten ist damit die Prognose in dieser Gruppe deutlich besser (Hilgendorf 

et al., 2016). 

 Die potenziellen Auswirkungen einer Tumorerkrankung auf die erkrankte Person 

sind vielfältig. Dazu zählen grundlegende tumor- oder therapiebedingte physische Folgen, 

aber auch psychosoziale Veränderungen. Typische Folgen sind Veränderungen des 

Körperbildes (Rossen, Pedersen, Zachariae, & Von Der Maase, 2012), Fatigue (Stead, 

Fallowfield, Selby, & Brown, 2007), Depressionen (Champion et al., 2014), Angst, 

Somatisierung (Kwak et al., 2013) und Partnerschaftsprobleme (Kirchhoff, Yi, Wright, 

Warner, & Smith, 2012).  

Im jungen Erwachsenenalter spielen Gedanken an potenziell lebensbedrohliche 

Krankheiten und an den Tod in der Regel kaum eine Rolle. Im Vordergrund stehen 

andere, vom persönlichen Entwicklungsstadium abhängige, Themen. Viele junge 

Erwachsene streben nach Unabhängigkeit, lösen sich vom Elternhaus, entscheiden sich 

für eine Ausbildung und nachfolgend für eine berufliche Tätigkeit. Sie suchen nach 

Akzeptanz bei ihrer Familie, bei Freunden und Freundinnen sowie Partner/-innen, 

orientieren sich sexuell und sammeln sexuelle Erfahrungen, bauen langfristige 

Beziehungen auf und planen eine Familie (Morgan, Davies, Palmer, & Plaster, 2010). In 

vielen Fällen beeinträchtigt eine Tumorerkrankung diese Entwicklung. Entgegen ihrem 

Wunsch nach Autonomie bedeutet eine Tumorerkrankung für die Betroffenen oft eine 

vermehrte Abhängigkeit von medizinischen Prozeduren, Terminen in Praxen oder 

Krankenhäusern, aber auch teilweise von den Eltern. Häufig ziehen junge Tumorpatient/-

innen wieder bei ihren Eltern ein oder sind finanziell auf parentale Unterstützung 
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angewiesen (Bellizzi et al., 2012; D’Agostino & Edelstein, 2013). Auch die für die mentale 

Gesundheit wichtige Beziehung zu Gleichaltrigen kann beeinträchtigt sein, wodurch 

Gefühle von sozialer Isolation entstehen können (Institute of Medicine, 2013). 

3.3 Auswirkungen von Tumorerkrankungen auf die Sexualität 

 Tumorerkrankungen beeinträchtigen die Sexualität potenziell auf verschiedenen 

Ebenen (Morreale, 2011; Schover, 2005). Die tumor- und/oder therapiebedingten 

physischen Einschränkungen und Veränderungen beinhalten eine verminderte 

Reproduktionsfähigkeit (Schover, 2005) sowie Veränderungen des Körpers (Rossen et al., 

2012) und des Körperbildes (Fobair et al., 2006). Bei Frauen können eine verfrühte 

Menopause (Safarinejad, Shafiei, & Safarinejad, 2013), vaginale Trockenheit mit einer 

damit einhergehenden Dyspareunie (Stead et al., 2007) sowie vaginale Stenosen (Miles & 

Johnson, 2014) auftreten. Bei Männern ist eine erektile Dysfunktion möglich (Aass, 

Grünfeld, Kaalhus, & Fosså, 1993). Beide Geschlechter berichten von einer Minderung der 

Libido (Carmack Taylor, Basen-Engquist, Shinn, & Bodurka, 2004), einem Verlust der 

Befriedigung durch Sexualität (Sundberg, Lampic, Arvidson, Helström, & Wettergren, 

2011) und Orgasmusproblemen (Fegg et al., 2003; Jensen et al., 2003). Im 

psychosozialen Kontext werden ein vermindertes Selbstbewusstsein und 

Partnerschaftsprobleme thematisiert (Evan, Kaufman, Cook, & Zeltzer, 2006). Eine 

Tumorerkrankung kann bei den Betroffenen auch die Bedenken vor intimen Kontakten 

erhöhen. Tumorpatient/-innen, die sich zum Zeitpunkt der Tumordiagnose in einer festen 

Partnerschaft befinden, sind im Vergleich zu Singles weniger stark betroffen. Eine feste 

Paarbeziehung scheint bei der Bewältigung der Erkrankung zu helfen, wohingegen das 

Fehlen einer Partnerschaft einen Risikofaktor für das Auftreten von Depressionen und 

Angstsymptomatik darstellt (Carpentier & Fortenberry, 2010). Jedoch erhöht eine 
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Tumorerkrankung auch das Trennungsrisiko (Kirchhoff et al., 2012). Bei der Therapie von 

Patient/-innen mit Tumorerkrankungen thematisieren die Behandelnden Themen der 

Sexualität häufig nicht (Flynn et al., 2012). Erkrankte halten Tumor- und/oder 

therapiebedingte Einschränkungen meist für nicht therapierbar, wenn diese Thematik nicht 

von den Behandelnden angesprochen wird (Bober & Sanchez Varela, 2012). 

Tumoren der Reproduktionsorgane im Vergleich mit anderen Tumoren 

 Die meisten Studien zur Sexualität im Zusammenhang mit Tumorerkrankungen 

beziehen sich auf Tumoren der Reproduktionsorgane (Carpentier & Fortenberry, 2010; 

Emilee, Ussher, & Perz, 2010; Gilbert, Ussher, & Perz, 2011). Bei Männern dominieren 

Studien zu Prostata- und Hodentumoren, bei Frauen Arbeiten zu Mammakarzinomen oder 

gynäkologischen Tumoren. Für diese Gruppen gibt es umfassende Erkenntnisse bezüglich 

der sexuellen Dysfunktion, Veränderungen des Körperbilds, Schmerzen sowie der 

Libidoabnahme (Bober & Sanchez Varela, 2012). Für Tumorerkrankungen außerhalb der 

Reproduktionsorgane ist die Datenlage dagegen lückenhaft. Dennoch wurde für 

verschiedene Tumordiagnosen der Einfluss der Erkrankung auf die Sexualität belegt. Bei 

männlichen Lymphom- und Hodentumorpatienten leidet einer von drei Erkrankten an einer 

oder mehreren Formen der sexuellen Dysfunktion (Jonker-Pool et al., 2004). Patient/-

innen über 50 Jahre berichteten sowohl nach einer Erkrankung an einem Tumor der 

Reproduktionsorgane als auch nach einer Tumorerkrankung an anderer Lokalisation von 

Veränderungen in ihrer sexuellen Aktivität und sexuellen Funktion (Gilbert, Perz, & 

Ussher, 2016). In einer Studie zeigten Patient/-innen mit verschiedenen 

Tumorerkrankungen (Alter 25-40 Jahre) eine geringere Lust auf Sexualität, eine geringere 

sexuelle Erregbarkeit, sowie eine geringere Orgasmusqualität. Außerdem waren sie 

weniger sexuell aktiv und äußerten allgemein eine niedrigere sexuelle Funktion als eine 
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gesunde Vergleichsgruppe (Greenfield et al., 2010). Ussher, Perz und Gilbert (2015) 

untersuchten Aspekte der Sexualität in einer Gruppe mit einem Durchschnittsalter von 

über 50 Jahren nach diversen Tumorerkrankungen. Nach einer Tumorerkrankung an den 

Reproduktionsorganen waren Betroffene häufiger unzufrieden mit ihrer sexuellen 

Beziehung als nach einer Tumorerkrankung, die nicht die Reproduktionsorgane betraf. In 

beiden Gruppen nahm aber die Häufigkeit von und die Zufriedenheit mit sexuellen 

Kontakten ab. 

3.4 Erfassung von Aspekten der Sexualität 

 Oft wird sexuelle Dysfunktion anhand von Angaben zum Libidoverlust, zur 

Dyspareunie, zur erektilen Dysfunktion sowie zu einer verminderten Erregbarkeit und 

Orgasmusintensität diagnostiziert (Bober & Sanchez Varela, 2012). Für einige 

Tumorerkrankungen existieren spezifische validierte Fragebögen zur Erfassung der 

sexuellen Dysfunktion (z.B. bei Prostatatumoren (European Organisation for Research 

and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-PR25) und bei Mammatumoren (EORTC QLQ-

BR23). Andere Erfassungsinstrumente zielen stärker auf subjektive Aspekte wie die 

Zufriedenheit mit sexuellen Kontakten, die sexuelle Leistungsfähigkeit oder die 

Einschätzung der eigenen Attraktivität ab (Beckjord, Arora, Bellizzi, Hamilton, & Rowland, 

2011). In die für Patient/-innen im jungen Erwachsenenalter häufig verwendeten 

Querschnittsstudien mit verschiedenen Tumorentitäten lassen sich tumorspezifische 

Instrumente zur Erfassung sexueller Dysfunktion kaum integrieren, so dass der Fokus 

meist auf Parametern wie dem subjektiven Empfinden, der Zufriedenheit, sowie möglichen 

Einschränkungen liegt (Geue, Schmidt, Sender, Sauter, & Friedrich, 2015). Ein spezielles 

Instrument zur Erfassung der Sexualität bei/nach Tumorerkrankungen, unabhängig von 

der Lokalisation, ist aktuell bei der European Organisation for Research and Treatment of 
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Cancer (EORTC) in der Entwicklung (Darlington & Sodergren, 2021). Auch in der 

vorliegenden Studie wurden die subjektive Zufriedenheit und Einschränkungen sowie 

möglicher Unterstützungsbedarf hinsichtlich der eigenen Sexualität erfasst. Dazu wurden 

die die Sexualität betreffenden Items bzw. die Skalen der folgenden Instrumente genutzt: 

Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ Sex), Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – 

Module (FLZ–M Sex), modifizierter Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – Module, bei 

dem die Veränderungen der Aspekte des FLZ-M erhoben wurden (FLZ-MC Sex), und die 

deutsche Version des Supportive Care Needs Survey Questionnaire (SCNS-34 Sex).  

Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ Sex) 

 Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit gliedert die Lebenszufriedenheit in zehn 

Bereiche. Jede der zehn Unterskalen besteht aus sieben Fragen, die mittels einer 

siebenstufigen Antwortskala (1 = sehr unzufrieden bis 7 = sehr zufrieden) zu beantworten 

sind. Bei den möglichen Skalenwerten von 7 bis 49 zeigt ein höherer Wert eine größere 

Zufriedenheit an. Für die vorliegende Arbeit wurde die Subskala Sexualität/Partnerschaft 

ausgewertet. Diese Skala beinhaltet Fragen zur Zufriedenheit mit der eigenen körperlichen 

Attraktivität, der sexuellen Leistungsfähigkeit, der Häufigkeit der sexuellen Kontakte, der 

Häufigkeit, mit der sich der/die Partner/-in dem/der Befragten körperlich zuwendet, der 

sexuellen Reaktion, dem Grad der Unbefangenheit bei Gesprächen zu sexuellen Themen 

und dem Grad der Harmonie bei der Sexualität mit dem/der Partner/-in. Die interne 

Konsistenz der Sexualitätsskala, ausgedrückt in Cronbachs α, beträgt α = 0.92 

(Fahrenberg, Myrtek, Schumacher, & Brähler, 2000). In dieser Stichprobe war Cronbachs 

α für die Sexualitätsskala α = 0.88. 

Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – Module (FLZ-M Sex) 
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 Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – Module besteht aus acht Modulen zu 

wichtigen Bereichen des Lebens. In die vorliegende Analyse ging ausschließlich das 

Modul „Partnerschaft und Sexualität“ ein. In diesem Modul wird die Zufriedenheit der 

Teilnehmenden in zwei Fragen, auf einer Skala von 1 (= sehr unzufrieden) bis 5 (= sehr 

zufrieden) mit ihrer Partnerschaft und mit ihrer Sexualität ermittelt. Cronbachs α, als Maß 

der internen Konsistenz, des gesamten FLZ-M Werts ist α = 0.82 (Henrich & Herschbach, 

2000). Für diese Stichprobe war Cronbachs α = 0.84. 

Fragebogen zu Veränderungen der Lebenszufriedenheit (FLZ-MC Sex) 

 In Anlehnung an den Fragebogen zur Lebenszufriedenheit – Module wurden die 

Teilnehmenden nach möglichen Änderungen in den gleichen Lebensbereichen gefragt. 

Die Frage: „In welchem Maße hat es Veränderungen in dem Lebensbereich Sexualität seit 

der Diagnosestellung gegeben?“ ging in die Auswertung mit ein. Die Antworten wurden 

mittels einer fünfstufigen Skala (1 = gar nicht bis 5 = sehr) erfasst. Für diese Stichprobe 

war Cronbachs α für alle Bereiche des Lebens α = 0.83. 

Supportive Care Needs Survey Questionnaire (SCNS-34 Sex) 

 Dieser Fragebogen erfasst in 34 Fragen zu fünf Bereichen, ob und wenn ja, wie 

stark Unterstützungsbedarf in der vergangenen Woche beziehungsweise im vergangenen 

Monat bestand. Die Fragen sind in fünf Antwortmöglichkeiten unterteilt, wobei die ersten 

beiden jeweils kein Unterstützungsbedarf anzeigen. Die erste Antwortmöglichkeit lautet 

„Ich habe hier kein Problem“ und die zweite, dass bereits Unterstützung erfolgt. Die 

Antwortmöglichkeiten drei bis fünf stufen den vorhandenen Unterstützungsbedarf von 

gering über mittel bis hoch ein. Zur Erfassung des Unterstützungsbedarfs im Bereich 

Sexualität und Partnerschaft wurde in der vorliegenden Arbeit die entsprechende Subskala 
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Sexualität/Partnerschaft verwendet. Diese Subskala beinhaltete die folgenden drei Fragen. 

„Wie groß war Ihr Unterstützungsbedarf im Hinblick auf: Erhalt von Informationen über 

Sexualität; Veränderungen in der Sexualität; Veränderungen in der Partnerschaft?“ Die 

deutsche Version dieser Subskala hat eine interne Konsistenz von Cronbachs α = 0.82 

(Boyes, Girgis, & Lecathelinais, 2009; Lehmann, Koch, & Mehnert, 2012). In der 

vorliegenden Studie war Cronbachs α = 0.75. 

3.5 Stand der Wissenschaft zur Sexualität nach einer Tumorerkrankung im jungen 

Erwachsenenalter  

 In einem Review unterstreichen Warner et al. (2016) die Bedeutung des Themas 

Sexualität bei Heranwachsenden und jungen Erwachsenen (Adolescents and Young 

Adults – AYA) mit einer Tumorerkrankung und die unzureichende wissenschaftliche 

Erforschung dieser Thematik. Champion et al. (2014) verglichen jüngere (< 45 Jahre bei 

Diagnose) und ältere (55-70 Jahre bei Diagnose) Patientinnen jeweils 3-8 Jahre nach 

einem Mammatumor mit einer gesunden Vergleichsgruppe. Junge Patientinnen 

berichteten im Vergleich zu älteren Patientinnen und im Vergleich zur Vergleichsgruppe 

vermehrt von depressiven Symptomen, Fatigue und einer schlechteren sexuellen 

Funktion, gemessen aus Angaben über Freude an der Sexualität sowie physischem und 

psychischem sexuellen Funktionieren. 41 % der jüngeren Patientinnen thematisierten eine 

verschlechterte sexuelle Beziehung; ältere Patientinnen nahmen eine solche Entwicklung 

nicht wahr. Carpentier & Fortenberry (2010) sammelten in einer Übersichtsarbeit über 

AYA-Patienten mit einem Hodentumor vorhandene Erkenntnisse in den Bereichen 

Körperbild, Fruchtbarkeit sowie sexuelle und romantische Beziehung. Danach trägt die 

Paarbeziehung entscheidend zum Umgang mit einer Tumorerkrankung bei. Eindeutige 

Schlüsse zu den Themen Körperbild und sexuellen Beziehungen waren aufgrund 
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widersprüchlicher und/oder eingeschränkter Studienlage nicht möglich. Etwa 50 % der 

Überlebenden litten unter Unfruchtbarkeit oder fürchteten diese. In einer Studie mit über 

500 Teilnehmenden im AYA-Alter mit den Diagnosen Keimzelltumoren, Non-Hodgkin- und 

Hodgkin-Lymphomen, akuten Leukämien und Sarkomen berichteten 40 % (15-20 Jahre) 

bis 59 % (30-39 Jahre) der Befragten von einem negativen Einfluss ihrer 

Tumorerkrankung auf ihre sexuelle Funktion und ihre intime Beziehung (Bellizzi et al., 

2012). Laut den Autor/-innen ist dieses Thema bei AYA jedoch zu wenig erforscht. In einer 

Studie von Geue et al. (2015) gaben 96% der in einer Paarbeziehung lebenden AYA-

Patient/-innen Zufriedenheit mit ihrer Beziehung, aber auch ein relevanter Teil sexuelle 

Probleme und Unterstützungsbedarf bei Themen der Sexualität, an. Die Zufriedenheit mit 

der Sexualität war bei Frauen niedriger als bei Männern. Aktuell existieren wenige Studien, 

in denen die negativen Einschränkungen einer Tumorerkrankung auf die Sexualität von 

AYA thematisiert wurden, bei denen eine psychoonkologische Intervention als Begleitung 

angeboten wurde. Canada, Schover und Li (2007) zeigten, dass bei 21 Erkrankten im Alter 

von 15-25 Jahren eine Intervention positive Effekte auf das tumorspezifische Wissen 

bezüglich sexueller Themen und auf das Körperbild hatten, die Angst vor sexuellen 

Beziehungen und das Distress-Niveau konnten reduziert werden, Paarbeziehungen 

wurden positiv beeinflusst. 

3.6 Forschungsfragen 

 In der vorliegenden Studie wurden die sexuelle Zufriedenheit, Veränderungen der 

Sexualität durch bzw. nach der akuten Erkrankung sowie sexueller Unterstützungsbedarf 

nach einer Krebserkrankung bei jungen Erwachsenen analysiert. Der Fokus lag dabei auf 

dem Vergleich von Erkrankten mit Tumoren der Reproduktionsorgane mit Erkrankten mit 

Tumoren anderer Lokalisation. Die forschungsleitende Fragestellung lautete: 
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„Zeigen junge Erwachsene nach einer Tumorerkrankung in den Reproduktionsorganen 

bzw. nach einer Tumorerkrankung in anderen Lokalisationen Unterschiede in der 

sexuellen Zufriedenheit, bei sexuellem Unterstützungsbedarf und bei der Wahrnehmung 

der Veränderung der Sexualität?“  

Es wurde angenommen, dass Erkrankte mit einer Tumorerkrankung der 

Reproduktionsorgane, im Vergleich zu Erkrankten mit einer Tumorerkrankung außerhalb 

der Reproduktionsorgane eine stärkere Veränderung ihrer Sexualität erleben, 

unzufriedener mit ihrer Sexualität sind und einen größeren Unterstützungsbedarf zu 

Themen der Sexualität haben. 

Die Untersuchung soll dazu beitragen, das Wissen über die Sexualität nach 

Tumorerkrankungen im jungen Erwachsenenalter, insbesondere in der bisher kaum 

erforschten Gruppe von Patient/-innen mit einer Tumorerkrankung außerhalb der 

Reproduktionsorgane, zu erweitern. Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung 

könnten als Basis für weitere Forschungsvorhaben dienen, aber auch dazu beitragen, das 

subjektive Empfinden von Sexualität nach einer Tumorerkrankung stärker in den Fokus 

der klinischen Praxis zu rücken. Mit einem erweiterten Wissen lassen sich 

psychoonkologische Behandlungsangebote spezifischer an die Betroffenen anpassen.   
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4. Publikation

  

RESEARCH ARTICLE Open Access

Sexuality and cancer in adolescents and
young adults - a comparison between
reproductive cancer patients and patients
with non-reproductive cancer
Julian Mütsch1* , Michael Friedrich1, Katja Leuteritz1, Annekathrin Sender1, Kristina Geue1, Anja Hilbert3 and
Yve Stöbel-Richter2,3

Abstract

Background: Sexuality is an important aspect of quality of life for adolescent and young adults that remains understudied
in cancer patients. Most current knowledge about how cancer and cancer treatments can affect patients’ sexuality pertains
to reproductive cancer patients (breast, gynecological, male reproductive organs), whereas only little is known about how
the disease affects the sex lives of patients with other types of cancer. This study examined sexual satisfaction and sexual
supportive care needs among adolescent and young adult cancer patients, with a particular focus on how the type of
cancer a person has is associated with these issues differently.

Methods: Five hundred seventy-seven (n = 424 females, 73.5%) patients between 18 and 39 years of age at diagnosis and
representing all major tumor entities completed the standardized questionnaire. The analysis addressed the following
topics: sexual satisfaction (Life Satisfaction Questionnaire), sexual supportive care needs (Supportive Care Needs Survey),
and changes in sexuality (Questions on Life Satisfaction Modules). These topics were tested by mean differences
between reproductive and non-reproductive cancer, equivalence testing and regression analyses.

Results: About one third of the patients reported being dissatisfied with their sexuality and having supportive care
needs in this area. Changes in sexuality were significantly more common in women with reproductive cancers than in
those who had other types of cancer (t = − 2.693, p = .007), while both groups had equivalence in scores for sexual
satisfaction and sexual supportive care needs. Reproductive cancers are not more associated with deterioration of sexual
satisfaction (R2 = .002, p = .243), changes in sexuality (R2 = .006, p = .070) or increased sexual supportive care needs than
non-reproductive cancers (R2 = .004, p = .131).

Conclusions: The results indicate that about a third of adolescents and young adults with both reproductive but also
with non-reproductive cancer experience sexual dissatisfaction in similar measure. An equal percentage of these patients
also express a desire to receive supportive care in this area. Consequently, health care professionals should address issues
of sexuality and cancer as a matter of routine when caring for young adults even when patients have a non-reproductive
cancer.

Keywords: Adolescents and young adults, AYA, Cancer, Sexuality, Reproductive cancers, Non-reproductive cancers,
Quality of life
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Background
The National Cancer Institute defines patients between 15
and 39 years old as adolescents and young adults (AYA)
[1], a population characterized by the significant physical,
social, emotional and cognitive developments people
undergo at this formative stage of life [2]. Sexuality plays a
central role in developing into an adult and is an important
aspect of well-being and quality of life [3]. The process of
sexual maturation is a deep physical and psychological
change that affects the course of a person’s entire life. Dur-
ing adolescence primary and secondary sexual characteris-
tics begin to develop and the experience of both having and
being the object of sexual desire evolves [4]. Often it also a
time during which a person’s first sexual interactions take
place, while early adulthood is marked by gaining sexual ex-
perience [5, 6]. And although most sexual intercourse dur-
ing emerging adulthood takes place in the context of
relationships, casual sex is also common [6]. Young adults’
sexuality has a significant impact on the rest of their lives as
that is usually the time during which long-term partner-
ships are formed and family planning takes place [7].
In 2013, about 15,500 Adolescents and Young Adults

in Germany were diagnosed with cancer. Of these, 14,
000 were between the ages of 18 and 39 (database
request from [8]). This populations’ overall survival rate
of about 80% 15 years post-treatment is well above aver-
age in Germany [9]. The body of research that exists on
AYA with cancer has consistently shown that they have
specific issues and needs that set them apart from both
younger children and older adult cancer patients [10,
11]. A cancer diagnosis can substantially threaten im-
portant developmental processes that take place during
adolescence and early adulthood. Not only are these
patients tasked with the challenges everyone has in be-
coming independent adults, they are also simultaneously
confronted with a potentially life threatening disease which
can entail: having to deal with physical and psychological
changes; having to be more dependent on others (profes-
sional medical staff, parents); difficulties in their social lives;
missing school, apprenticeship or work due to treatment;
and the potential loss of fertility, all of which can be
sources of overall distress [12, 13]. Other problems that
can arise when coping with the disease are: changes in
body image, depression, anxiety, somatization, and partner-
ship problems [14–16].
Cancer can threaten a person’s sexual identity in a variety

of ways [17–19]. Not only do the disease and its treatment
often cause physical changes [20, 21] and affect fertility [22]
they can also impose psychological burdens that impact
patients’ self-esteem [23], sexuality, and partnerships [24].
Issues that women specifically face can include: early onset
of menopause [25], dyspareunia [26], lubrication problems
[27], and vaginal stenosis [28], while men are vulnerable to
erectile dysfunction [29]. Both sexes are affected by: loss of

satisfaction [30], orgasmic problems [31], loss of desire and
libido [32, 33], fatigue [34] and infertility [21, 23]. These are
mostly general findings but certain research indicates that
some of these problems affect AYA patients differently. A
recent review done by Warner et al. [35] concluded that
AYA cancer patients and survivors lack pertinent know-
ledge concerning how the disease can affect their sexuality.
After comparing younger and older breast cancer survivors
with an age-matched control, Champion et al. [36] showed
that younger breast cancer survivors had worse sexual func-
tioning than the age-matched control and older survivors.
This clearly indicates that AYA patients seem to have a
more difficult time dealing with cancer. Bellizzi et al. [12]
reported that AYA patients with germ cell, lymphatic, and
haematological cancers as well as sarcomas often com-
plained that the illness had a significant negative impact on
their sexual functioning and intimate relationships. They
also pointed out that this important topic is understudied.
Most of the research that has been done on sexuality

among cancer patients has focused on cancers that dir-
ectly affect sexual organs (testicles, uterus, ovaries, mama,
prostate, penis = reproductive cancer = RC) [37]. However,
it is evident that sexuality is also impaired in patients who
have types of cancer that originate in other parts of the
body such as: colorectal [38], head and neck [39], and
haematological cancers [40] (all other diagnoses =Non-re-
productive cancer = NRC). Perz et al. [41], who conducted
a study with a sample outside of the AYA age range, found
that NRC patients were more likely to rate sexuality as
being important to them than patients with reproductive
cancers (RC) were. Greenfield et al. [42] analysed 25–45
years old males with a variety of cancer diagnoses and de-
tected lower sexual drive, arousal, activity, orgasm quality,
and general sexual functioning than in healthy controls.
In this context, the aim of this study was to broaden

the general base of knowledge about sexuality in AYA
cancer patients as well as to compare the sexuality of RC
patients, which has thus far received more scientific at-
tention, to that of patients with other types of cancers.
Our hypothesis was that patients with RCs are less satis-
fied with their sexuality after treatment, perceive more
changes in their sexuality, and need more support in this
area than non-reproductive cancer patients.

Method
The data were derived from the “AYA-LE” study, a pro-
spective longitudinal study with 2 measuring points, which
investigated the frequency of psychological distress, and
the effect of cancer on quality of life and life satisfaction
both in general and in specific life domains among AYA
cancer patients. Patients were recruited over a period of 20
months in cooperation with 16 oncological acute care hos-
pitals, two local tumour registries, and four (cancer) re-
habilitation clinics specialised in treating AYA patients.
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Overall, 762 patients received the study information and
gave written consent. Of these, 281 (36.9%) patients were
recruited by the four rehabilitation clinics, 207 (27.2%)
from two tumor registries, 82 (10.8%) from 16 acute hospi-
tals, and 192 (25.2%) patients self-registered. 185 patients
were excluded either because they declined to participate
(n = 43), did not meet the inclusion criteria (n = 88), or did
not respond (n = 54). The study inclusion criteria were: a)
age at diagnosis between 18 and 39 years (Adolescents
under 18 in Germany are mostly treated in paediatric
wards.); and b) first diagnosis of a cancer at any tumour
site and diagnosis within the last 48months. Finally 577
patients entered in the study. Further information about
the study design and recruitment can be found at Leuteritz
et al. [43]. After consenting to take part in the study (patient
master sheet and consent form), participants responded
either via online or paper questionnaires that were compiled
from several standardized instruments. These instruments,
like the European Organisation for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ C-
30), the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), the
Supportive Care Needs Survey Questionnaire (SNCS-SF34-
G) and further details about the sample characteristics, are
specified in the study protocol [44]. The original question-
naire is added as “Additional file 1” in the supplementary
material section. All participants were notified about the
research background of the study, the voluntary nature of
their participation, and their right to refuse to enrol. In
addition to an accompanying official letter from the research
team about the research project, a data privacy statement
was distributed, which assured the strict confidentiality of all
information shared in the questionnaire, and informed par-
ticipants as to how their personal data would be handled.
All of the subjects gave written informed consent and com-
pleted several questionnaires. The study procedure was ap-
proved by the ethics committee of the University of Leipzig
(Reference number 372–13-16,122,013).

Measures
In addition to sociodemographic (e.g. gender, age, occu-
pation, partnership, children) and medical data (e.g. can-
cer diagnosis, medical treatments), we also assessed
psychological factors (e.g. satisfaction with sexuality and
partnership, quality of life, social support) using stan-
dardized questionnaires and single items.

Sexual satisfaction
The life satisfaction questionnaire (FLZ) – sexuality scale
(FLZ Sex)
This questionnaire is a German instrument designed to
evaluate ten different life domains that contribute to life
satisfaction. Each of the ten subscales contains seven
items that are rated on a 7-point response scale from 1
(very dissatisfied) to 7 (very satisfied). The item scores

are summarized in a total scale score (7 to 49) whereby
higher scores indicate a higher level of satisfaction in the
following categories: sexual attraction, sexual efficiency,
sexual contacts, sexual response, sexual partner inter-
action, and communication. The internal consistency for
the sexuality scale is Cronbach’s α = 0.92 [45]. For this
sample, Cronbach’s α for the sexuality scale was α =
0.88.

Questions on life satisfaction (FLZ-M)
The FLZ-M is a questionnaire comprised of 8 modules
that represent different important areas of life. We used
the “partner relationship and sexuality” module for the
present study. Respondents were asked to rate their level
of satisfaction with this part of their life on a scale of 1
(highly dissatisfied) to 5 (extremely satisfied). The in-
ternal consistency of the total FLZ-M score is Cron-
bach’s α = 0.82 [46]. For this sample, Cronbach’s α was
α = 0.84. Our study posed the two-pronged question:
“How satisfied are you with the following areas of your
life”: “sexuality” and “partnership”. We used the answers
of the two questions independently as a scale from 1 to
5 in the analysis.

Changes in sexuality
Questions concerning changes in life satisfaction – (FLZ-MC)
In addition, we asked how much the FLZ-M defined
areas of life had changed for the participants since their
diagnosis. Responses were given on a 5 - point scale
(1 = not at all to 5 = very much) corresponding to the
other modules of the FLZ-M. For this sample, Cron-
bach’s α for all areas of life was α = 0.83. The question
we used was: “How much has your sexuality changed
since you were diagnosed?”. The answers were used as a
scale from 1 to 5 in the analysis.

Sexual supportive care needs
Supportive care needs survey questionnaire (SCNS-SF34-G)
– sexuality needs domain (SCNS-SF34 Sex)
This questionnaire includes 34 items and is divided into
5 domains that capture whether patients feel they need
support, and if so, how much. The items are rated on a
5-point response scale (1 = no need to 5 = high need).
The sexuality domain is comprised of three items.
Standardization of domains from 0 to 100 (higher
score = higher level of perceived need) as well as dichot-
omization of raw scores into “no need” vs. “some need” is
possible. The German version of this subscale has an in-
ternal consistency of Cronbach’s α = 0.82 [47]. For this
sample, Cronbach’s α was α = 0.75.

Analysis
The statistical analysis was performed with Statistical
Package for Social Sciences 20 (SPSS by IBM) and with
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Microsoft Excel Version 15.31. We analysed men and
women separately because it is known that sexuality
differs between the genders and cancer impacts them
uniquely [48–50]. Frequency differences were tested
with χ2-analyses. Student’s t-test was performed to ana-
lyse differences between RCs and NRCs regarding satis-
faction with sexuality and supportive care needs and
Welch’s t-test was used when there were unequal vari-
ances. Equivalence testing was performed with two one-
sided tests (TOST) according to Lakens et al. [51] using
the described spreadsheet Version 0.4.4. Equivalence
boundaries for the FLZ Sex scale were set at ±4 raw
points. Equivalence was rejected if the mean of one
group was 4 points higher (on a 7-point scale with 7
questions) than the mean of the comparison group.
These equivalence boundaries seemed appropriate for
quantifying a substantial effect when using a question-
naire with a range of 42 points between the lowest and
highest possible values and an overall pooled standard
deviation of 9.154. An effect of 4 points with an SD of
9.154 would be a difference of 0.43 SD for women and
0.48 SD for men, slightly lower than a medium effect of
Cohen’s d = 0.5 [52]. For the SCNS-SF34 sex domain,
the values of the 3 items (each with 5 possible points)
were converted to a scale of 0–100 whereby equivalence
boundaries were set at ±16.67 points, which represented
±2 raw points. This resulted in an effect of d = 0.61 for
men and d = 0.51 for women. For the FLZ-M Sex and
FLZ-MC Sex scales (each of which has a range of 5
points), equivalence boundaries were set at ±0.5 raw
points. Consequently, they represented effects between
d = 0.33 and d = 0.39. A hierarchical multiple linear
regression was performed to measure the impact of re-
productive cancers versus non-reproductive cancers on
patients’ sexual satisfaction and sexual supportive care
needs. Assumptions for multiple regression: normality,
linearity, multicollinearity and independence of resid-
uals were checked. P-P plots and histogram for nor-
mality, plot of standardized residuals against
standardized values to check for linearity and homo-
geneity of variance. The absence of multicollinearity
was controlled by Variance inflation factor statistic
and independence of residuals were checked by Dur-
bin-Watson statistic. Prior to regression analysis the
FLZ-Sex, FLZM-Sex and FLZ-MC-Sex scores were z-
standardized. The first model included factors already
known to influence these criterions: gender [48], age
[53], and partnership [54]; and the next model added
the variation of NRC vs. RC. Post-hoc power analysis
was conducted with G*Power 3.1.9.2 [55] for multiple
linear regressions. An effect size of Cohens f2 = 0.024
was hereby determined for the smallest sample size
(N = 553) when using one predictor and four total
predictors with α = 0.05 and power (1-β) = 0.95. In

short, an effect size slightly above the threshold of a
small effect was detectable with sufficient power.

Results
Sample
Table 1 presents the sample’s sociodemographic and med-
ical data. 153 of the patients were men (26.5%) and 424
were women (73.5%). The mean time since diagnosis was
11.9months. Mean time since completion of acute treat-
ment was 5.43months (SD 7.98), 478 patients (82.4%) had
completed acute treatment (surgery, radiotherapy, chemo-
therapy, transplantation). The remaining 99 patients still
were on hormone or antibody treatment, which is for
some diagnosis like breast cancer according to guidelines
necessary for up to 5 years after diagnosis [56]. Women
with RCs were significantly older (p ≤ .001), more often
partnered (p = .044), and had more children (p = .015)
than women with NRCs. The most frequent diagnoses for
females were: Breast Cancer (n = 150 patients; 35.5%),
Hodgkin’s Lymphoma (n = 66; 15.6%) and Gynaecological
Cancers (n = 51; 12.1%). In males, the most frequent diag-
nosis was Testicular Cancer (n = 50; 32.9%), followed by
Hodgkin’s Lymphoma (n = 33; 21.7%), and Non-Hodgkin’s
Lymphoma (n = 20; 13.2%). 3.3% of the sample was diag-
nosed with melanoma, a significantly lower rate than the
nationwide incidence of 17.6% [8]. As expected, for
women and men alike, NRCs and RCs differed in terms of
the prescribed therapy regimes they underwent.
Table 2 presents the scores for the aspects sexual satis-

faction (FLZ Sex), sexual supportive care needs (SCNS-
SF34 Sex), satisfaction with sexuality and partnership
(FLZ-M Sex/Partnership), and changes in sexuality (FLZ-
MC Sex). No significant differences were found between
male NRC and RC patients. Female RC patients reported
significantly more sexual supportive care needs (p = .008)
and more changes in their sexuality (p = .007). Women
with RCs were also dissatisfied with their sexual responses
significantly, one item of the FLZ-M Scale, more often
than women with NRCs (N= 412, χ2 6.3521, df 2,
p = .042).

Equivalence testing between NRCs and RCs
T-tests and, at follow-up, equivalence tests were performed
to detect meaningful differences between NRC and RC
patients in sexual satisfaction, changes in sexuality, sexual
supportive care needs, and satisfaction with sexuality. T-
tests compared NRC and RC patients divided by sex using
the mean scores from the FLZ Sex scale, SCNS-SF34 Sex
scale, FLZ-M Sex item, and the FLZ-MC Sex item. The
two one-sided tests were performed using the equivalence
boundaries explained in the method section. The detailed
calculations are shown in Table 2. For females no signifi-
cant differences between RCs and NRCs were detected on
the sexual satisfaction (FLZSex) and satisfaction with
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Table 1 Baseline characteristics of the sample
Total
(N = 577)

Women n = 424 (73.5%) Men n = 153 (26.5%)

All NRC
n = 223

RC
n = 201

df p All NRC
n = 103

RC
n = 50

df p

Age at diagnosis -
Mean (SD)

29.30
(6.09)

29.09
(6.00)

27.72
(5.99)

32.32
(5.02)

422 ≤.001*** 27.76
(6.09)

27.26
(6.24)

28.78
(5.68)

151 .143

Months since
diagnosis - Mean (SD)

11.89
(7.99)

11.78
(7.60)

11.85
(8.48)

11.69
(6.51)

406 .829 12.22
(9.01)

13.17
(8.97)

10.26
(8.87)

145 .061

N (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Partnershipa 391
(67.8)

308
(73.2)

154
(69.1)

154
(77.8)

1 .044* 83
(54.2)

54
(52.4)

29
(58.0)

1 .516

Children 184
(31.9)

152
(35.8)

68
(30.5)

84
(41.8)

1 .015* 32
(21.1)

24
(23.5)

8
(16.0)

1 .285

Highest educational
degreeb

5 .509 5

No educational
degree

6
(1.0)

3
(0.7)

3
(1.3)

0 3
(2.0)

3
(3.0)

0

Basic educational
degree (< 10 years)

37
(6.5)

23
(5.5)

13
(5.8)

10
(5.2)

14
(9.2)

9
(8.8)

5
(10.0)

Secondary educational
degree (10 years)

90
(33.2)

128
(32.8)

74
(33.2)

64
(32.2)

52
(34.2)

34
(33.3)

18
(36.0)

High school degree
(> 10 years)

340
(59.3)

257
(61.1)

133
(59.6)

124
(62.6)

83
(54.5)

56
(54.9)

27
(54.0)

n/a

Housing/living conditionsc 3 ≤.001*** 3 .200

Single 131
(22.7)

95
(23.6)

49
(23.0)

46
(12.2)

36
(24)

20
(19.8)

16
(32.7)

Living with partner 298
(51.6)

238
(59.1)

110
(51.6)

128
(67.4)

60
(40)

41
(40.6)

19
(38.8)

Living in parental
household

92
(16.6)

51
(12.7)

40
(18.8)

11
(5.8)

41
(27.3)

32
(31.7)

9
(18.4)

Shared community 32
(5.8)

19
(4.7)

14
(6.6)

5
(2.6)

13
(8.7)

8
(7.9)

5
(10.2)

0

Reproductive Cancer
[C50-C57, C62]

251
(43.5)

201
(47.4)

n/a 50
(32.7)

Non-Reproductive
Cancer [All other C]

326
(56.5)

223
(52.6)

103
(67.3)

n/a

Cancer diagnosis n/a n/a

[C50] Breast 150 (26.0) 150 (35.4) 0

[C81] Hodgkin’s
Lymphoma

99 (17.2) 66 (15.6) 33 (21.7)

[C51-C57]
Gynecological

51 (8.8) 51 (12.0) 0

[C62] Testicular 50 (8.7) 0 50 (32.7)

[C82-C90] Non-
Hodgkin’s Lymphoma

42 (7.3) 22 (5.2) 20 (13.2)

Others 41 (7.1) 24 (5.7) 17 (11.1)

[C91-C95]
Haematological

38 (6.6) 20 (4.7) 16 (10.5)

[C73] Thyroid 32 (5.5) 30 (7.1) 2 (1.3)

[C15-C26]
Gastrointestinal

29 (5.0) 21 (5.0) 8 (5.2)

[C40-C41, C46-C49]
Sarcoma

26 (4.5) 20 (4.7) 6 (3.9)

[C43] Melanoma 19 (3.3) 18 (4.2) 1 (0.7)
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sexuality (FLZ-M Sex) scales. In the succeeded equivalence
tests (TOST), the changes in sexuality (FLZ-MC Sex) item
was the only one for which no significant equivalence in
score was found (p = .273). The other tested factors, sexual
supportive care needs (SCNS-SF34 Sex), sexual satisfaction
(FLZ Sex), and satisfaction with sexuality (FLZ-M Sex),
were all within the previously determined equivalence
boundaries. For the male patients, no significant differences
were found (t-tests) and all scores were within the equiva-
lence boundaries (TOST) in all of the tested categories:
sexual satisfaction (FLZ Sex), sexual supportive care needs
(SCNS-SF34 Sex), changes in sexuality (FLZ-MC Sex), and
satisfaction with sexuality (FLZ-M Sex).

NRC/RC as predictor of sexual satisfaction, supportive
care needs, and changes in sexuality
To more comprehensively determine the influence of NRC
vs. RC diagnosis status on sexual satisfaction, sexual sup-
portive care needs, and changes in sexuality, we further
performed multiple linear regressions using the known
influencing factors partnership status, age, and gender as
cofactors [48, 53, 54]. Normality, linearity, multicollinearity
and independence of residuals were checked before with-
out any concerns. These regression models are presented
in Table 3. For the first model, all the established factors
were entered. Female gender was significantly associated
with each dependent variable (FLZ Sex, FLZ-M Sex, FLZ-
MC Sex and SCNSC-SF34 Sex) in all of the regression
models. Women were more likely than men to have lower
sexual satisfaction scores (b = − 0.465, p ≤ .001) for the FLZ
Sex scale and the FLZ-M Sex scale (b = − 0.229, p = .017),
as well as to report greater changes in sexuality (b = 0.355,
p ≤ .001) and more sexual supportive care needs (b = 7.798,
p = .01). Partnership was significantly associated with
greater sexual satisfaction (b = 0.485, p ≤ .001) on the FLZ
Sex scale and the FLZ-M Sex scale (b = 0.488, p < .001),

and greater changes in sexuality (b = 0.255, p = .008). Age
was significantly associated with sexual satisfaction: each
year of increased age corresponded with 0.016 SD drop in
the FLZ Sex score (p = .013) and a 0.466 (p = .042) increase
in sexual supportive care needs as measured by the SCNS
SF-34 Sex scale. The factor reproductive cancer was added
in the second model. None of the four regression models
indicated that reproductive cancers significantly predict
variances in the dependent variables when age, gender, and
relationship are the cofactors in the regression analysis.

Discussion
General findings
The aim of this study was to investigate sexual satisfac-
tion and supportive care needs in adolescent and young
adult cancer patients and survivors, and to determine
whether there are differences between NRC and RC pa-
tients in these areas. To our knowledge, this study is the
first to focus on comparing NRCs and RCs in the AYA
cancer patient/survivor population. There is also very lit-
tle known about differences between NRCs and RCs in
other cancer patient groups. Research on AYA cancer
patients’ sexuality has mainly been conducted among
patients with RCs, characterising them as a vulnerable
group for sexual dissatisfaction. Little is known about
NRC patients’ sexuality. Therefore, the evidence that
AYA with RCs and NRCs have statistically significant
equivalence in levels of sexual satisfaction is surprising.
Once our scores were adjusted to account for gender,
relationship status, and age, the fact of whether or not a
patient’s cancer originated in a part of the body associ-
ated with sexual response did not predict satisfaction
with sexuality (FLZ Sex and FLZ-M Sex), changes in
sexuality (FLZ-MC Sex), or sexual supportive care needs
(SCNS-SF34 Sex). Nevertheless we detected for women
with RC compared to NRC, more changes in sexuality

Table 1 Baseline characteristics of the sample (Continued)

Total
(N = 577)

Women n = 424 (73.5%) Men n = 153 (26.5%)

All NRC
n = 223

RC
n = 201

df p All NRC
n = 103

RC
n = 50

df p

Therapies
(multiple answers possible)d

Chemotherapye 443
(76.8)

310
(73.1)

152
(68.2)

158
(78.6)

2 .015* 133
(86.9)

91
(88.5)

42
(84)

2 .454

Surgery 427
(74.0)

325
(76.6)

139
(62.3)

186
(92.5)

2 ≤.001*** 102
(66.7)

54
(52.4)

48
(96)

2 ≤.001***

Radio and nuclear therapye 264
(45.8)

207
(48.8)

92
(41.3)

115
(57.2)

2 ≤.001*** 57
(37.3)

56
(54.4)

1 (2) 2 ≤.001***

Stem Cell/bone marrow transplantation 33
(5.7)

23
(5.5)

21
(9.4)

2
(1.0)

2 ≤.001*** 10
(6.6)

9
(8.7)

1 (2) 2 .114

Males and females are listed separately and further broken down into groups of RCs and NRCs. t-tests and χ2 tests were performed between NRCs and RCs for
each gender
Missing: a3 (0.5%); b4 (0.7%); c24 (4.2%); dDue to further validation there are deviations to the baseline medical therapies published in the study protocol [44];
eincluding Radio-Chemotherpy; n/a not applicable
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(FLZ-MC Sex) as well as higher supportive care needs
(SCNS-SF34 Sex). In terms of satisfaction with sexuality
(FLZ Sex and FLZ-M Sex) this difference was not
found. In this study, 52% of the male NRC patients and
80% of the female RC patients reported at least a small
change in their sex lives, which clearly indicates, that
there is an impact of cancer and it’s treatment on sexu-
ality. We also found, that partnered patients are more
satisfied with their sexuality, men are more satisfied
then women and older patients are less satisfied than
younger patients.
Many threats to internal validity were excluded by the

study design like historical events, testing, maturation
diffusion. We looked at previous research to identify
covariates and included them in our analyses. After all
we adjusted for age, gender and status of partnership
which are sociodemographic variables with virtual no
possibility to be influenced by research design.
With clear inclusion and exclusion criteria we tried to

improve external validity. A possible threat to external
validity could be selection bias, as probably only higher
motivated and not so sick patients are more willingly to
participate voluntarily.

Subsumption in context of the current state of research
A significant number of AYA cancer patients reported
that the disease continues to impact their sex lives even
after they have completed treatment. Bellizzi et al. [12]
found that 45 to 63% of AYA patients with germ cell,
lymphatic, and haematological cancers as well as sarco-
mas say their illness had a positive or negative impact
on their sexuality. Champion et al. [36] reported that
41% of young breast cancer survivors experienced their
sexual relationships to be changed for the worse. With
percentages of patients reporting changes in their sex
lives frequently above 50%, these findings clearly show
the significant impact all types of cancer can have on a
patient’s sexuality.
Previous research done in the general population has

already shown that people in intimate relationships
have more sexual intercourse [57] and that having sex-
ual intercourse results in higher levels of sexual satis-
faction [53, 58]. This is consistent with the present
study’s finding that partnership predicted higher sexual
satisfaction. Gender differences concerning levels of
sexual satisfaction are also well known in AYAs [12,
48]. For the FLZ Sex scale, older age significantly pre-
dicted lower levels of sexual satisfaction in this study,
something which is also true for the general population
[45, 59]. It is therefore not surprising that these differ-
ences also exist in this sample even though the ex-
plained variance with these known influencers was low
(0.02 < f2 <0.15) in all of the four realized regression
analyses we performed.

Previous research has also indicated that patients
with a wider range of diagnoses have said their sex lives
were impacted by their illness. Jonker-Pool et al. [60]
concluded in their comparison of male testicular (mean
age: 36 years) and male malignant lymphoma patients
(mean age: 42 years) that about one in three respon-
dents from both groups suffered from one or more
forms of sexual dysfunction. Perz et al. [41], who did a
study with a sample of cancer survivors over 50 years
old, found that participants with reproductive and non-
reproductive cancers alike reported changes in their
sexual activities and functioning that had occurred in
connection with their illness. Flynn et al. [61] con-
ducted qualitative research with a patient group older
than the AYA age range (mean age: 50 years) who rep-
resented a variety of cancer diagnoses. They concluded
that sexual satisfaction can be maintained even if sexual
functioning is impaired. To our knowledge, no research
has been done on whether this holds true for AYA can-
cer patients as well. One possible explanation for why
sexual satisfaction and supportive care needs tend to be
consistent across different types of diagnoses has been
offered by Brotto et al. [62]. They studied gynaeco-
logical cancer patients and concluded that the psycho-
logical burden of cancer may be more salient than
impairments that result from therapies or the cancer
itself. Our results may support that theory in that, while sig-
nificantly more women with RCs reported changes in their
sexuality, at the same time, RC and NRC cancer patients
reported statistically significant equivalent levels of sexual
satisfaction. It stands to reason that impairment and satisfac-
tion are, at least to a certain extent, decoupled. Ussher et al.
[63] also found that even when different groups of patients
(average age > 50 years and a variety of cancer diagnoses)
experienced different amounts of change, their satisfaction
levels still remained similar. While previous research indi-
cated that psychological burden may be the main predictor
of sexual satisfaction, our findings further suggest that there
is no discernible difference between the amount of psycho-
logical burden AYA RC and NRC patients experience. An-
other important finding was that female RC patients, who
reported greater changes in their sexuality when responding
to the FLZ-MC question, also had scores for the SCNS-
SF34 items changes in sexuality and changes in sexual rela-
tionship indicating that they need more support in these
areas. Additionally, the fact that the female RC patients in
our sample were more likely than the NRC patients to
experience deterioration in their sexual responses but still
reported similar levels of overall sexual satisfaction further
underscores the theory that the psychological aspects of the
experience of having cancer ultimately have a greater effect
on sexual satisfaction than the physiological aspects do. At
the same time, it is a known fact that surgery for breast or
gynaecological cancer can affect a person’s ability to be
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sexually aroused via the breasts [64] and can result in re-
duced vaginal sensation [65]. In contrast to that, we found
no differences in sexual responsiveness between testicular
cancer and NRC patients, a very positive sign for current
testicular cancer therapy regimes.
The significant difference in the sexual supportive care

needs (SCNS-SF34 Sex) of women with NRCs in com-
parison to those with RCs (equivalence between ±2 raw
points) raises the question of whether an effect size
smaller than 2 raw points means that female RC
patients should be treated as a more vulnerable group,
or if this difference is too small to justify addressing this
difference. As far as clinical practice is concerned, we
recommend that doctors and other caregiving personnel
address the sexual supportive care needs of all AYA pa-
tients as a matter of routine. After adjusting for gender,
age, and relationship status, multiple linear regressions
provided further confirmation that NRC vs. RC diagno-
ses do not significantly differ in terms of the explained
variance in sexual supportive care needs those patients
have (SCNS-SF34 Sex).

Limitations
This study has certain limitations. First, the homogeneity
of the study was limited due to the inclusion of patients
with different types of diagnosis. This practice is how-
ever common and useful in AYA research. Second, the
variety of diagnosis made it difficult to assess specific
information concerning sexual dysfunction since ad-
dressing every separate entity individually would have
required the use of a cancer-site specific instrument, the
implementation of which would have been too complex
to integrate into our study design. Hence, we could not
draw definitive conclusions concerning specific connec-
tions between impairments and sexual satisfaction.
Third, there were more missing values for the two FLZ
Sex questions pertaining to partnership status than for
any of the other items: 34 participants did not answer
the questions. Of these, all but two were single. Presum-
ably, single patients find it difficult to respond to these
items or perhaps assume they do not apply to them even
though they are in fact directed at both partnered and
single respondents. Fourth, there is no clear rule for
setting boundaries in equivalence testing [51] so we tried
to establish meaningful boundaries based of the ques-
tionnaire we were using and degrees of difference we
judged to be relevant. As far as Cohen’s “d” is con-
cerned, boundaries ranged between (d = 0.31) and (d =
0.61), whereas the latter is a little higher than a medium
effect size (d = 0.5). As such, potential effects equal to or
bigger than this would have failed the test of equiva-
lence. In combination with further tests such as multiple
linear regressions, these equivalence boundaries clearly
seem meaningful and consistent enough to use in

clinical practice and psychological care for the purpose
of identifying patients in need of support. Further dis-
cussion about meaningful equivalence boundaries and
the resulting effect sizes should take place. Sixth, the
sample size is an potential thread to generalizability,
even our study is one of the larger sampled studies in
the field of AYA research, a larger sample size for better
generalizability would be desirable.

Conclusions
So far, the question of how cancer affects patients’ sex
lives has mainly been researched among RC patients [37].
It is increasingly apparent that these patients experience
sexual impairments [36, 66] as well as decreased satisfac-
tion [67, 68], and that these issues need to be addressed in
counselling interventions [69]. Moreover, the findings of
this study indicate that researchers and clinicians need to
broaden their focus from RC patients to all AYA cancer
patients concerning this topic. Almost 30% of the AYA
patients we questioned said they need support in dealing
with sexual problems and sexual dissatisfaction. Interest-
ingly, there appeared to be little difference between RC
and NRC patients in terms of their subjective experience
of how satisfied they were with their sex lives after becom-
ing ill with cancer. These results show that there is a clear
need for clinical teams to address sexuality in AYA cancer
patients as a matter of routine. An important step in this
direction would be to integrate these topics into checklists
such as the one presented by Hilgendorf et al. [9], which
spells out questions to be explored with AYA patients,
and is formulated for use before, during, and after treat-
ment completion. Aubin et al. [70] have provided a suc-
cinct overview of how to assess the impact cancer is
having on AYA patients’ sexuality in the clinical context.
Future research should focus on the impact non-re-

productive cancers have on patients’ sexuality includ-
ing: finding out what causes impairments; what the
connections are between impairments and satisfaction;
and developing strategies for dealing with these prob-
lems [35]. Further investigating the potential effects of
the apparent disconnect between sexual impairment
and sexual satisfaction could also be useful. To our
knowledge, only one intervention study targeting sexu-
ality in AYA cancer patients has been conducted so far,
and it was done with a relatively small group N = 21.
That study found that the intervention had a positive
effect on participants’ knowledge regarding sexual
issues, their body image, anxiety about sexual and ro-
mantic relationships, and their overall levels of psycho-
logical distress [71]. Further research with larger
groups is needed, especially in light of the fact that the
aforementioned study did not include any participants
between the ages of 25 and 40 years old.
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Additional file 1: This is the original “AYA-LE Questionnaire” which was
designed by the “AYA-LE” study group. (PDF 567 kb).
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5.1 Einführung 

 Sexualität ist für junge Erwachsene ein wichtiger Lebensbereich. Eine 

Tumorerkrankung beeinträchtigt potenziell verschiedene Aspekte der Sexualität. Studien 

zu den negativen Auswirkungen einer Tumorerkrankung auf die Sexualität beschränken 

sich vornehmlich auf Tumoren der Reproduktionsorgane, wie Prostata, Hoden, Mamma, 

Ovarien, Gebärmutter und Vagina. Das Ziel der vorliegenden Studie ist die Analyse der 

sexuellen Zufriedenheit, der Veränderungen der Sexualität durch bzw. nach der akuten 

Erkrankung und des sexuellen Unterstützungsbedarfs nach einer Krebserkrankung bei 

jungen Erwachsenen. Der Fokus liegt dabei auf dem Vergleich von Erkrankten mit einem 
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Tumor der Reproduktionsorgane und von Erkrankten mit einem Tumor in anderer 

Lokalisation. 

5.2 Methodik 

 Die vorliegende Arbeit wurde im Rahmen einer prospektiven, multizentrischen, 

Längsschnittstudie (AYA-LE Studie), welche die psychosoziale Versorgungssituation 

junger Erwachsener nach einer Krebserkrankung untersuchte, durchgeführt. Die Studie 

wurde von der Deutschen Krebshilfe e. V. (Fördernummer 110948) gefördert. Hierfür 

wurden über Kooperationskliniken und Tumorregister rekrutierte Patient/-innen zu zwei 

Zeitpunkten, online oder in paper-pencil Form, befragt. Die in der vorliegenden Arbeit 

verwendeten Daten wurden zum ersten Befragungszeitpunkt nach Abschluss der 

Initialbehandlung erhoben. 577 Personen erfüllten die Einschlusskriterien. Das den 

Proband/-innen vorgelegte Fragebogeninstrumentarium erfasste neben 

soziodemografischen und medizinischen Merkmalen die Themen Lebensqualität, 

psychisches Befinden und unterschiedliche Aspekte des Unterstützungsbedarfs anhand 

validierter Fragebögen. Die statistische Auswertung erfolgte geschlechtsspezifisch. 

Innerhalb der Geschlechter wurde zwischen Patient/-innen mit Krebserkrankung der 

Reproduktionsorgane (RC) und mit Krebserkrankung anderer Lokalisation (NRC) 

unterschieden. Mittelwertsunterschiede wurden mittels t-Test und Häufigkeitsunterschiede 

mittels χ2-Test analysiert. Anschließend wurde mittels Äquivalenztests (two one-sided 

tests (TOST) (Lakens, 2017)) die Abwesenheit eines bedeutsamen Effekts, innerhalb 

bestimmter Äquivalenzgrenzen, die vorher abgestimmt auf die verwendeten Fragebögen 

festgelegt wurden, geprüft. Beim Äquivalenztest entspricht die Nullhypothese einem Effekt, 

der durch die Äquivalenzgrenzen beschrieben wird, der ausreicht, um von Interesse zu 

gelten, die Alternativhypothese hingegen entspricht jedem Effekt, der innerhalb der 
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festgelegten Äquivalenzgrenze liegt. Um die möglichen Effektoren der Varianzen der 

NRC- und RC-Gruppen bezüglich sexueller Zufriedenheit (FLZ Sex und FLZ-M Sex), 

Veränderungen der Sexualität (FLZ-MC Sex), sowie Unterstützungsbedarf bezüglich 

Sexualität (SCNS-SF34) zu erfassen, wurden multiple Regressionsanalysen berechnet. 

5.3 Ergebnisse 

 Insgesamt wurden 424 Frauen (73 %) und 153 Männer (27 %) in die Auswertung 

einbezogen. Das Durchschnittsalter lag bei 29,3 Jahren. Die Dauer von der Diagnose bis 

zur Befragung betrug im Mittel 11,9 Monate. Alle Patient/-innen hatten zum Zeitpunkt der 

Befragung die Initialbehandlungen abgeschlossen. Insgesamt lebten 391 (68 %) der 

Teilnehmenden in einer Paarbeziehung. Bei den Patientinnen zählten 201 (47 %) zur RC-

Gruppe, bei den Männern waren es 50 (33 %) Patienten. Letztere litten alle an einem 

Hodentumor. 

 Bei dem Vergleich der einzelnen Items des FLZ Sex, FLZ-M Sex und des SCNS-

SF34 waren bei den Frauen RC-Patientinnen im Vergleich zu NRC-Patientinnen häufiger 

unzufrieden mit ihrer sexuellen Reaktion (p = .042) und gaben ein höheres Maß an 

Veränderungen der Sexualität an (p = .002). Die Subskala „Sexualität“ des SCNS-SF34 (p 

= .007) zeigte, ebenso wie zwei der drei Items, die diese Skala bilden- Veränderung der 

Sexualität (p = .043) und Veränderungen der romantischen Beziehung (p = .019) - einen 

im Vergleich zu NRC-Patientinnen erhöhten Unterstützungsbedarf von RC-Patientinnen. 

Bei Männern bestanden bei den Ergebnissen der Skalen FLZ Sex, FLZ-M Sex und SCNS-

SF34 Sex und der Einzelitems keine signifikanten Unterschiede zwischen RC- und NRC-

Patienten. Die anschließenden t-Tests und Äquivalenztests ergaben für die Skalen (FLZ 

Sex, FLZ-M Sex, FLZ-MC Sex und SCNS-SF34 Sex) keine signifikanten Unterschiede 

zwischen den männlichen NRC- und RC-Patienten; die Werte lagen signifikant innerhalb 
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der zuvor festgelegten Äquivalenzgrenzen (in Cohens d = 0.35 bis 0.61). Bei den 

Patientinnen hingegen zeigte sich ein signifikanter Unterschied im SCNS-SF34 Sex 

zwischen NRC- und RC-Patientinnen (p = .008, d = 0.26), wobei der von den RC-

Patientinnen angegebene höhere Unterstützungsbedarf innerhalb der festgelegten 

Äquivalenzgrenzen von Cohens d = ± 0.51 lag. Bei der Frage nach dem Maß der 

Veränderung der Sexualität nach der Diagnose gaben NRC-Patientinnen niedrigere Werte 

als RC-Patientinnen (p = .007, d = 0.27) an. Bei diesem Unterschied konnte die 

Äquivalenzhypothese bei Äquivalenzgrenzen von Cohens d = ± 0.33 nicht bestätigt 

werden (p = .273). 

 Anschließend wurde der Effekt bekannter Einflussfaktoren auf die Sexualität 

(Partnerschaft, Geschlecht und Alter) und hinsichtlich der Tumorlokalisation (NRC vs. RC) 

auf die Kriterien FLZ Sex, FLZ-M Sex FLZ-MC Sex, SCNS-SF34 Sex mittels multipler 

Regressionsanalyse untersucht. Frauen gaben signifikant häufiger niedrigere Werte in den 

beiden Skalen zur sexuellen Zufriedenheit an (FLZ Sex und FLZ-M Sex) sowie höhere 

Werte in den Skalen zur Veränderung der Sexualität und zum Unterstützungsbedarf. Das 

Vorhandensein einer Paarbeziehung erhöhte die sexuelle Zufriedenheit (FLZ Sex und 

FLZ-M Sex), aber auch die Veränderung mit der Sexualität signifikant. Des Weiteren 

bestand eine signifikante inverse Korrelation zwischen dem Alter (lineare Variable) und 

den FLZ Sex Werten, sowie eine positive Korrelation zwischen dem Alter und den SCNS-

SF 34 Sex Werten. Insgesamt war die aufgeklärte Varianz in allen vier Modellen, 

gemessen in Cohens f2, im Bereich eines kleinen Effekts 0.02< f2 <0.15. Die im zweiten 

Schritt hinzugefügte Variable NRC/RC führte in keinem der vier Regressionsmodelle zu 

einer signifikanten Zunahme der aufgeklärten Varianz. 

5.4 Diskussion 
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 Das Ziel der vorliegenden Untersuchung war die Vertiefung der Erkenntnisse über 

die Sexualität nach einer Krebserkrankung im jungen Erwachsenenalter. Der Fokus lag 

dabei auf dem Vergleich von Patient/-innen mit einer Tumorerkrankung der 

Reproduktionsorgane und Patient/-innen mit einer Tumorerkrankung anderer Lokalisation. 

Zum Zeitpunkt der Publikation war dies die erste vergleichende Studie bei jungen 

Erwachsenen nach einer Tumorerkrankung. Laut den vorliegenden Befunden sind etwa 30 

% der von einer Tumorerkrankung betroffenen jungen Erwachsenen unzufrieden mit der 

eigenen Sexualität. Zwischen 52 % und 80 % der Betroffenen gaben an, dass sich ihre 

Sexualität durch die Tumorerkrankung verändert hat. RC-Patientinnen formulierten im 

Vergleich zu NRC-Patientinnen erhöhten Unterstützungsbedarf, eine deutlichere 

Unzufriedenheit mit ihrer sexuellen Reaktion und stärkere Veränderungen in ihrer 

Sexualität. Gleichzeitig konnte jedoch eine signifikante Äquivalenz der Zufriedenheitswerte 

mit der Sexualität (FLZ Sex und FLZ-M Sex) nachgewiesen werden. Dieser Befund lässt 

den Schluss zu, dass Veränderungen und Einschränkungen der Sexualität nicht 

zwangsläufig mit einer geringeren Zufriedenheit mit der Sexualität einhergehen. Bei der 

Veränderung der Sexualität ließ sich die Äquivalenzhypothese zwischen der NRC- und 

RC-Gruppe bei Frauen nicht bestätigen, was für einen substanziellen Unterschied spricht. 

Weitere signifikante Unterschiede zwischen der NRC- und RC-Gruppe traten weder bei 

Frauen noch bei Männern auf. 

Limitierend für die Aussagekraft der Ergebnisse der Studie ist die Inhomogenität der 

Studiengruppe bezüglich der Tumorentitäten. Aufgrund der niedrigen Inzidenz von 

Krebserkrankungen in der AYA Altersgruppe wurden sämtliche Tumorentitäten inkludiert, 

da nur so eine ausreichende Subgruppenbesetzung gewährleistet werden konnte, so dass 

von der Lokalisation des Tumors (NRC vs. RC) unabhängig auftretende Einschränkungen 
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sexueller Aspekte nachgewiesen werden konnten. Eine spezifischere Auswertung zu 

einzelnen Subgruppen war somit allerdings nicht möglich und sollte Gegenstand 

zukünftiger Studien sein. Eine weitere Limitation sind die fehlenden Informationen zur 

sexuellen Dysfunktion. Aufgrund der verschiedenen Tumorentitäten war die Integration 

dieses Parameters zu komplex, da jede Entität ein spezifisches Instrument erfordert hätte. 

Für die klinische Praxis verdeutlicht die in der vorliegenden Studie nachgewiesene 

Beeinträchtigung der Sexualität und die Unzufriedenheit mit der eigenen Sexualität bei 

jungen Erwachsenen mit einer Tumorerkrankung den breiten professionellen 

Unterstützungsbedarf. Die Unterstützungsangebote sollten sich deshalb nicht nur an 

Erkrankte mit einem Tumor der Reproduktionsorgane richten, sondern an alle AYA 

Patient/-innen. Zu diesem Zweck sollten psychologische Beratungsinterventionen speziell 

für diesen Altersbereich entwickelt werden. In weiteren Forschungsvorhaben sollte 

genauer analysiert werden was dazu führt, dass trotz deutlicher subjektiver sexueller 

Einschränkungen die sexuelle Zufriedenheit erhalten bleibt sowie die genauen Ursachen 

der sexuellen Einschränkungen bei Erkrankten mit einem Tumor außerhalb der 

Reproduktionsorgane untersucht werden. 
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