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Aufklärung über Fertilitätsaspekte in der Kinderonkologie 

 

1. Einleitung 

1.1. Fruchtbarkeitsstörungen als Spätfolge der kinderonkologischen Behandlung 

Die Prognose von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung ist aufgrund verbesserter 

Diagnostik- und Behandlungsmöglichkeiten über die letzten Jahrzehnte deutlich gestiegen [1]. 

Wesentlich zu diesem Erfolg beigetragen hat dabei die Durchführung von Therapieoptimierungsstudien 

der Gesellschaft für Pädiatrische Onkologie und Hämatologie (GPOH) seit den 1970er Jahren [2]. Etwa 

90% aller an Krebs erkrankten Kinder und Jugendlichen in Deutschland werden gemäß einer solchen 

Therapieoptimierungsstudie behandelt [1]. Dies ermöglicht eine umfassende Erhebung von Krankheits- 

und Behandlungsverläufen. Aktuell liegen die Langzeitüberlebensraten von Kindern und Jugendlichen 

15 Jahre nach der Erstdiagnose bei 82% [1]. Aufgrund der gestiegenen Überlebenschancen nimmt der 

Anteil ehemaliger Patient:innen in der Allgemeinbevölkerung und auch das Wissen hinsichtlich der 

Langzeitfolgen einer Krebstherapie im Kindes- oder Jugendalter zu. Derzeit sind mehr als 38 000 

Langzeitüberlebende im Deutschen Kinderkrebsregister seit Beginn der Erhebung 1980 erfasst [1]. Etwa 

zwei Drittel (67%) der ehemaligen Patient:innen (behandelt 1970 bis 1987) leiden jedoch 25 Jahre nach 

Erstdiagnose – und somit bereits im jungen Erwachsenenalter – an chronischen gesundheitlichen 

Beeinträchtigungen [3]. Hierbei ist eine Vielzahl an Langzeitfolgen, wie u.a. das Auftreten von 

Sekundärmalignomen, endokrinologischen oder neurokognitiven Störungen, sowie kardiologischen 

oder nephrologischen Erkrankungen, dokumentiert [4]. Diese können zu sowohl physischen als auch 

psychosozialen Einschränkungen bei den Betroffenen führen [4]. Die Reduktion dieser Langzeitfolgen 

hat einen bedeutenden Stellenwert in der onkologischen Behandlung, um eine möglichst hohe 

gesundheitsbezogene Lebensqualität der Betroffenen während und nach der Therapie sicherzustellen.  

Ein Aspekt einer hohen Lebensqualität ist die Erfüllung eines bestehenden Kinderwunsches [5]. Das 

Gründen einer eigenen Familie kann zum psychischen Wohlbefinden [6] und damit zur sozialen Stabilität 

der Betroffenen im Erwachsenenalter beitragen. Der Großteil ehemaliger Patient:innen gibt an, dass 

ihre durchlebte Krebserkrankung die Relevanz einer eigenen Familie für sie erhöht [7]. Entsprechend 

wünschen sich die meisten (85-90%) Langzeitüberlebenden im Erwachsenenalter ein eigenes Kind [8, 

9]. Jedoch deuten Ergebnisse früherer Studien unserer Forschungsgruppe darauf hin, dass ein 

relevanter Anteil an ehemaligen Patient:innen im Erwachsenenalter eine Fruchtbarkeitsstörung infolge 

ihrer Krebstherapie erleidet [10-12]. So zeigte sich eine Fruchtbarkeitsstörung bei etwa einem Drittel 

der ehemaligen Patientinnen (31%) und Patienten (29%) in Deutschland, die eine Chemo- und/oder 

Strahlentherapie erhalten hatten [12]. Vergleichbare Prävalenzen wurden auch international 

beschrieben [13, 14]. Noch höher lag der Anteil an Fruchtbarkeitsstörungen bei jenen Patient:innen, die 
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eine Konditionierungstherapie mit intensivierter Chemotherapie und/oder Strahlentherapie im Rahmen 

einer hämatopoetischen Stammzelltransplantation erhielten: Mehr als zwei Drittel der im Kindes- und 

Jugendalter stammzelltransplantierten Patientinnen (83%) und Patienten (69%) wiesen im 

Erwachsenenalter eine Unfruchtbarkeit auf [11]. Im Median trat diese bereits zwei Jahre nach Ende der 

Therapie auf [15] und nur in Einzelfällen zeigte sich sowohl bei Frauen als auch Männern eine 

Reversibilität der Fruchtbarkeitsstörung [15, 16]. Nicht nur nach einer Stammzelltransplantation kann 

das reproduktive Zeitfenster bei kinderonkologischen Patient:innen verkürzt sein [17]. Da ehemalige 

Patient:innen ihre Lebensziele jedoch tendenziell später im Leben als ihre Geschwister oder die 

Allgemeinbevölkerung erreichen [18, 19], könnten sie ihr reproduktives Zeitfenster verpassen. Der 

Zeitpunkt der Umsetzung des Kinderwunsches ist daher für den Erfolg mitentscheidend.  

Die Verwendung von fruchtbarkeitserhaltenden Maßnahmen vor einer onkologischen Behandlung wird 

in aktuellen Leitlinien empfohlen [20] und kann die Realisierung des Kinderwunsches nach Therapieende 

unterstützen [21]. Eine frühzeitige Aufklärung der Betroffenen ist hierfür essenziell und sollte nicht nur 

auf das individuelle Risiko für eine therapiebedingte Fertilitätsstörung eingehen, sondern auch 

Informationen über etablierte und experimentelle fertilitätserhaltende Maßnahmen, inklusive deren 

Abläufe, Risiken, Erfolgsaussichten und alternative Behandlungsoptionen, beinhalten. Gleichzeitig 

eröffnet das ärztliche Gespräch über Fertilitätsaspekte die Hoffnung auf eine Zukunft nach 

überstandener Krebserkrankung und somit auf eine Heilung [22]. 

1.2. Barrieren in der Fertilitätsaufklärung in der Kinderonkologie 

Längst nicht alle (ehemaligen) kinderonkologischen Patient:innen erinnern sich an eine Aufklärung über 

das potenzielle Risiko für eine therapiebedingte Störung der Fruchtbarkeit oder die zur Verfügung 

stehenden protektiven Maßnahmen. In vorangegangenen Studien gab nur die Hälfte (50%) der 

Befragten an, sich an eine solche Aufklärung zu erinnern [8, 23], obwohl die Rate jener, die eine 

Aufklärung erinnerten, über den betrachteten Diagnosezeitraum gestiegen war [8]. Die Sorge um die 

eigene Fruchtbarkeit stellt jedoch ein Hauptanliegen von Langzeitüberlebenden einer Krebserkrankung 

dar [24]. Die meisten (96%) Patient:innen wünschen sich weiterführende Informationen zu 

Fertilitätsaspekten [9], nicht nur zu Beginn, sondern auch zum Ende der Krebsbehandlung sowie im 

Rahmen der Langzeitnachsorge – nach Möglichkeit durch ihre/n behandelnde/n Onkolog:in [25].  

Obwohl nahezu alle (97%) pädiatrisch-onkologisch tätigen Ärzt:innen in Studien angaben, die 

Aufklärung über den Fruchtbarkeitserhalt ihrer Patient:innen als bedeutsam zu erachten [26, 27], gab 

in anderen Studien etwa nur jede/r dritte bis zweite Onkolog:in (34-45%) an, mit jedem ihrer 

Patient:innen über therapie-assoziierte Fertilitätsaspekte zu sprechen [28, 29]. Verschiedene Barrieren 

tragen dazu bei, dass das Risiko einer Unfruchtbarkeit und die Möglichkeit von fertilitätserhaltenden 
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Maßnahmen nicht ausreichend mit den jungen Patient:innen und deren Familien besprochen werden 

[30, 31]. Hierzu zählen unzureichendes Wissen der Ärzt:innen über Fertilität und fertilitätserhaltende 

Maßnahmen [26, 32, 33] sowie über existierende Informationsmaterialien oder Leitlinien [31, 34]. 

Ebenso beeinflusst die ärztliche Einschätzung der Priorität [33], der Effektivität von fertilitätsprotektiven 

Maßnahmen und der Möglichkeit eines Therapieaufschubs [26, 35] die Aufklärung. Bedeutend ist 

hierbei auch, inwieweit in der betreuenden Klinik die entsprechenden Maßnahmen angeboten werden 

können oder ob ausreichend personelle und zeitliche Ressourcen zur Verfügung stehen [27]. Sowohl 

unzureichende Erfahrung in der ärztlichen Gesprächsführung [33] und Schamgefühl bei der Diskussion 

über Sexualität und Fertilität [26], als auch die Befürchtung, dass das Thematisieren einer möglichen 

Unfruchtbarkeit zusätzliche Ängste bei den Patient:innen verursachen könnte, stellen weitere 

Hindernisse dar [32, 33]. Die Art und der Umfang des ärztlichen Aufklärungsgesprächs werden zudem 

durch Patient:innenfaktoren beeinflusst, wie etwa das Geschlecht und Alter, den aktuellen 

Gesundheitszustand, die Prognose, sprachliche und kulturelle Barrieren und finanzielle Möglichkeiten 

zur Übernahme der entstehenden Kosten [31, 32, 35-37].  

Das Erkennen und die Reduktion dieser Barrieren in der Fertilitätsaufklärung in der Kinderonkologie sind 

notwendig, um die Aufklärung der Betroffenen und ihrer Familien zu stärken. In einem gemeinsamen 

Gespräch zwischen Ärzt:in, Patient:in und Eltern sollten die Betroffenen somit befähigt werden, eine 

eigenständige Entscheidung bezogen auf fertilitätsprotektive Maßnahmen zu treffen [20].  

1.3. Fertilitätserhaltende Maßnahmen im kinderonkologischen Setting 

Die interdisziplinären und internationalen Bemühungen bezogen auf die Fertilitätsprotektion in der 

Onkologie haben dazu beigetragen, dass nicht nur für junge Erwachsene, sondern auch für Kinder und 

Jugendliche mit einer Krebsbehandlung zunehmend spezifischere Leitlinien zum Einsatz von 

fruchtbarkeitserhaltenden Maßnahmen verfasst werden konnten [21, 38-40]. Für das Erwachsenenalter 

bereits etablierte Methoden des Fruchtbarkeitserhalts haben im pädiatrisch-onkologischen Setting u.a. 

aufgrund der Erkrankungsverläufe und der damit verbundenen Behandlungsstrategien allerdings 

Limitationen, insbesondere für jüngere und weibliche Betroffene [21, 39]. Bei der Entscheidung, ob und 

welche fertilitätserhaltende Maßnahme genutzt werden soll/kann, müssen daher u.a. das Alter und 

Geschlecht der Patient:in, die Diagnose sowie die Gonadotoxizität und Dringlichkeit der Krebstherapie 

in Betracht gezogen werden. Hiervon abhängig stehen sowohl standardisierte als auch experimentelle 

fertilitätsprotektive Maßnahmen für Patient:innen in der Kinderonkologie zur Verfügung (Abbildung 1).  
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Abbildung 1 Methoden der Fertilitätsprophylaxe bei kinderonkologischen a) Patienten und b) 
Patientinnen (Eigene Darstellung). IVM = in-vitro-Maturation von unreifen Eizellen um ein 
kryokonservierungsfähiges Stadium zu erreichen.       = noch experimentell.  

1.3.1. Bei männlichen Jugendlichen und Jungen 

Kryokonservierung von Samenzellen 

Für männliche Jugendliche und junge Männer gilt das Einfrieren von Samenzellen vor einer potenziell 

fruchtbarkeitsschädigenden Therapie seit langem als etablierter Standard für den Fruchtbarkeitserhalt 

[21]. Die Gewinnung von Samenzellen kann peri-/postpubertär entweder direkt aus dem Ejakulat, 

mittels Masturbation oder Elektroejakulation, oder mithilfe einer Hodenbiopsie (kombiniert mit einer 

Testikulären Spermienextraktion (TESE)) erfolgen [21]. Nicht alle Versuche, Samenzellen zu gewinnen, 

sind am Ende erfolgreich; so können etwa bei 15% der Jugendlichen keine Samenzellen für eine 

Kryokonservierung gewonnen werden [41]. Eine wichtige Rolle spielen hierbei, neben der körperlichen 

und geistigen Reife [42], der Einfluss der psychischen Belastungssituation aufgrund der 

neudiagnostizierten Krebserkrankung [43] sowie das Schamgefühl auf Seiten des Jugendlichen, 

insbesondere wenn ein Elternteil den Jugendlichen zum Termin der Probengewinnung begleitet [43, 

44]. Kann kein Ejakulat gewonnen werden oder sind im Ejakulat nicht ausreichend bzw. keine 

Samenzellen für eine Kryokonservierung zu finden (Azoospermie), besteht die Möglichkeit geeignete 

Hodengewebsstückchen einzufrieren. Aus diesen können bei Vorliegen einer Azoospermie im Ejakulat 

in knapp der Hälfte (44%) der Fälle noch einzelne, vitale Spermien gewonnen werden (TESE) [41]. Eine 

Hodenbiopsie gilt als sicher in der Durchführung und vorangegangene Studien konnten keine post-

interventionelle Langzeitschädigung des Hodengewebes feststellen [45].  

Kryokonservierung von immaturem Hodengewebe 

Für präpubertäre Patienten besteht in Deutschland derzeit nur die Möglichkeit, im Rahmen von 

klinischen Studien immatures Hodengewebe bzw. die darin enthaltenen spermatogonialen 

Stammzellen einzufrieren [46].. Verschiedene experimentelle Ansätze zur späteren Nutzung des 

Hodengewebes bzw. der spermatogonialen Stammzellen werden derzeit verfolgt, wie etwa die autologe 
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Transplantation des Hodengewebes nach Therapieende oder die in-vitro-Spermatogenese [46, 47]. Bei 

der autologen Transplantation des Hodengewebes ist im Besonderen die Gefahr, dass noch maligne 

Zellen im Gewebe enthalten sind, zu beachten [20].  

1.3.2. Bei weiblichen Jugendlichen und Mädchen  

Kryokonservierung von reifen Eizellen 

Das Einfrieren von reifen Eizellen für eine künftige Kinderwunschbehandlung gilt als etablierte Methode 

des Fertilitätserhalts bei Patientinnen ab einem peri-/postpubertären Status [21]. Um ausreichend reife 

Eizellen gewinnen zu können, muss die Patientin eine vorangehende, üblicherweise 14-tägige, 

hormonelle Stimulation erhalten [21]. Diese kann nur dann durchgeführt werden, wenn ein 

Therapieaufschub den Gesundheitszustand nicht gefährdet. Für einige Krebserkrankungen im 

Jungendalter ist jedoch ein unverzüglicher Therapiebeginn erforderlich und ein Aufschub nicht 

vertretbar [21]. Neben der zeitlichen Limitation ist das Risiko einer ovariellen Überstimulation eine 

Nebenwirkung, die vor einer anstehenden Krebsbehandlung abgewogen werden muss. Dass stimulierte, 

reife Eizellen meist mittels transvaginaler Punktion gewonnen werden, kann sowohl zu einer 

psychischen Belastung für die Jugendliche als auch zu einer religiös-/kulturell-bedingten Ablehnung der 

Methode führen [48]. Werden reife Eizellen (unbefruchtet oder befruchtet) nach einer 

Kryokonservierung für eine Kinderwunschbehandlung genutzt, so liegt die Schwangerschaftsrate bei 

etwa einem Drittel im Rahmen eines ersten Behandlungszyklus (33%) [49].  

In-vitro-Maturation (IVM) von immaturen Eizellen  

Besteht keine Möglichkeit reife Eizellen zu gewinnen, können unreife Eizellen in vivo gewonnen und 

mittels IVM für eine anschließende Kryokonservierung herangereift werden. Hierbei ist keine oder nur 

eine verkürzte ovarielle Stimulation erforderlich und eine Entnahme zu jedem Zykluszeitpunkt möglich 

[50], sodass kein wesentlicher Therapieaufschub erforderlich ist. Unreife Eizellen können auch aus dem 

für eine Kryokonservierung operativ entnommenen Ovargewebe extrakorporal gewonnen und in vitro 

maturiert werden [51]. Es konnten bereits erfolgreich in vitro maturierte Eizellen sowohl von peri-

/postpubertären Patient:innen [52] als auch von präpubertären Mädchen [53] kryokonserviert werden. 

Durch die Verwendung von in vitro maturierten, kryokonservierten Eizellen postpubertärer 

Patientinnen konnten zudem bereits erfolgreich Schwangerschaften erreicht und Kinder geboren 

werden. Diese Kinder zeigten in Studien, die ihre ersten zwei Lebensjahre nachverfolgten, eine 

altersentsprechende Entwicklung [54]. Die IVM gilt als innovatives Verfahren [40] und wurde bislang nur 

an sehr wenigen internationalen Standorten als Möglichkeit des Fertilitätserhalts implementiert [55]. 

Da die gewonnen Eizellen zum Teil für viele Jahre kryokonserviert werden, bevor sie für eine 

Kinderwunschbehandlung genutzt werden, bietet dies Zeit, um weitere Optimierungen in der 

Anwendung für höhere Erfolgsraten zu erzielen [56]. 
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Kryokonservierung von Ovargewebe 

Ovargewebe kann vor Beginn einer onkologischen Therapie operativ entnommen und für eine autologe 

Transplantation nach Therapieende kryokonserviert werden [57]. Idealerweise wird diese Maßnahme 

mit anderen notwendigen operativen Eingriffen, wie der Anlage eines zentralvenösen Katheters, 

kombiniert. Ein Behandlungsaufschub ist nicht erforderlich. Für postpubertäre Patientinnen gilt die 

Kryokonservierung von Ovargewebe und anschließende autologe Transplantation als effektive Methode 

des Fertilitätserhalts [40], wohingegen bisher nur vereinzelte Berichte erfolgreicher autologer 

Transplantationen von Ovargewebe, das vor der Menarche entnommen wurde, existieren [58]. Die 

Schwangerschaftsrate nach autologer Transplantation des Ovargewebes liegt hierbei bei etwa 29% [49]. 

Die autologe Transplantation des kryokonservierten Ovargewebes kann nicht nur spontane 

Schwangerschaften im Verlauf ermöglichen, sondern auch grundsätzlich zur hormonellen 

Rekonstitution und somit Reduktion vorzeitiger menopausaler Beschwerden beitragen [59]. Eine 

Langzeitkryokonservierung beeinträchtigt in der Regel nicht die Gewebequalität [60]. Trotz dieser 

Erfolge ist die Kryokonservierung von Ovargewebe bisher in Deutschland nicht flächendeckend 

verfügbar. Besonders problematisch ist, dass das Ovargewebe nicht nur bei Patientinnen mit 

systemischen malignen Erkrankungen (wie etwa Leukämien oder Lymphomen), sondern auch mit 

soliden Tumoren maligne Zellen aufgrund einer gonadalen Infiltration enthalten kann [61-63]. Somit 

birgt die autologe Transplantation dieses Gewebes die Gefahr eines Krebsrezidivs, v.a. wenn das 

Gewebe vor Beginn der onkologischen Therapie entnommen wird. Mit den aktuellen 

Untersuchungsmethoden können maligne Zellen im Ovargewebe nicht sicher ausgeschlossen werden 

[64]. Es gibt jedoch experimentelle Ansätze, dieses Risiko zu umgehen. Eine Kryokonservierung von 

Ovargewebe kann in Hinblick auf diese potenziellen künftigen Optionen, wie der Verwendung von 

künstlichen Ovarien („artificial ovary“) [65] oder der IVM unreifer Eizellen aus dem Ovargewebe, daher 

dennoch erwogen werden.  

Weitere fertilitätsprotektive Maßnahmen, die an dieser Stelle nur erwähnt werden sollen, sind die 

operative Verlagerung der Ovarien aus dem Bestrahlungsfeld (Ovariopexie) bzw. für Patienten die 

Ummantelung der Hoden mit einer bleiernen Kapsel (Gonadenschutz) bei Bestrahlung sowie die Gabe 

von Gonadotropin Releasing Hormon Analoga, die das Ovar vorübergehend in einen Ruhezustand 

versetzen und somit vor dem Einfluss einer Chemo- und Strahlentherapie schützen sollen. Der Nutzen 

letzterer Methode liegt v.a. in der Vermeidung von Hypermenorrhaghien und stellt keine sichere 

Fertilitätsprophylaxe dar [21]. Für Kinder ist dieses Vorgehen nicht indiziert [21]. 
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1.4. Zielsetzung  

Vorangegangene Studien zeigten, dass ein Handlungsbedarf für die Verbesserung der 

Fertilitätsaufklärung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung und deren Familien 

besteht [8]. Ein Ziel unserer bisherigen wissenschaftlichen Arbeit war es, die Informationsgrundlage für 

eine Aufklärung zu Fertilitätsaspekten in der Kinderonkologie zu erweitern, u.a. auch um den in der 

klinischen Praxis von Patient:innen gestellten Fragen und geäußerten Sorgen künftig besser begegnen 

zu können und ihnen letztlich eine informierte Entscheidung bezogen auf fertilitätsprophylaktische 

Maßnahmen zu ermöglichen. Zudem sollten die vorhandenen Informationen zum Thema Fruchtbarkeit 

und fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen sowohl den betreuenden Ärzt:innen als auch den 

Betroffenen in geeigneter Form zur Verfügung gestellt werden. In diesem Zusammenhang entstanden 

Leitlinien, klinik-interne Standard Operating Procedures (SOPs) und Informationsmaterialien für 

Patient:innen. Letztere evaluierten wir im Rahmen der Interventionsstudie PanCareLIFE-Patient 

Education (siehe 2.1.). Darüber hinaus erfassten wir in dieser Interventionsstudie auch Einflussfaktoren 

auf die Aufklärung sowie die Inanspruchnahme fertilitätsprotektiver Maßnahmen bei jugendlichen 

Krebspatient:innen.  

Um im ärztlichen Gespräch künftig auch weiterführende Informationen zur Nachkommengesundheit 

geben zu können, untersuchten wir in der Multizentrischen Nachkommenstudie Gesundheitsaspekte, 

einschließlich dem gesundheits-bezogenen Verhalten oder der gesundheits-bezogenen Lebensqualität, 

bei Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer Patient:innen (siehe 2.2.), denn zum einen ist die 

Datenlage zur Gesundheit dieser Nachkommen bislang limitiert, zum anderen äußerten Patient:innen 

Ängste bezogen auf die Gesundheit ihrer Kinder [8, 66]. Insbesondere gingen wir hierbei auch der Frage 

nach, inwiefern die Anwendung von assistierten Reproduktionstechniken einen Einfluss auf die 

Gesundheit der Nachkommen hat.
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2. Eigene Arbeiten 

2.1. Fertilitätsaufklärung und Inanspruchnahme von fertilitätserhaltenden 

Maßnahmen bei jugendlichen Krebspatient:innen 

Im Rahmen von PanCareLIFE, gefördert durch das 7. Forschungsrahmenprogramm der Europäischen 

Union (Förderbescheid Nummer 602030), untersuchten wir in der Interventionsstudie PanCareLIFE-

Patient Education die gängige Praxis der Fertilitätsaufklärung bei jugendlichen Krebspatient:innen [67], 

deren Wünsche und Sorgen bezogen auf die eigene Fertilität [68], ihr Wissen über Fertilitätsaspekte 

(siehe 2.1.1., [69]), die selbsteingeschätzte Fähigkeit, eine eigenständige Entscheidung für oder gegen 

fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen zu treffen (siehe 2.1.1., [69]) sowie die Inanspruchnahme 

fruchtbarkeitserhaltender Maßnahmen (siehe 2.1.2., [39]). Insgesamt nahmen elf pädiatrisch-

onkologische Zentren in vier Europäischen Ländern (Deutschland, Österreich, Polen und der 

Tschechischen Republik) an dieser prospektiven Interventionsstudie teil. Die Studie wurde durch die 

Ethikkommission des leitenden Studienzentrums an der Charité-Universitätsmedizin Berlin 

(EA2/155/11) sowie durch die Ethikkommissionen der beteiligten Institutionen genehmigt.  

 

 

  

 

 
 
 
 
Abbildung 2 Studiendesign der Interventionsstudie PanCareLIFE – Patient Education (angepasst nach 
Balcerek et al. 2019 [39]). 

Zunächst befragten wir jugendliche Krebspatient:innen sowie deren Eltern, die die bislang übliche 

Aufklärung auf Grundlage der Therapieoptimierungsstudienprotokolle der jeweiligen 

zugrundeliegenden Krebserkrankung im Rahmen des Erstdiagnosegesprächs erhielten (Kontrollgruppe). 

Anschließend rekrutierten wir die Interventionsgruppe, welche im Rahmen des Erstdiagnosegesprächs 

zusätzlich mit einem Informationsflyer zur Fertilität aufgeklärt wurde (Abbildung 2). Drei Monate nach 

der Erstdiagnose und bei Vorliegen einer schriftlichen Einwilligung zur Studienteilnahme erhielten 

teilnehmende Jugendliche und deren Erziehungsberechtigte beider Gruppen jeweils einen ersten 

Studienfragebogen. Nachdem die Teilnehmer:innen der Interventionsgruppe den Fragebogen 

ausgefüllt hatten, wurde ihnen eine alters- und geschlechtsspezifische Broschüre mit ausführlicheren 

Informationen zu Fertilität nach Krebserkrankung ausgehändigt. Sechs Monate nach Diagnosestellung 

erhielten Patient:innen und Eltern beider Kohorten erneut einen Fragebogen. Die verwendeten 
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Fragebögen umfassten Fragen zur Patient:innenaufklärung, zur Fertilität, zur Einschätzung des eigenen 

Fertilitätsrisikos, zur Inanspruchnahme fruchtbarkeitserhaltender Maßnahmen sowie zu 

soziodemographischen Angaben. Im jeweiligen Rekrutierungszeitraum wurden alle jugendlichen 

Krebspatient:innen, die die Einschlusskriterien (Abbildung 3) erfüllten, und deren Eltern in den 

teilnehmenden Zentren konsekutiv gebeten, an der Studie teilzunehmen. Stamm- und Therapiedaten 

der Patient:innen wurden ergänzend aus der medizinischen Routinedokumentation erfasst.  

 

 

 

 

Abbildung 3 Ein- und Ausschlusskriterien der Interventionsstudie PanCareLIFE – Patient Education 

(erstellt nach Borgmann-Staudt et al. 2019 [69]). 

2.1.1. Was wissen jugendliche Krebspatient:innen über das Thema Fruchtbarkeit und 

wie stärkt Aufklärungsmaterial die eigenständige Entscheidung für oder gegen 

fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen? 

Ein Ziel des Aufklärungsgesprächs zu Fruchtbarkeitsaspekten in der Kinderonkologie sollte es sein, dass 

junge Patient:innen gemeinsam mit ihren Eltern eine informierte Entscheidung bezogen auf 

fertilitätsprophylaktische Maßnahmen treffen können. Im Rahmen unserer Interventionsstudie 

PanCareLIFE – Patient Education untersuchten wir das Wissen von jugendlichen Krebspatient:innen und 

deren Eltern zum Thema Fruchtbarkeit bei onkologischer Therapie (inklusive Risikofaktoren, Zeichen 

von Fruchtbarkeit, Hormonersatztherapie und fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen) nach dem 

initialen Aufklärungsgespräch und inwieweit sich die Betroffenen befähigt sahen, eine selbstbestimmte 

Entscheidung bezogen auf die eigene Familienplanung zu treffen [69]. Hierbei war es nicht 

entscheidend, ob Patient:innen sich für oder gegen fertilitätserhaltende Maßnahmen entschieden, 

sondern, ob sie sich informiert genug fühlten, diesbezüglich eine Entscheidung zu treffen. 

Teilnehmer:innen der Interventionsgruppe erhielten zusätzlich zur Routineaufklärung  

Informationsmaterialien - einen Informationsflyer bei Diagnosestellung und eine Broschüre nach drei 

Monaten - eingebettet in das ärztliche Gespräch, unter der Annahme, dass durch den Einsatz von 

diesem speziell entworfenen Aufklärungsmaterial das Wissen erhöht und damit eine selbstbestimmte 

Entscheidung gefördert wird. Im Rahmen von bi- und multivariaten Analysen ermittelten wir Faktoren, 

die mit dem Wissen und der Entscheidungsfähigkeit von Jugendlichen und deren Eltern im 

Zusammenhang stehen. Hierdurch sollten Zielgruppen, die von der Intervention profitieren bzw. jene, 

auf die im Rahmen des ärztlichen Gesprächs künftig noch besser geachtet werden sollte, definiert 

werden. 
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Die folgende Zusammenfassung entspricht dem Abstract der folgenden, bereits publizierten Arbeit: 

Borgmann-Staudt A, Kunstreich M, Schilling R, Balcerek M, Dirksen U, Cario H, Kepakova K, Klco-Brosius 

S, Korte E, Kruseova J, Lackner H, Langer T, Roslan KM, Stefanowicz J, Strauß G, Byrne J, PanCareLIFE. 

Fertility knowledge and associated empowerment following an educational intervention for adolescent 

cancer patients. Psychooncology. 2019 Nov;28(11):2218-2225. doi: 10.1002/pon.5210. 

 „Einleitung/Zielsetzung: Der Erhalt der eigenen Fruchtbarkeit stellt für jugendliche Krebspatient:innen 

eine relevante Sorge dar, dennoch gibt es Lücken in der Aufklärung dieser Patient:innen. Unsere 

Interventionsstudie untersuchte, ob speziell entworfenes Aufklärungsmaterial zum Fertilitätserhalt das 

Wissen von Patient:innen und deren Eltern sowie die selbsteingeschätzte Fähigkeit eine eigenständige 

Entscheidung zu treffen, steigert.  

Methoden: Elf pädiatrisch-onkologische Zentren in vier europäischen Ländern schlossen Patient:innen 

und deren Eltern, die die Einschlusskriterien erfüllten, konsekutiv in einer Fragebogenerhebung nach je 

drei (t0) und sechs (t1) Monaten nach Diagnosestellung ein. Die behandelnden Ärzt:innen wurden 

darüber hinaus zu ihrer medizinischen Beratung zur Fruchtbarkeit befragt. 

Ergebnisse: Die Intervention in der Patient:innenaufklärung führte zu einem Wissenszuwachs sowohl 

bei Patient:innen (n=113 in der Kontrollgruppe und n=101 in der Interventionsgruppe) als auch deren 

Eltern (n=111 in der Kontrollgruppe und n=99 in der Interventionsgruppe). Diese Unterschiede waren 

jedoch statistisch nicht signifikant (Unterschied im Wissen der Patient:innen=5.6% (t0)/13.1% (t1); und 

der Eltern=6.4% (t0)/3.8% (t1)). Eltern älterer Patient:innen (OR=1.3, 95%CI=1.1‐1.7) und jene mit 

höherem Bildungsstatus (OR=6.2, 95%CI=2.1‐18.3) erreichten in der Interventionsgruppe (OR=1.9, 

95%CI=1.03‐3.7) einen höheren Wissensstand. Die selbsteingeschätzte Fähigkeit eine eigenständige 

Entscheidung zu treffen (Empowerment) war sowohl bei den Patient:innen in der Interventionsgruppe 

(p=0.046, d=0.27) als auch deren Eltern (p=0.046, d=0.48) signifikant verbessert.  

Diskussion/Schlussfolgerung: In unserer Studie zeigte sich, dass das speziell entworfene 

Aufklärungsmaterial (Flyer und Broschüren) erfolgreich den Wissenstand zum Fertilitätserhalt 

insbesondere bei Eltern älterer Patient:innen als auch Eltern mit höherem Bildungsstatus unterstützte. 

Insgesamt verbesserte die Intervention die von Patient:innen und deren Eltern selbsteingeschätzte 

Fähigkeit eine Entscheidung zu treffen. Folgestudien sollten auch vereinfachtere Informationen und 

digitale Medien nutzen um vor allem auch jüngere Individuen und Familien mit niedrigerem 

Bildungsstatus zu erreichen.“ (Übersetzt durch die Autorin) 
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Borgmann-Staudt A, Kunstreich M, Schilling R, Balcerek M, Dirksen U, Cario H, Kepakova K, Klco-Brosius 

S, Korte E, Kruseova J, Lackner H, Langer T, Roslan KM, Stefanowicz J, Strauß G, Byrne J, PanCareLIFE. 

Fertility knowledge and associated empowerment following an educational intervention for adolescent 

cancer patients. Psychooncology. 2019 Nov;28(11):2218-2225. doi: https://doi.org/10.1002/pon.5210 
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2.1.2. Wie stellt sich die Inanspruchnahme fruchtbarkeitserhaltender Maßnahmen bei 

jugendlichen Krebspatient:innen dar und welche Faktoren sind damit assoziiert? 

Aufgrund des erhöhten Risikos für eine Fruchtbarkeitsstörung, sollten Patient:innen mit einer 

Krebserkrankung zu Behandlungsbeginn über fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen aufgeklärt 

werden, um diese frühzeitig in Anspruch nehmen zu können [21]. In der Vergangenheit wurde über 

niedrige Raten der Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen junger Patient:innen berichtet 

[70, 71]. Wir untersuchten im Rahmen unserer Interventionsstudie, inwieweit zusätzliches 

Aufklärungsmaterial zu einer Erhöhung der Inanspruchnahme führt und welche Faktoren mit der 

Entscheidung für eine Durchführung im Zusammenhang stehen [39]. Insbesondere sollten 

unterversorgte Patient:innengruppen identifiziert werden. Langfristig sollten weiterführende 

Handlungsstrategien entwickelt werden, um auch diesen Patient:innen eine erfolgreiche 

Familienplanung zu ermöglichen.  

Die folgende Zusammenfassung entspricht dem Abstract der folgenden, bereits publizierten Arbeit: 

Balcerek M, Schilling R, Byrne J, Dirksen U, Cario H, Fernandez-Gonzalez MJ, Kepak T, Korte E, Kruseova 

J, Kunstreich M, Lackner H, Langer T, Sawicka-Zukowska M, Stefanowicz J, Strauß G, Borgmann-Staudt 

A; PanCareLIFE. Determinants of utilization of cryopreservation of germ cells in adolescent cancer 

patients in four European countries. Eur J Pediatr. 2020 Jan;179(1):51-60. doi: 10.1007/s00431-019-

03459-9. 

 „Infertilität ist eine relevante Spätfolge einer Krebstherapie. Dennoch kann sich ein großer Anteil der 

ehemaligen Patient:innen nicht an eine Aufklärung zu diesem Risiko erinnern. In einer 

Interventionsstudie untersuchten wir, ob und inwieweit unterstützendes Informationsmaterial zu 

Fertilität und fertilitätserhaltenden Maßnahmen die Inanspruchnahme einer Kryokonservierung durch 

jugendliche Krebspatient:innen beeinflussen. Die Kontrollgruppe, rekrutiert zwischen 03/2014 und 

01/2016, erhielt die bis dato gängige Patientenaufklärung im Rahmen des Erstdiagnosegesprächs. Die 

Interventionsgruppe, rekrutiert zwischen 04/2016 und 10/2017, erhielt eine Patientenaufklärung, die 

durch einen Flyer und eine Broschüre über Fertilitätsaspekte unterstützt wurde. Patient:innen und 

Eltern beider Gruppen wurden jeweils drei und sechs Monate nach Diagnosestellung gebeten in einem 

Fragebogen Angaben zur Inanspruchnahme von fertilitätserhaltenden Maßnahmen zu machen. Stamm- 

und Therapiedaten der Patient:innen wurden aus der medizinischen Dokumentation erhoben. 

Insgesamt unterschied sich die Rate der Kryokonservierungen nicht signifikant zwischen der Kontroll- 

(32.7%, n=37/113) und der Interventionsgruppe (36.6%, n=37/101). In der Kontrollgruppe war eine 

Kryokonservierung mit dem Geschlecht (OR 0.100, CI 0.023-0.427), dem Alter (OR 1.559, CI 1.077-2.258) 

und der Erinnerung an eine Aufklärung über fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen (OR 33.663, CI 
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2.100-539.574) assoziiert. In der Interventionsgruppe hingegen zeigte sich ein Zusammenhang mit dem 

Geschlecht (OR 0.093, CI 0.026-0.330) sowie dem eingeschätzten therapie-assoziierten Infertilitätsrisiko 

(OR 43.665, CI 2.157-883.974). Zusammenfassung/Schlussfolgerung: Die Rate an Kryokonservierungen 

stieg insgesamt durch die Intervention nicht an. Jedoch zeigte sich, dass das individuelle Risiko stärker 

berücksichtigt wurde: Jene mit einem höheren Risiko für eine Fruchtbarkeitsstörung, jüngere 

Patient:innen mit eingeschlossen, ließen häufiger eine Kryokonservierung durchführen.“ (Übersetzt 

durch die Autorin) 
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Balcerek M, Schilling R, Byrne J, Dirksen U, Cario H, Fernandez-Gonzalez MJ, Kepak T, Korte E, Kruseova 

J, Kunstreich M, Lackner H, Langer T, Sawicka-Zukowska M, Stefanowicz J, Strauß G, Borgmann-Staudt 

A; PanCareLIFE. Determinants of utilization of cryopreservation of germ cells in adolescent cancer 

patients in four European countries. Eur J Pediatr. 2020 Jan;179(1):51-60.  

doi: https://doi.org/10.1007/s00431-019-03459-9 
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2.2. Gesundheit der Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer Patient:innen  

In vorangegangenen Studien gaben ehemalige kinderonkologische Patient:innen an, dass die Angst vor 

gesundheitlichen Beeinträchtigungen eines eigenen Kindes ein Grund dafür sei, einen bestehenden 

Kinderwunsch noch nicht realisiert zu haben [8]. Die Aufklärung zum Thema Fruchtbarkeit nach einer 

Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter sollte daher auch Informationen zur Gesundheit der 

Nachkommen ehemaliger Patient:innen beinhalten. Ziel der Multizentrischen Nachkommenstudie war 

vor diesem Hintergrund die Erfassung gesundheitsbezogener Daten von Nachkommen ehemaliger 

kinderonkologischer Patient:innen bezogen auf akute und chronische Erkrankungen, die 

Inanspruchnahme medizinischer Leistungen [72, 73], das gesundheitsbezogene Verhalten (siehe 2.2.2, 

[74]), das Wohlbefinden (siehe 2.2.3., [75]), sowie die Lebensumstände. Hierbei betrachteten wir auch 

den Einfluss einer künstlichen Befruchtung auf die Gesundheit der Nachkommen (siehe 2.2.1., [76]). 

Ehemalige Patient:innen in Deutschland, Österreich, Polen, der Schweiz und der Tschechischen Republik 

wurden von 2013 bis 2016 gebeten, an unserer multizentrischen Fragebogenerhebung teilzunehmen 

[77, 78]. Als Vergleichskollektiv wurden die Geschwister dieser ehemaligen kinderonkologischen 

Patient:innen zu ihren leiblichen Kindern befragt (Einschlusskriterien siehe Abbildung 4). 

 

 

 

 
 

Abbildung 4 Einschlusskriterien der Multizentrischen Nachkommenstudie für ehemalige Patient:innen 
und für die Geschwistervergleichskohorte (Erstellt nach Balcerek et al 2015 [77] und Schuster et al 2020 
[72]). Ausschlusskriterien: nicht erfüllte Einschlusskriterien. 

Darüber hinaus standen für das deutsche Kollektiv der Nachkommen ehemaliger Patient:innen für den 

Vergleich mit der Allgemeinbevölkerung die Daten der Studie zur Gesundheit von Kindern und 

Jugendlichen in Deutschland, KIGGS, zur Verfügung. An der KIGGS Studie, durchgeführt 2003-2006 durch 

das Robert Koch-Institut, nahmen 17 640 Kinder und Jugendliche der deutschen Allgemeinbevölkerung 

teil [79]. Für den Vergleich mit der Allgemeinbevölkerung führten wir matched-pair Analysen der Daten 

der Nachkommen des deutschen Kollektivs ehemaliger Patient:innnen mit den Daten der KIGGS Studien-

Teilnehmer:innen durch (siehe 2.2.1-2.2.3).  

Die Studie wurde sowohl von der Ethikkommission des leitenden Studienzentrums an der Charité-

Universitätsmedizin Berlin (EA2/237/05, EA2/103/11) als auch durch die Ethikkommissionen der 

teilnehmenden Studienzentren bewilligt. Die ausführliche Methodik der Multizentrischen 
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Nachkommenstudie, inklusive der Charakteristika von Teilnehmer:innen und Nichtteilnehmer:innen, 

wurden publiziert [77, 78], eine Kurzdarstellung bietet Abbildung 5.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Abbildung 5 Identifikation und Rekrutierung der Teilnehmer:innen der Multizentrischen 

Nachkommenstudie aus Deutschland, Österreich, Polen, Österreich, der Tschechischen Republik und 

der Schweiz (Eigene Darstellung). *Für Polen sowie die Zentren Wien (Österreich) und Hradec Krávolé 

(Tschechische Republik) standen keine Vorinformationen darüber zur Verfügung, ob ehemalige 

Patient:innen bereits biologische Kinder hatten. In diesen Zentren wurden daher alle 

Langzeitüberlebenden kontaktiert, und im Falle einer Elternschaft, zur Teilnahme eingeladen. Aufgrund 

dessen, dass somit für das europäische Kollektiv keine Information über die Gesamtzahl der 

angeschriebenen Patient:innen, die die Einschlusskriterien erfüllten, vorlag, konnten für diese Zentren 

keine Nicht-Teilnehmer Analysen durchgeführt werden und entsprechende Zahlen können an dieser 

Stelle nicht dargestellt werden. **Ehemalige Patient:innen wurden entweder über die 

Kinderkrebsregister (sofern für die teilnehmenden Zentren vorhanden), postalisch oder persönlich 

(Nachsorgesprechstunde, Telefon, E-Mail, Internet wie bspw. über eine geschlossene Facebook Gruppe 

für ehemalige Patient:innen in Polen) kontaktiert. Die Geschwisterkohorte wurde über die ehemaligen 

Patient:innen rekrutiert. [78] 
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2.2.1. Welchen Einfluss hat die Anwendung assistierter Reproduktionstechniken bei 

ehemaligen kinderonkologischen Patient:innen auf die Gesundheit der Kinder? 

Im Rahmen der Multizentrischen Nachkommenstudie untersuchten wir die Auswirkungen einer 

künstlichen Befruchtung auf die Gesundheit der Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer 

Patient:innen [76]. Dies ist insbesondere vor dem Hintergrund der gonadotoxischen Therapie, die eine 

Inanspruchnahme einer künstlichen Befruchtung notwendig machen kann, von Interesse. Die 

Inanspruchnahme von assistierten Reproduktionstechniken (ART) hat bei ehemaligen 

Krebspatient:innen in den letzten Jahren zugenommen [80]. Studien zeigten eine Assoziation von ART 

mit einem gehäuften Auftreten von perinatalen Komplikationen, Krebs im Kindesalter, kongenitalen 

Fehlbildungen, sowie einem etwas erhöhtem Risiko für eine arterielle Hypertonie und Asthma bei den 

Kindern [76, 81-86]. Inwieweit bei den mittels ART gezeugten Nachkommen ehemaliger 

Krebspatient:innen ein erhöhtes Risiko für gesundheitliche Beeinträchtigungen besteht, untersuchten 

wir in dem deutschen Kollektiv unserer Nachkommenkohorte [76]. Ebenso verglichen wir 

gesundheitsbezogene Outcomes der Nachkommen ehemaliger Patient:innen mit denen in der 

deutschen Allgemeinbevölkerung [76].  

Die folgende Zusammenfassung entspricht dem Abstract der folgenden, bereits publizierten Arbeit: 

Sommerhäuser G, Borgmann-Staudt A, Astrahantseff K, Baust K, Calaminus G, Dittrich R, Fernández 

González MJ, Hölling H, König CJ, Schilling R, Schuster T, Lotz L, Balcerek M. Health outcomes in offspring 

born to survivors of childhood cancers following assisted reproductive technologies. J Cancer Surviv. 2020 

Aug 26. doi: 10.1007/s11764-020-00929-0. 

 „Hintergrund/Zielsetzung: Ein zunehmender Anteil an ehemaligen kinderonkologischen Patient:innen 

nutzt assistierte reproduktionsmedizinische Maßnahmen (ART) aufgrund einer krebstherapiebedingten 

Fruchtbarkeitsstörung. Wir berichten über perinatale und gesundheitsbezogene Outcomes von 

Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer Patient:innen, die nach Inanspruchnahme von ART 

geboren wurden.  

Methodik: Die Multizentrische Nachkommenstudie untersuchte Gesundheitsaspekte von Nachkommen 

ehemaliger kinderonkologischer Patient:innen. Die Gesundheitsoutcomes der  Nachkommen, die nach 

ART (n =57, 4.6%) oder nach spontaner Empfängnis (n=1 182) geboren wurden, wurden in dem 

deutschen Kollektiv der multizentrischen Studie (n=1 239) mittels bivariater Analysen betrachtet. Das 

Gesundheitsoutcome von Nachkommen ehemaliger Krebspatient:innen wurde mittels 1:1 matched-

pair Analysen (n=2 478) mit dem der deutschen Allgemeinbevölkerung verglichen. 

Ergebnisse: Beinahe doppelt so viele ehemalige Patient:innen nutzten ART verglichen mit den 

berichteten Zahlen für die deutsche Allgemeinbevölkerung (4.6% vs. 2.6%). Erfolgreiche 
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Schwangerschaften wurden im Median nach zwei Behandlungszyklen erreicht, vor allem mit nicht-

kryokonservierten Ei- bzw. Samenzellen. Mehrlingsgeburten (p<0.001, 28.1% vs. 3.0%) und ein niedriges 

Geburtsgewicht (LBW, low birth weight) (p=0.008; OR=2.659, 95% CI=1.258-5.621) traten häufiger bei 

Nachkommen ehemaliger Patient:innen, die ART genutzt hatten, auf, als bei jenen Nachkommen 

ehemaliger Patient:innen, die spontan empfangen wurden. Vergleichbar waren die Raten an 

Frühgeborenen oder Kindern, die zu klein für ihr Gestationsalter geboren wurden (SGA, small for 

gestational age). Die Nutzung von ART führte nicht zu einem Anstieg der Prävalenz von Krebs im 

Kindesalter oder angeborenen Fehlbildungen bei den Nachkommen ehemaliger Patient:innen. 

Zusammenfassung: Eine künstliche Befruchtung sowohl mit Verwendung von nicht-kryokonservierten 

als auch kryokonservierten Ei- bzw. Samenzellen führte erfolgreich zu Geburten und hatte, unter 

Berücksichtigung bekannter Confounder, keinen Einfluss auf die perinatalen oder 

gesundheitsbezogenen Outcomes.  

Bedeutung für ehemalige Krebspatient:innen: Die Onkofertilität ist ein bedeutsamer Bestandteil der 

Patient:innenversorgung. Unsere Studie liefert erste Hinweise, dass die Inanspruchnahme von ART von 

erwachsenen Überlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter für die Nachkommen kein erhöhtes 

Risiko für negative perinatale oder Gesundheitsoutcomes birgt.“ (Übersetzt durch die Autorin) 
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Sommerhäuser G, Borgmann-Staudt A, Astrahantseff K, Baust K, Calaminus G, Dittrich R, Fernández 

González MJ, Hölling H, König CJ, Schilling R, Schuster T, Lotz L, Balcerek M. Health outcomes in offspring 

born to survivors of childhood cancers following assisted reproductive technologies. J Cancer Surviv. 2020 

Aug 26. doi: https://doi.org/10.1007/s11764-020-00929-0   
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2.2.2. Wie ist das gesundheitsbezogene Verhalten bezogen auf die Nachkommen 

ehemaliger Patient:innen? 

Ehemalige Krebspatient:innen sind sich oft ihrer erhöhten Vulnerabilität für psychische und physische 

gesundheitliche Beeinträchtigungen bewusst  [87]. Entsprechend zeigten vorangegangene Studien, dass 

sich ehemalige Betroffene oft sogar gesünder verhalten als Gleichaltrige oder Geschwister [88, 89]. Im 

Rahmen der Multizentrischen Nachkommenstudie untersuchten wir das gesundheitsbezogene 

Verhalten ehemaliger Patient:innen gegenüber ihrer Kinder bzw. in dieser Generation der Nachkommen 

[74], unter der Annahme, dass sich ehemalige Patient:innen auch in Hinblick auf ihre Kinder gesünder 

verhalten.   

Die Zusammenfassung entspricht dem Abstract der folgenden, bereits publizierten Arbeit: 

Balcerek M., Schuster T, Korte E, Seidel J, Schilling R, Hölling H, Borgmann-Staudt A. Health-related 

behaviour among children of childhood cancer survivors in Germany. Klin Padiatr. 2017 May;229(3):118-

125. doi: 10.1055/s-0042-116151.  

“Hintergrund/Zielsetzung: Ehemalige kinderonkologische Patient:innen befürchten, dass die vorherige 

Krebstherapie nicht nur die eigene, sondern auch die Gesundheit eigener Kinder beeinträchtigen 

könnte. Wir untersuchten, ob sich das gesundheitsbezogene Verhalten gegenüber Nachkommen 

ehemaliger Krebspatient:innen im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung unterscheidet.  

Methodik: Unsere erste bundesweite Erhebungswelle (2013-2014) untersuchte die Gesundheit der 

Nachkommen von 396 ehemaligen kinderonkologischen Patient:innen in Deutschland, von denen 

bekannt war, dass sie ein eigenes Kind hatten. Die Antworten zum Gesundheitsverhalten wurden 

deskriptiv ausgewertet. Daten von 418 Nachkommen wurden erhoben, von denen 394 für die matched-

pair Analysen mit vergleichenden Daten aus der deutschen Allgemeinbevölkerung (KIGGS, n=17 641) 

verwendet werden konnten.  

Ergebnisse: Die Zahnputzroutine, der Body-Mass-Index und die elterliche Einschätzung des Körperbildes 

unterschieden sich nicht zu den Angaben für Kinder aus der Allgemeinbevölkerung. Eltern, von denen 

ein Elternteil ehemals an Krebs erkrankt war, rauchten seltener im Beisein ihrer Kinder (p=0.01). 

Während der Schwangerschaft tranken Mütter, die selbst oder deren Partner ehemals an Krebs erkrankt 

waren, seltener Alkohol (p=0.01) und rauchten auch seltener (p=0.05). Kinder ehemaliger 

Krebspatient:innen spielten seltener im Freien als Kinder der altersentsprechenden 

Allgemeinbevölkerung (p=0.01), hierbei waren die berechneten Effektstärken (Phi) niedrig (0.135-

0.247). Jungen trieben häufiger Sport außerhalb eines Vereins (p=0.05) und schauten unter der Woche 

weniger Fernsehen (p=0.01). Mädchen verbrachten unter der Woche mehr Zeit am Computer als 

Mädchen der altersentsprechenden Allgemeinbevölkerung (p=0.01).  
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Zusammenfassung: Die vorliegende Studie gibt einen ersten Einblick in das gesundheitsbezogene 

Verhalten ehemaliger Krebspatient:innen gegenüber ihren Kinder und deutet auf Unterschiede in der 

Erziehung zur Allgemeinbevölkerung hin. Multivariate Analysen in einer größeren Studienpopulation 

sollten diese Unterschiede zu den Ängsten der ehemaligen Patient:innen in Bezug setzen.” (Übersetzt 

durch die Autorin) 
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Balcerek M., Schuster T, Korte E, Seidel J, Schilling R, Hölling H, Borgmann-Staudt A. Health-related 

behaviour among children of childhood cancer survivors in Germany. Klin Padiatr. 2017 

May;229(3):118-125. doi: http://dx.doi.org/10.1055/s-0042-116151   
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2.2.3. Wie ist die gesundheitsbezogene Lebensqualität der Nachkommen ehemaliger 

kinderonkologischer Patient:innen? 

Die Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität ist in der medizinischen Behandlung von 

Kindern und Jugendlichen ein wichtiger Aspekt [90]. Trotz der möglichen physischen und psychischen 

Langzeitfolgen der onkologischen Behandlung, zeigte sich die gesundheitsbezogene Lebensqualität von 

ehemaligen kinderonkologischen Patient:innen im Allgemeinen vergleichbar zur Allgemeinbevölkerung 

[91]. Wir untersuchten die gesundheitsbezogene Lebensqualität der Kinder ehemaliger 

kinderonkologischer Patient:innen mit Hilfe des KINDLR-Fragebogen [90, 92], um einen weiteren 

Anhaltspunkt zur Auswirkung der Krebserkrankung und –therapie des ehemals erkrankten Elternteils 

auf Gesundheitsaspekte in diesen Kinder zu gewinnen [75].  

Die Zusammenfassung entspricht dem Abstract der folgenden, bereits publizierten Arbeit: 

Balcerek M, Sommerhäuser G, Schilling R, Hölling H, Klco-Brosius S, Borgmann-Staudt A. Health-related 

quality of life of children born to childhood cancer survivors in Germany. Psycho-Oncology. 2021 June. 

doi: https://doi.org/10.1002/pon.5752. 

“Zielsetzung: Steigende Überlebensraten von Patient:innen mit Krebs im Kindesalter haben dazu 

geführt, dass die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität eine zunehmende Bedeutung 

erhält. Während ehemalige Patient:innen eine gesundheitsbezogene Lebensqualität haben, die mit der 

altersentsprechenden Allgemeinbevölkerung vergleichbar ist, äußerten sie die Sorge, dass die 

Krebstherapie einen Einfluss auf die Gesundheit eigener Kinder haben könnte. Bislang gibt es keine 

Studien zur gesundheitsbezogenen Lebensqualität der Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer 

Patient:innen. 

Methoden: Wir erfassten die gesundheitsbezogene Lebensqualität der Nachkommen ehemaliger 

Patient:innen mithilfe des KINDLR-Fragebogens für Eltern. Matched-pair Analysen wurden mit Daten der 

deutschen Allgemeinbevölkerung (KIGGS Studie) unter Berücksichtigung von Alter, Geschlecht und 

Bildungsstatus durchgeführt (1:1, n=1206 Fälle). Multivariate Analysen wurden durchgeführt, um den 

Einfluss der elterlichen Diagnose und Krebstherapie auf die gesundheitsbezogene Lebensqualität der 

Nachkommen zu untersuchen. 

Ergebnisse: Ehemalige Patient:innen berichteten für die KINDL-Dimensionen eine zu Kindern der 

Allgemeinbevölkerung vergleichbare bis höhere gesundheitsbezogene Lebensqualität. Insbesondere für 

jüngere Nachkommen ehemaliger Patient:innen (3–6 Jahre alt) wurden signifikant höhere (p<.001) 

Werte für das psychologische (86.7% vs. 83.0%, Cohen’s d=0.3) und selbstbewusstseins-bezogene 

(79.1% vs. 73.3%, Cohen’s d=0.5) Wohlbefinden berichtet. Je länger die elterliche Diagnose her war, 

desto besser wurde das berichtete Wohlbefinden der Kinder eingeschätzt. Entsprechend gaben jene 

https://doi.org/10.1002/pon.5752
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ehemaligen Patient:innen, deren Diagnose zeitlich kürzer zurücklag, signifikant häufiger ein niedriges 

psychologisches Wohlbefinden für ihre Kinder an (p=0.28; OR=0.457; 95%-CI=0.228-0.918). Mit 

steigendem Alter der Kinder nahm die durchschnittliche gesundheitsbezogene Lebensqualität in beiden 

Kohorten ab; diese Abnahme war bei Kindern ehemaliger Patient:innen jedoch weniger stark 

ausgeprägt. Der größte Unterschied bezogen auf die Altersgruppen (7–10- vs. 14–17 Jahren) konnte für 

das schulische Wohlbefinden beobachtet werden (Abfall um 6.2 Punkte bei Kindern ehemaliger 

Patient:innen vs. 18.2 Punkte bei KIGGS-Kindern).  

Zusammenfassung: Ehemalige Patient:innen schätzten die gesundheitsbezogene Lebensqualität ihrer 

Kinder vergleichbar bis höher ein, als Eltern von Kindern aus der Allgemeinbevölkerung. Diese 

Ergebnisse entsprechen den Berichten von ehemaligen Patient:innen zu ihrer eigenen 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität. Die Art der elterlichen Diagnose und Behandlung zeigte keinen 

negativen Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualität von Nachkommen.” (Übersetzt durch 

die Autorin) 
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Balcerek M, Sommerhäuser G, Schilling R, Hölling H, Klco-Brosius S, Borgmann-Staudt A. Health-related 

quality of life of children born to childhood cancer survivors in Germany. Psycho-Oncology. 2021 June. 

doi: https://doi.org/10.1002/pon.5752  
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3. Diskussion  

Insbesondere zu Beginn einer onkologischen Behandlung müssen Betroffene und ihre Familien eine 

Vielzahl an teils komplexen Entscheidungen in kurzer Zeit treffen. Hierzu zählt auch die Entscheidung 

über fertilitätsprotektive Maßnahmen [93], u.a. da bei Kindern und Jugendlichen auch experimentelle 

oder invasive Verfahren zur Anwendung kommen. Dies kann wiederum für betroffene Familien in der 

ohnehin durch die Eröffnung der Krebsdiagnose belastenden Situation zu einer zusätzlichen Belastung 

führen [93], die die Aufnahmefähigkeit notwendiger Informationen weiter reduziert [94]. Die Begleitung 

der jungen Patient:innen und deren Eltern durch diese Entscheidungsprozesse erfordert Erfahrung 

seitens der betreuenden Onkolog:in [25]. Eine erfolgreiche Aufklärung unterstützt dabei nicht nur eine 

informierte, eigenständige Entscheidung bezogen auf fertilitätsprophylaktische Maßnahmen, sondern 

kann zudem die Rate an Fertilitätsuntersuchungen nach Behandlungsende und somit die Chance auf 

leibliche Kinder erhöhen [8, 67].  

Die Rolle von Informationsmaterialien für die Fertilitätsaufklärung in der Kinderonkologie 

Inwieweit sich Patient:innen befähigt sehen, eine selbstbestimmte Entscheidung für oder gegen 

fertilitätserhaltende Maßnahmen zu treffen, hängt maßgeblich von der Art der Fertilitätsaufklärung ab 

[24]. Informationsmaterialien für Patient:innen begünstigen, dass Ärzt:innen Fertilitätsaspekte mit ihren 

Patient:innen besprechen [69]. Gleichzeitig können sie Entscheidungskonflikte bei Betroffenen 

reduzieren [93]. Allerdings gaben in Studien nur die wenigsten (14-26%) befragten Ärzt:innen an, 

regelmäßig schriftliches Informationsmaterial an ihre Patient:innen weiter zu geben [29, 31], obwohl 

Fertilitätsinformationsbroschüren von Patient:innen als hilfreich erachtet werden [93]. Für die 

Aufklärung von Kindern und Jugendlichen verwendete Materialien sollten hierbei auf die jungen 

Patient:innen zugeschnitten sein [95]. Gemeinsam mit Fachexpert:innen, Patient:innen und 

Angehörigen entwickelte unsere Arbeitsgruppe altersentsprechende, illustrierte, 

geschlechtsspezifische und laienverständliche Informationsflyer und Broschüren über Fertilitätsrisiken 

und fertilitätserhaltende Maßnahmen für Kinder und Jugendliche mit einer Krebserkrankung. Im 

Rahmen der Interventionsstudie PanCareLIFE-Patient Education evaluierten wir, inwiefern dieses 

Informationsmaterial die Aufklärung unterstützen kann [69]. Sowohl die Jugendlichen als auch die Eltern 

der Interventionsgruppe zeigten ein höheres Fertilitätswissen verglichen zu jenen Teilnehmer:innen, die 

ohne zusätzliche Informationsmaterialien aufgeklärt wurden (Kontrollgruppe), auch wenn diese 

Unterschiede nicht signifikant waren [69]. Die selbstverantwortete Entscheidungsfähigkeit war hierbei 

sowohl bei den Patient:innen der Interventionsgruppe als auch deren Eltern signifikant erhöht [69]. 

Ähnlich zeigte sich auch in anderen Studien, dass Informationsmaterialien nicht nur zu einem 

Wissenszuwachs bei Patient:innen führten [95], sondern auch eine selbstbestimmte Entscheidung 

unterstützten [93]. Insbesondere Eltern bevorzugen Broschüren, u.a. weil Bedenken hinsichtlich der 
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Genauigkeit und Relevanz der im Internet abgerufenen Informationen bestehen [24]. Zeitgleich ist das 

Internet die mit am häufigste von Patient:innen verwendete Informationsquelle [93]. Die 

Teilnehmer:innen unserer Studie, die unterstützendes Aufklärungsmaterial erhielten, nutzten seltener 

andere Medien als zusätzliche Informationsquellen als jene Teilnehmer:innen, die eine bis dato übliche 

Aufklärung erhalten hatten (Kontrollgruppe) [69]. Das persönliche Überreichen bereits vorausgewählter 

Materialien durch die/den betreuende:n Ärzt:in kann unterstützen, dass diese auch gelesen werden 

[69]. Ebenso unterstützt es die ärztliche Gesprächsführung [95] und ermöglicht eine vertiefende und 

nachhaltige Diskussion. Die Kombination von Informationsquellen (verbal/schriftlich) kann hierbei die 

Aufnahmefähigkeit der Patient:innen erhöhen. Um Betroffenen weiterführende Informationen zur 

Verfügung zu stellen, veröffentlichten wir Übersichtsarbeiten und Studienergebnisse in Zeitschriften 

und auf Webseiten für Betroffene, ebenso stellten wir die Informationsflyer und Broschüren nach 

Studienende zum kostenlosen Download online [96-98]. Im Anschluss an unsere Studie erstellte und 

veröffentlichte unsere Arbeitsgruppe zudem animierte Videos für Patient:innen auf Basis unserer 

Fertilitätsbroschüren [97].  

Einschätzung des therapie-assoziierten Risikos für eine Unfruchtbarkeit  

Für die Entscheidung, ob und welche fertilitätserhaltende Maßnahme genutzt werden soll, ist das 

therapie-assoziierte Risiko in besonderem Maße entscheidend. Studien deckten eine Diskrepanz in der 

subjektiven Einschätzung des therapie-assoziierten Infertilitätsrisiko durch die befragten Jugendlichen 

bzw. deren Eltern zu der Einschätzung durch die betreuenden Ärzt:innen auf [99]. Bei über der Hälfte 

der Jugendlichen (60%) und Eltern (59%) zeigte sich eine Fehleinschätzung des Risikos, obwohl sie sich 

alle an eine Aufklärung erinnerten [100]. Ebenso entsprach das Ausmaß der Besorgtheit nicht immer 

dem eigentlichen Infertilitätsrisiko [66]. Umso wichtiger erscheint es vor diesem Hintergrund, den 

Patient:innen ihr individuelles Risiko zu verdeutlichen. In dem in unserer Studie verwendeten 

Informationsmaterial wurden die entsprechenden Risikofaktoren bzw. der Grad der Gonadotoxizität der 

Behandlungsregime durch Ampelfarben visualisiert. Das ärztlich eingeschätzte Risiko (niedrig, mittel, 

hoch) sollte im gemeinsamen Gespräch mit der/dem Jugendlichen und den Eltern auf dem Flyer 

dokumentiert werden. Durch die Verwendung von begleitendem Informationsmaterial zeigte sich in 

unserer Studie zwar kein Anstieg der Inanspruchnahme von fertilitätsprotektiven Maßnahmen 

insgesamt [39], jedoch wurden diese von Patient:innen mit einem höheren Risiko für eine therapie-

assoziierte Unfruchtbarkeit mit höherer Wahrscheinlichkeit genutzt [39].  

Die Rolle von Kindern und Jugendlichen im Aufklärungsgespräch 

Leitlinien betonen die Notwendigkeit, auf die individuellen Bedürfnisse in der Gesprächsführung zu 

achten [40]. Die Aufklärung in der Kinderheilkunde stellt eine Besonderheit dar, denn das Gespräch 

findet nicht vorrangig zwischen Patient:in und Ärzt:in, sondern auch gemeinsam mit den 
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Sorgeberechtigten statt. Während rechtlich i.d.R. ausschließlich die Eltern einwilligen, sollte von einem 

ethischen Standpunkt aus nach Möglichkeit eine gemeinsame Entscheidung mit dem Kind bzw. dem/der 

Jugendlichen getroffen werden [101]. Dies ist insbesondere deswegen wichtig, da im Kindes- bzw. 

Jugendalter Entscheidungen für das spätere Erwachsenenalter getroffen werden. Sprache und 

Gestaltung der Informationsflyer und Broschüren unserer Studie adressierten primär die jungen 

Patient:innen. Die Informationsflyer beinhalteten zudem die Abfrage, ob weitere Fragen vorhanden und 

ob fertilitätserhaltende Maßnahmen gewünscht sind. Hierdurch sollten Patient:innen und Eltern 

ermutigt werden, eine gemeinsame Entscheidung zu treffen. Eine Befragung von behandelnden 

Kinderonkolog:innen zeigte, dass beinahe alle (87%) der Ansicht waren, dass Kinder, egal welchen 

Alters, in die Diskussion soweit wie möglich eingebunden werden sollten [26]. Während jüngere Kinder 

nicht immer in der Lage sind, das Wesen und die Tragweite der Fertilitätsdiskussion zu verstehen [102], 

zeigte eine Studie, dass selbst Kinder mit einem Alter von sieben Jahren eine Aufklärung zur 

Fertilitätsprophylaxe mit altersgerechter Sprache verstanden [35]. Dies reduzierte bspw. auch die 

unmittelbare Angst vor invasiven fertilitätserhaltenden Maßnahmen bei den betroffenen Kindern [35]. 

Dennoch zeigt sich, dass ein junges Alter der Patient:innen dazu führen kann, dass fertilitätserhaltende 

Maßnahmen von Seiten der Ärzt:innen nicht angesprochen werden [103, 104]. In unserer 

Interventionsstudie wurden Jugendliche ab einem Alter von 12 Jahren eingeschlossen. Wir sahen, dass 

jüngere Jugendliche seltener eine Aufklärung erinnerten und sich seltener befähigt sahen, eine 

eigenständige Entscheidung zu treffen als ältere Jugendliche [69]. Jugendliche Krebspatient:innen 

möchten jedoch in die Diskussion und Entscheidungsfindung rund um ihre Behandlung involviert 

werden [105]. Knapp die Hälfte (44%) bevorzugt hierbei ein initiales Fertilitätsgespräch ohne die 

Anwesenheit ihrer Eltern [106]. Gleichzeitig finden sie es aber hilfreich, wenn die Eltern in die 

Entscheidungsfindung eingebunden sind. So erachteten Jugendliche in diesem Zusammenhang die 

familiäre Unterstützung als genauso wichtig wie die medizinische Beratung [35]. Dies betont die 

Notwendigkeit einer Aufklärung, die die jungen Patient:innen aktiv mit einbezieht, um eine gemeinsame 

Entscheidung der betroffenen Familien zu ermöglichen. 

Stärkung des Wissens und der Kompetenzen der behandelnden Ärzt:innen  

Nicht nur Patient:innen, sondern auch die behandelnden Ärzt:innen gaben in vorangegangenen 

Befragungen an, mehr Informationen zu therapie-relevanten Fertilitätsaspekten zu benötigen [26, 31, 

107]. So empfanden Ärzt:innen Unsicherheiten bezüglich aktueller Informationen zu Fertilität und 

prophylaktischen Maßnahmen [27, 29]. Auch wenn die meisten (78%) pädiatrischen Onkolog:innen um 

die potenzielle Gonadotoxizität der Krebstherapie wussten [34] und potenzielle therapie-assoziierte 

Risikofaktoren (wie etwa die Anwendung von Alkylanzien (91%) oder einer Beckenbestrahlung 100%) 

nahezu allen bekannt waren [26], wusste nur die Hälfte (50%) um den Einfluss des Alters oder des 
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Geschlechts auf das Infertilitätsrisiko [26]. Ebenso waren nicht alle (25% - 53%) mit den aktuellen und 

experimentellen fertilitätserhaltenden Maßnahmen vertraut [26, 27, 108]. Demnach würden 

Patient:innen von einem breiteren Wissen ihrer betreuenden Ärzt:innen profitieren [28]. Existierende 

Leitlinien, die den aktuellen Wissensstand zu Fertilitätsaspekten im Rahmen der onkologischen Therapie 

zusammenfassen, waren jedoch nur einem Teil (24%-44%) der Ärzt:innen bekannt [34, 109]. Für 

Deutschland war unsere Arbeitsgruppe an der Erstellung von Leitlinien zu Fertilität bei Kindern und 

Jugendlichen mit einer Krebserkrankung beteiligt [20, 21], welche auch in eine internationale 

Leitlinienharmonisierung einflossen [38]. Weniger als die Hälfte der Ärzt:innen (39%), die um 

existierende Leitlinien wussten, nutzen diese allerdings um die Entscheidungsfindung ihrer 

Patient:innen zu begleiten [109]. Entsprechend bedeutend ist es, die für Ärzt:innen zur Verfügung 

stehenden Informationen einfach zugänglich zu machen, da im Klinikalltag die personellen und 

zeitlichen Ressourcen oft limitiert sind [27]. Hierfür stellen klinikinterne SOPs (standard operating 

procedures) eine geeignete Möglichkeit dar. Unter Berücksichtigung aktueller Leitlinien übertragen sie 

diese auf die lokalen Infrastrukturen und legen standardisierte Handlungsabläufe fest. SOPs können so 

wesentlich zum Qualitätsmanagement, sowie zur Verbesserung und Effektivität der internen und 

interdisziplinären Abläufe bei fertilitätserhaltenden Maßnahmen beitragen [110]. Doch selbst wenn 

solche Strukturen vorhanden sind, werden nicht immer alle Patient:innen optimal informiert [35]. Dies 

zeigt, dass auch gezielte Fortbildungen der Teams notwendig sind [35]. Die Mehrheit (93%) der in einer 

Studie befragten Ärzt:innen gab allerdings an, keine Fortbildung bezüglich der Diskussion von 

Fertilitätsaspekten erhalten zu haben [111]. Dabei können gezielte Schulungen dazu beitragen, die 

Sicherheit der Ärzt:innen in der Fertilitätsberatung zu stärken und den Anteil derer, die verbale 

oder/und schriftliche Informationen an ihre Patient:innen weitergeben, erhöhen [112, 113]. Dies 

wiederum kann zur häufigeren Diskussion von Fertilitätsrisiken sowie zur Durchführung von 

fertilitätserhaltenden Maßnahmen anregen [112, 113]. Im Rahmen von PanCareLIFE-Patient Education 

erfragten wir, inwiefern die Studienteilnahme die eigene Aufklärungspraxis der involvierten Ärzt:innen 

verändert hatte. Zwölf der 13 beteiligten Ärzt:innen gaben an, dass in ihrem Zentrum mit der 

Studienteilnahme ein stärkerer Fokus auf Fertilitätsaspekte gesetzt und ihr eigenes Wissen erhöht 

wurde, was unter anderem auch zur Implementierung von SOPs und fertilitätsprophylaktischen 

Angeboten führte [69].  

Weiterleitung an Reproduktionsmediziner:innen und Verfügbarkeit von Maßnahmen 

Weiterhin besteht ein Verbesserungsbedarf hinsichtlich der Rate an Fertilitätsberatungen durch die/den 

behandelnde:n Kinderonkolog:in und Überweisungen von Kindern und Jugendlichen mit einer 

Krebserkrankung an Fertilitätsspezialist:innen. Nur ein Drittel bis die Hälfte (30%-52%) der 

Onkolog:innen vermittelten Patient:innen mit einem therapie-assoziierten Risiko für 
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Fertilitätsstörungen an Fertilitätsspezialist:innen [26, 114]. Dies gilt auch für Patient:innen vor einer 

hochgonadotoxischen Chemo- bzw. Strahlentherapie im Rahmen einer Stammzelltransplantation [31]. 

Von jenen Ärzt:innen, die angaben, ihre Patient:innen zur weiteren Beratung zu einer/m 

Fertilitätsspezialist:in überwiesen zu haben, vermittelten über ein Drittel (38%) ausschließlich 

postpubertäre Patient:innen [34]. Dabei zeigte sich, dass auch jüngere Patient:innen das Angebot einer 

Weiterleitung an Fertilitätsspezialist:innen annehmen würden [35]. Neben dem Alter gibt es auch 

Unterschiede in der Rate an Überweisungen hinsichtlich des Geschlechts: Eine Studie ermittelte, dass 

etwa jeder zweite (50%) männliche Jugendliche mit Krebs von der/dem Kinderonkolog:in überwiesen 

wurde, aber nur zwei von zehn (23%) behandelten weiblichen Jugendlichen [109]. Beinahe zwei Drittel 

(64%) der Ärzt:innen gaben an, keine geeigneten Fertilitätszentren bzw. erfahrene Spezialist:innen für 

ihre Patient:innen zu kennen [26]. Das Fehlen von Fertilitätszentren bzw. etablierter 

Überweisungsabläufe sowie die Frage nach der Übernahme der Behandlungskosten für den 

Fertilitätserhalt wurden in Studien immer wieder als Gründe angeführt, warum Patient:innen nicht 

überwiesen oder zumindest aufgeklärt wurden [115].  

Auch in unserer Studie PanCareLIFE-Patient Education standen fertilitätsprophylaktische Maßnahmen 

nicht all jenen Patient:innen, die diese nutzen wollten, zur Verfügung [39]. Insbesondere betraf dies 

weibliche Jugendliche [39]. Mehr als zwei Drittel (69%) der Patientinnen, die angaben, 

fertilitätserhaltende Maßnahmen nutzen zu wollen, taten dies am Ende doch nicht; bei den männlichen 

Jugendlichen setzte hingegen nur ein Drittel (32%) das Vorhaben einer Kryokonservierung letztlich nicht 

um [39]. Während die  Kryokonservierung von Spermien in allen vier teilnehmenden Ländern 

(Deutschland, Österreich, Polen und der Tschechischen Republik) verfügbar war, war eine 

Kryokonservierung von Eizellen nur den in Deutschland behandelten Studienteilnehmerinnen 

zugänglich [39]. Eine Kryokonservierung von Hodengewebe konnte nur Teilnehmern in Deutschland und 

eine Kryokonservierung von Ovargewebe nur Teilnehmerinnen in Deutschland und Österreich 

angeboten werden [39]. Auch die Ovariopexie wurde während des Erhebungszeitraums lediglich in 

Deutschland und der Tschechischen Republik angeboten [39]. Dennoch: Auch in Deutschland stehen die 

oben genannten Methoden noch längst nicht allen Kindern und jugendlichen Krebspatient:innen 

gleichermaßen zur Verfügung. Durch das Netzwerk FertiProtekt e. V. wurden seit der Gründung 2006 

zunehmend flächendeckende reproduktionsmedizinische Beratungs- und Behandlungsstrukturen 

geschaffen, die eine verbesserte Versorgung von jungen Patient:innen mit einer Krebserkrankung in 

Deutschland, Österreich und der Schweiz ermöglichen [116]. 

Kosten fertilitätserhaltender Maßnahmen 

Neben der Verfügbarkeit von fertilitätserhaltenden Maßnahmen spielen in der Fertilitätsaufklärung 

auch die Kosten dieser Maßnahmen, die in Deutschland bis dato meist durch die bereits belasteten 
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Familien selbst getragen werden mussten, eine maßgebliche Rolle [108]. In Einzelfällen unterstützten 

dankenswerterweise Elternvereine oder (lokale) Stiftungen Patient:innen und Familien bei der 

Finanzierung. In Umfragen gab die überwiegende Mehrheit (77%-100%) der pädiatrischen 

Onkolog:innen vor diesem Hintergrund an, dass fertilitätserhaltende Maßnahmen im Rahmen einer 

gonadotoxischen Therapie eine grundständige Leistung innerhalb der medizinischen Regelversorgung 

sein sollten [115, 117]. Erfreulicherweise ist in Deutschland durch eine Gesetzesänderung im Fünften 

Sozialgesetzbuch (SGB V §27a Absatz 4), sowie durch die Anhörungen vor dem Gemeinsamen 

Bundesausschuss (G-BA), auch unter Mitwirken unserer Arbeitsgruppe, nunmehr die Grundlage zur 

Kostenübernahme von fruchtbarkeitserhaltenden Maßnahmen im Rahmen gonadotoxischer 

Behandlungen durch die Krankenkassen geschaffen worden [118]. Somit wurde ein wichtiger Schritt für 

eine Chancengleichheit für Patient:innen, die ein Risiko für eine therapiebedingte Fertilitätsstörung 

haben, erzielt.  

Inanspruchnahme von fertilitätserhaltenden Maßnahmen  

Leitlinien empfehlen, vor Beginn einer onkologischen Therapie bei Patient:innen mit einem erhöhtem 

therapiebedingten Infertilitätsrisiko fertilitätsprotektive Maßnahmen einzuleiten [20, 21, 40]. Allerdings 

nimmt nur ein kleiner Teil der betroffenen Patientinnen (16%) und Patienten (28%) diese  Maßnahmen 

vor Behandlungsbeginn in Anspruch [70, 71]. Einige Gründe für die niedrigen Raten der 

Inanspruchnahme wurden bereits beleuchtet, wie etwa die fehlende (Erinnerung an eine) Aufklärung, 

das fehlende Bewusstsein über das eigene Infertilitätsrisiko, die fehlende Verfügbarkeit von 

reproduktionsmedizinischen Maßnahmen oder die finanzielle Belastung der Patient:innen bzw. deren 

Familien. In unserer Interventionsstudie PanCareLIFE-Patient Education zeigte sich, dass die Rate an 

Kryokonservierungen in der Kontrollgruppe bei jüngeren Patient:innen deutlich niedriger lag als bei 

älteren Jugendlichen [39]. Zum einen mag dies mit einer ebenfalls niedrigeren Rate an (erinnerten) 

Aufklärungen bei jüngeren Patient:innen zusammenhängen [8], zum anderen stehen für präpubertäre 

Mädchen und Jungen vor allem experimentelle Maßnahmen des Fertilitätserhalts zur Verfügung [21, 

40]. Deutliche Unterschiede in der Rate der Inanspruchnahme zeigten sich auch in Bezug auf das 

Geschlecht der Patient:innen, sowohl in der Kontroll- als auch der Interventionsgruppe [39]. Wurde über 

fertilitätserhaltende Maßnahmen aufgeklärt, wurden diese häufiger von Patienten als von Patientinnen 

genutzt [39] – so war die Wahrscheinlichkeit, eine Kryokonservierung in Anspruch zu nehmen, bei 

weiblichen Jugendlichen um 86% geringer [39]. Auch eine vorangegangene Studie zeigte, dass nur etwa 

zwei von zehn Patientinnen (18%) fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen ergriffen [71]. Der 

Fruchtbarkeitserhalt bei Patientinnen ist komplex und (zeit-)aufwändig [21, 119] und steht darüber 

hinaus nicht allen Patientinnen gleichermaßen zur Verfügung [39], weswegen Patientinnen wiederum 

möglicherweise nicht ausreichend aufgeklärt werden [69]. Eine Aufklärung durch die/den Onkolog:in 
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war in unserer Studie jedoch mit einer höheren Wahrscheinlichkeit, dass Patient:innen 

fertilitätserhaltende Maßnahmen in Anspruch nahmen, assoziiert [39]. Je jünger hierbei die Patientin 

ist, desto weniger häufig wurde sich allerdings an eine Aufklärung erinnert [67]. Patientinnen fühlten 

sich zudem seltener ausreichend in die Lage versetzt, eine Entscheidung bezogen auf die 

Fertilitätsprophylaxe zu treffen als Patienten, obwohl sie durchschnittlich über ein höheres 

fertilitätsbezogenes Wissen verfügten [69]. Für Patientinnen zur Verfügung stehende Maßnahmen sind 

in der Regel invasiv [21]. Dies könnte dazu beitragen, dass in unserer Interventionsstudie Eltern ihren 

Töchtern seltener fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen vor einer zu erwartend belastenden 

Krebsbehandlung empfahlen [68]. Die elterliche Empfehlung kann jedoch unterstützen, dass 

jugendliche Patient:innen einwilligen, fertilitätserhaltende Maßnahmen zu nutzen [42]. Dennoch ist 

auch bei männlichen Jugendlichen mit einer Krebserkrankung die Rate an Kryokonservierungen gering, 

obwohl die Gewinnung von Samenzellen verhältnismäßig einfach durchzuführen und etabliert ist. 

Vorangegangene Studien zeigten, dass nur etwa ein Fünftel bis ein Viertel (19-28%) der Patienten der 

Empfehlung zur Kryokonservierung nachkamen [70, 120]. In unserer Interventionsstudie nahm 

immerhin jeder zweite (50%) Jugendliche fertilitätserhaltende Maßnahmen in Anspruch [39], wobei das 

prospektive Studiendesign zu einer möglicherweise erhöhten Aufmerksamkeit für die 

Fertilitätsaufklärung seitens der Ärzt:innen und Wahrnehmung der Studienteilnehmer:innen 

beigetragen haben könnte [67]. Die Gewinnung von Samenzellen oder Hodengewebe mit reifen 

Samenzellen für eine Kryokonservierung kann Patienten ab der Spermarche, also bereits mit etwa 13 

Jahren, mit Aussicht auf Erfolg angeboten werden [43]. Dennoch zeigte sich in unserem Kollektiv, dass 

im Vergleich zu jüngeren Patienten vor allem ältere eine Kryokonservierung in Anspruch nahmen [39]. 

In Befragungen gaben jüngere Patienten häufiger Schamgefühl an, über Fertilität und Masturbation zu 

sprechen und äußerten Unbehagen bezüglich des Besuchs in einer Fertilitätsklinik [35, 43]. Der aktuelle 

Gesundheitszustand hingegen hatte einen untergeordneten Einfluss auf die Entscheidung für eine 

Inanspruchnahme von fertilitätsprotektiven Maßnahmen [70].  

Ist eine Durchführung von Maßnahmen vor Behandlungsbeginn nicht möglich, so stehen solche auch 

nach Therapieende für die Erfüllung eines (späteren) Kinderwunsches zur Verfügung. Hierbei muss 

allerdings dem unter Umständen drastisch verkürzten reproduktiven Zeitfenster, insbesondere nach 

hochdosierten Therapien, Rechnung getragen werden [15]. Hierfür sind regelmäßige pubertäts- und 

fertilitätsfokussierte Anamnesen sowie körperliche und laborchemische Untersuchungen der 

Patient:innen erforderlich. Leitlinien empfehlen daher ab dem Pubertätsalter mindestens einmal 

jährlich die Erfassung einer Menstruationszyklusanamnese, von Tannerstadien, Hormonwerten (FSH 

(follikelstimulierendes Hormon), LH (luteinisierendes Hormon), Östrogen und AMH (Anti-Müller-Hormon) 

für Patientinnen bzw. FSH, LH, Testosteron und Inhibin B für Patienten) und Spermiogrammen [20]. Die 

sonographische Erfassung der Anzahl antraler Follikel bietet zudem eine Einschätzungsmöglichkeit der 
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Ovarialreserve bei Patientinnen [20]. Zeichnet sich eine Störung der Fruchtbarkeit ab, sollten 

Patient:innen zeitnah an Fertilitätsspezialist:innen weitergeleitet werden. Keimzellen, die nach Ende der 

Therapie gewonnen wurden, können ebenfalls erfolgreich für eine Kinderwunschbehandlung genutzt 

werden; dies sahen wir auch in unserer Multizentrischen Nachkommenstudie [76]. Verglichen zur 

deutschen Allgemeinbevölkerung (3%) nahmen in der Multizentrischen Nachkommenstudie fast doppelt 

so viele ehemalige kinderonkologische Patient:innen (5%) Kinderwunschbehandlungen in Anspruch 

[76]. Ähnliche Raten sind auch für Überlebende einer Krebserkrankung im jungen Erwachsenenalter 

beschrieben worden [121]. Für den Fall, dass auch nach Therapie keine Maßnahmen mehr ergriffen 

werden können, sollten immer auch Alternativen der Kinderwunscherfüllung bereits vor Therapie 

besprochen werden, wie etwa die Möglichkeit einer Adoption [20, 122]. 

Gesundheit der Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer Patient:innen 

Eine Aufklärung zur Fertilität sollte auch Informationen zur Gesundheit der (künftigen) Nachkommen 

(ehemaliger) kinderonkologischer Patient:innen enthalten. Studien zeigten, dass sich sowohl ehemalige 

Patient:innen als auch deren Eltern um die Gesundheit eines eigenes Kindes sorgten [8]. So äußerte ein 

relevanter Anteil (50%) der Patient:innen u.a. die Befürchtung, dass die Krebstherapie Schädigungen 

der Oozyten bzw. Spermien verursachen [66] und somit die Gesundheit der Nachkommen 

beeinträchtigen könnte. In dem großen Kollektiv von Nachkommen ehemaliger kinderonkologischer 

Patient:innen, die an unserer Multizentrischen Nachkommenstudie teilnahmen, zeigte sich keine 

Häufung von angeborenen Fehlbildungen oder Krebserkrankungen verglichen zu Kindern der 

Allgemeinbevölkerung [76]. Zu dieser Schlussfolgerung kamen auch vorangegangene (Register-)Studien 

[123-125]. Insbesondere vor dem Hintergrund, dass zunehmend eine künstliche Befruchtung von 

ehemaligen Patient:innen für eine Kinderwunscherfüllung in Anspruch genommen wird, ist es von 

Interesse, ob diese für die (künftigen) Kinder ein Gesundheitsrisiko mit sich bringt. Vorangegangene 

Studien untersuchten bereits, inwieweit Maßnahmen der assistierten Reproduktion zu einer 

gesundheitlichen Beeinträchtigung der Kinder in der Allgemeinbevölkerung führen. Eine künstliche 

Befruchtung wurde hierbei mit einem gehäuften Auftreten von perinatalen Komplikationen, von 

Krebserkrankungen und kongenitale Fehlbildungen, mit arteriellem Hypertonus und Asthma bei den 

Kindern assoziiert [81-86]. Für ehemalige kinderonkologische Patient:innen gab es bislang keine 

Informationen über den Einfluss assistierter Reproduktion auf die Gesundheit ihrer Nachkommen. 

Unsere Multizentrische Nachkommenstudie adressierte diese Fragestellung erstmals explizit. Die 

Anwendung assistierter Reproduktion führte in unserem Kollektiv hierbei zu keinem Anstieg der 

Prävalenz von Krebserkrankungen oder angeborenen Fehlbildungen in den Nachkommen ehemaliger 

Patient:innen [76]. Obwohl die meisten (82%) Nachkommen ehemaliger Patient:innen, die an unserer 

Studie teilnahmen, zum Termin und eutroph geboren wurden [76], zeigte der Vergleich von 
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Geburtsoutcomes ehemaliger Patient:innen zu Geburtsverläufen in der Allgemeinbevölkerung eine 

Häufung an Frühgeburten bei Nachkommen von ehemaligen kinderonkologischen Patient:innen [76]. 

Das häufigere Auftreten von Frühgeburten bei Patientinnen mit einer Krebsanamnese ist u.a. mit einer 

Schädigung des Uterus, infolge einer Strahlentherapie, assoziiert [126]. Zudem sind 

Mehrlingsschwangerschaften, die vermehrt nach der Anwendung assistierter Reproduktion auftreten, 

mit perinatalen Komplikationen, wie etwa einer Frühgeburtlichkeit, assoziiert [49]. Teilnehmer:innen 

der Multizentrischen Nachkommenstudie berichteten analog hierzu ebenfalls von einer höheren Rate 

an Mehrlingsschwangerschaften nach ART verglichen zu nach spontaner Konzeption [76]. Bei 

Berücksichtigung des Einflusses von Mehrlingsschwangerschaften auf das perinatale Outcome sahen 

wir keine Häufung von perinatalen Komplikationen (wie Frühgeburtlichkeit, small for gestational age 

oder ein niedriges Geburtsgewicht) bei Nachkommen ehemaliger Patient:innen, die eine künstliche 

Befruchtung in Anspruch genommen hatten, verglichen zu Nachkommen ehemaliger Patient:innen, die 

spontan gezeugt wurden [76].  

Bislang gibt es nur wenige Studien bezogen auf weitere Gesundheitsaspekte bei Nachkommen 

ehemaliger Patient:innen. Eine frühere Auswertung von Registerdaten zu Krankenhausaufenthalten der 

Nachkommen ehemaliger Patient:innen zeigte im Allgemeinen keine Unterschiede in der Häufigkeit 

stationärer Aufnahmen oder Vorstellungsgründen verglichen zur Allgemeinbevölkerung [127]. 

Allerdings zeigte sich, dass Nachkommen von Krebspatient:innen häufiger wegen (hereditärer) maligner 

Erkrankungen aufgenommen wurden als Kinder der Allgemeinbevölkerung [127]. In unserer 

Multizentrischen Nachkommenstudie berichteten ehemalige Patient:innen für ihre Kinder eine zur 

Allgemeinbevölkerung vergleichbare Rate an Vorstellungen im ambulanten Gesundheitswesen 

(Hausärzt:innen/Kinderärzt:innen), allerdings wurden die Nachkommen ehemaliger Patient:innen 

häufiger bei Spezialist:innen vorgestellt [72]. Die Kinder ehemaliger Patient:innen nahmen signifikant 

häufiger an Vorsorgeuntersuchungen teil [73] und zeigten eine ähnliche bis höhere Durchimpfungsrate 

für die im Kindesalter empfohlenen Impfungen verglichen zu Kindern aus der Allgemeinbevölkerung 

[73]. Die Sorge der Eltern bezogen auf eine mögliche Gesundheitsbeeinträchtigung des eigenen Kindes 

beeinflusste hierbei die Inanspruchnahme medizinischer Leistungen, einschließlich der Rate an 

Impfungen [72, 73], sowie  das gesundheitsbezogene Verhalten der Nachkommen bzw. der Eltern für 

ihre Kinder [74]. Zeitgleich schätzten ehemalige kinderonkologische Eltern den Gesundheitsstatus ihrer 

Kinder subjektiv signifikant häufiger als sehr gut/gut, ein verglichen mit der Einschätzung von Eltern aus 

der Allgemeinbevölkerung für deren Kinder [75]. Insbesondere das Rauchverhalten während der 

Schwangerschaft gilt als guter Anhaltspunkt des mütterlichen gesundheits-bezogenen Verhaltens [128]. 

In unserer Multizentrischen Nachkommenstudie rauchten Eltern, von denen ein Elternteil ehemals an 

Krebs erkrankt war, seltener in der Umgebung/im Beisein ihrer Kinder [74]. Während der 

Schwangerschaft tranken Mütter, die selbst oder deren Partner ehemals an Krebs erkrankt waren, 
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seltener Alkohol und rauchten auch seltener [74]. Dies unterstützt auch die Ergebnisse 

vorangegangener Studien, die ein erhöhtes Gesundheitsverhalten von ehemaligen Patient:innen nach 

überlebter Krebserkrankung zeigten [74]. Wir betrachteten zudem die gesundheitsbezogene 

Lebensqualität der Nachkommen ehemaliger Patient:innen, die ein wichtiges Maß in der medizinischen 

Beurteilung von Patient:innen ist [90]. Es zeigte sich eine gesundheitsbezogene Lebensqualität, die 

vergleichbar mit bis höher als die von Kindern aus der Allgemeinbevölkerung war und auch ein Abfall 

der durchschnittlichen gesundheitsbezogenen Lebensqualität mit steigendem Alter war bei Kindern 

ehemaliger Patient:innen weniger stark ausgeprägt [75]. Insbesondere für jüngere Nachkommen 

ehemaliger Patient:innen (3–6 Jahre alt) wurden signifikant höhere Werte für das psychologische und 

selbstbewusstseins-bezogene Wohlbefinden berichtet [75]. Jene ehemaligen Patient:innen, deren 

Diagnose noch nicht so lange zurück lag, gaben signifikant häufiger ein niedriges psychologisches 

Wohlbefinden für ihre Kinder an [75]. Die Art der Diagnose oder Therapie zeigte jedoch keinen 

negativen Einfluss auf das kindliche Wohlbefinden im Allgemeinen [75].  

Unsere Studienergebnisse erweitern das Wissen um die Gesundheit der Nachkommen ehemaliger 

Patient:innen und zeigen ermutigende Ergebnisse. Auch vorangegangene Studien zeigten bislang kein 

wesentliches Gesundheitsrisiko für die Nachkommen ehemaliger Patient:innen [123, 127]. Dennoch, 

um unsere explorativen Studienergebnisse zu bestätigen, bedarf es weiterer Studien in größeren 

Kollektiven, ebenso sind Langzeitdaten der Kohorte der Nachkommen ehemaliger Patient:innen bisher 

nicht publiziert und somit können noch nicht alle Gesundheitsfragen ausreichend beantwortet werden. 

Weitere Analysen u.a. bezogen auf akute und chronische Erkrankungen in unserem europäischen 

Nachkommenkollektiv sind geplant.  
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4. Zusammenfassung 

In der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung hat die Sicherstellung einer 

hohen Lebensqualität einen besonderen Stellenwert. Während eine hohe Lebensqualität im 

Erwachsenenalter für viele Betroffene die Erfüllung eines bestehenden Kinderwunsches beinhaltet, 

erleidet ein relevanter Anteil eine Unfruchtbarkeit infolge ihrer Krebstherapie. Dies macht es in der 

medizinischen Betreuung notwendig, sich bereits bei Kindern und Jugendlichen mit Themen des 

Erwachsenenalters auseinanderzusetzen. In einer an das individuelle Risiko für Fertilitätsstörungen 

adaptierten Aufklärung sollten ausreichend Informationen über zur Verfügung stehende etablierte und 

experimentelle fertilitätserhaltende Maßnahmen (inklusive Abläufe, Risiken, Erfolgsaussichten und 

alternative Behandlungsoptionen) zu Beginn der onkologischen Behandlung und in Folge zur Verfügung 

gestellt werden. Zudem sollten gesundheitsbezogene Aspekte der Nachkommen adressiert werden, um 

Betroffenen unnötige Ängste zu nehmen. Um der besonderen Gesprächssituation in der 

Kinderonkologie Rechnung zu tragen, können Informationsmaterialien für Patient:innen zur 

Unterstützung der Informationsweitergabe genutzt werden. Die Entscheidung bezogen auf 

fertilitätsprotektive Maßnahmen im Rahmen der Krebsbehandlung sollte hierbei gemeinsam mit den 

Kindern und Jugendlichen getroffen werden.  

In unserer Interventionsstudie PanCareLIFE-Patient Education untersuchten wir, inwieweit 

altersentsprechendes und geschlechtsspezifisches Informationsmaterial die Aufklärung von jungen 

Krebspatient:innen und deren Eltern unterstützen kann. Es zeigte sich, dass die Verwendung von 

Informationsflyern und Broschüren zu einem Wissenszuwachs bei den Betroffenen führte und sie sich 

häufiger in der Lage sahen, eine eigenständige Entscheidung für oder gegen fertilitätsprotektive 

Maßnahmen zu treffen. Zeitgleich nutzten Patient:innen, die Informationsmaterial ausgehändigt 

bekommen hatten, seltener andere Medien als Informationsquellen. Da die prinzipiell am häufigsten 

genutzte Informationsquelle jedoch das Internet ist, haben wir zudem laienverständliche Informationen 

zu Fertilitätsaspekten in der Kinderonkologie für Betroffene und deren Familien auch online zur 

Verfügung gestellt. Obwohl sich die Rate der Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen 

zwischen der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe in unserer Studie nicht unterschied, schien 

eine Aufklärung mit Informationsmaterialien das individuelle Risiko stärker in den Fokus zu rücken und 

somit zu einer individuelleren Entscheidungsfindung beizutragen. Defizite sahen wir sowohl in der 

Aufklärung von jüngeren als auch weiblichen Patient:innen, ebenso standen fertilitätserhaltende 

Maßnahmen noch längst nicht allen Patient:innen zur Verfügung. Die interdisziplinären Bemühungen 

im Rahmen von Netzwerken wie FertiPROTEKT e.V. tragen dazu bei, diese Versorgungslücken weiter zu 

schließen. Vorangegangene Studien anderer Arbeitsgruppen zeigten auch Barrieren seitens der 

behandelnden Ärzt:innen hinsichtlich der Fertilitätsaufklärung auf. Um diese Barrieren abzubauen, ist 

die Stärkung der Kompetenzen des ärztlichen Teams ein notwendiger Schritt, um letztlich auch die 
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Weiterleitung der betroffenen Patient:innen an reproduktionsmedizinische Teams und schließlich die 

Inanspruchnahme fertilitätserhaltender Maßnahmen zu fördern. Wir erstellten vor diesem Hintergrund 

medizinische Leitlinien und klinikinterne Standard Operating Procedures (SOPs). Ein wichtiger Aspekt in 

der Aufklärung stellt zudem auch die Frage nach der Übernahme der Kosten fertilitätserhaltender 

Maßnahmen dar, die dazu führen kann, dass Patient:innen seltener aufgeklärt und entsprechend auch 

seltener an Reproduktionsmediziner:innen überwiesen werden. Von großer Bedeutung für die 

Chancengleichheit von Betroffenen ist daher die aktuelle Gesetzesänderung, mit welcher die Grundlage 

zur Kostenübernahme fertilitätserhaltender Maßnahmen bei Patient:innen mit gonadotoxischer 

Therapie geschaffen wurde. 

Trotzdem Leitlinien fertilitätsprotektive Maßnahmen vor einer gonadotoxischen Therapie empfehlen, 

ist dies mit den aktuell zur Verfügung stehenden Möglichkeiten nicht immer realisierbar. Da insgesamt 

nur ein kleiner Anteil der Patient:innen fertilitätsprotektive Maßnahmen ergriff, ist es umso wichtiger, 

die bereits in Leitlinien empfohlenen Kontrollen der Pubertäts-/ Fruchtbarkeitsentwicklung bei 

(ehemaligen) Patient:innen durchzuführen. So sollte auch im Nachgang zur Therapie ein Augenmerk auf 

die Pubertäts- und Fruchtbarkeitsentwicklung bei den heranwachsenden Patient:innen gelegt werden. 

Dies eröffnet die Möglichkeit, falls vor Therapie nicht möglich, auch nach Therapie noch 

fruchtbarkeitserhaltende Maßnahmen einzuleiten. Für den Fall, dass eine Fertilitätsprotektion weder 

vor noch nach Therapie durchgeführt werden kann, sollten auch frühzeitig Alternativen der 

Kinderwunscherfüllung, wie etwa die Option einer Adoption, mit den Betroffenen besprochen werden.  

Ist die Erfüllung eines bestehenden Kinderwunsches erfolgreich, so zeigten Studien, dass Nachkommen 

ehemaliger kinderonkologischer Patient:innen kein erhöhtes Risiko für Fehlbildungen oder (nicht-

hereditäre) Krebserkrankungen hatten. In unserer Multizentrischen Nachkommenstudie zeigte sich, 

auch nach Anwendung einer künstlichen Befruchtung bei Krebspatient:innen, weitestgehend keine 

Beeinträchtigung der Nachkommengesundheit bezogen auf perinatale Outcomes sowie auf das 

Auftreten von kongenitalen Fehlbildungen oder Krebserkrankungen. Ehemalige Patient:innen 

berichteten für ihre Nachkommen zudem eine zur Allgemeinbevölkerung vergleichbare bis höhere 

gesundheitsbezogene Lebensqualität. Während die Sorge um die Gesundheit der eigenen Kinder einen 

Einfluss auf die Inanspruchnahme medizinischer Leistungen, das gesundheitsbezogene Verhalten und 

auf die Einschätzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität von ehemaligen Patient:innen für ihre 

Nachkommen hatte, zeigte sich keine negative Assoziation mit Art der Krebsdiagnose oder –therapie 

hinsichtlich dieser Gesundheitsaspekte. Dennoch, um die Ergebnisse unserer Multizentrischen Studie zu 

bestätigen, bedarf es weiterer Studien in größeren Kollektiven, um auch kleinere Effekte zu detektieren.  

In den vergangenen Jahren gab es einen deutlichen Zuwachs an Informationen zu Fertilitätsaspekten 

bei kinderonkologischen Patient:innen, hingegen gibt es noch große Wissenslücken für andere 

Patient:innengruppen, die eine potenziell gonadotoxische Therapie benötigen. Künftige Studien sollten 



4. Zusammenfassung 
__________________________________________________________________________________ 

- 97 - 
 

diese Patient:innen gezielt adressieren, um für diese Kinder und Jugendlichen ebenfalls eine optimierte 

Familienplanung zu ermöglichen. 
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