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Vorwort und Einfiihrung

Onkologie und Hamatologie haben in den vergangenen 30 Jahren erfreuliche Fortschritte gemacht.
Durch optimierte Therapiesequenzen, neue Medikamente und multimodale Therapiekonzepte unter
Einschluss von operativer Therapie und Strahlentherapie konnen Krebserkrankungen bei Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen heute zu 80 % geheilt werden.

Wir haben das Gliick, in einem Land zu leben, in dem durch die Solidarsysteme die notwendigen auf-
wadndigen Therapien fiir alle Biirgerinnen und Biirger, ohne Ansehen der sozialen Situation, finanziert
werden.

Es ist jedoch erstaunlich und bestiirzend, dass die Folgen der Krebsbehandlung fiir einen Kernbereich
des Lebens der jungen Patientinnen und Patienten mit Krebs von unserem Solidarsystem ausgeblendet
werden:

Der Wunsch des Menschen nach einer Familie mit eigenen Kindern.

Viele Krebsbehandlungen, manchmal auch die Tumore selbst, fithren zu Unfruchtbarkeit. Es gibt — nach
medizinischem Standard — gut etablierte Methoden zur Erhaltung der Fruchtbarkeit durch Konser-
vierung und Einlagerung von Keimzellen oder Keimgewebe, in manchen Fallen auch durch spezielle
Operationsverfahren. Diese Vorsorge wiirde vielen geheilten Krebspatientinnen und -patienten in
ihrem spateren Leben ermdglichen, Kinder zu bekommen.

Eine Finanzierung dieser Methoden zur Fruchtbarkeitserhaltung sehen die meisten Regelwerke in
ihrem Wortlaut, so z. B. auch das Sozialgesetzbuch V (SGB V) als zentrales Regelwerk fiir die gesetzlich
Krankenversicherten (,,Kassenpatienten*) jedoch nicht vor.

Dies ist aus zwei Griinden unverstandlich:

Zum einen wiirden die Kosten einer solchen Fruchtbarkeitserhaltung, gemessen an den Kosten der
Krebsbehandlung selbst, nur einen geringen Anteil ausmachen. Auch ist die Anzahl der Betroffenen
begrenzt. Rund 2.000 Kinder und 15.000 junge Menschen zwischen 18 und 39 Jahren erkranken jedes
Jahr an Krebs. Nicht in jedem dieser Falle sind Erkrankung und Behandlung derart intensiv, dass frucht-
barkeitserhaltende Mafsnahmen notwendig waren. Bei den Kindern ist eine Gewinnung von reifen
Keimzellen zumeist nach der durchschnittlich mit 13 Jahren eintretenden Spermarche bzw. Menarche
moglich. Betroffen sind rund 500 Jugendliche zwischen 13 und 18 Jahren [1].

Zum anderen wird der Verlust der Fruchtbarkeit oder Zeugungsfahigkeit durch das SGB V (§ 27) durch-
aus als Krankheit anerkannt und die Behandlung finanziert. Allerdings ist es fiir die Krebspatientinnen
und -patienten nach der Behandlung zu spat und eine fertilitatserhaltende Behandlung haufig medi-
zinisch nicht mehr moglich, wenn nicht die erwdhnten vorsorgenden MaBBnahmen getroffen wurden.
Diese vorsorgenden MaBBnahmen spricht das SGB V nicht ausdriicklich an, und die Rechtsprechung der
Sozialgerichte will sie nicht als Krankenbehandlung sehen.

Die Problematik ist der Offentlichkeit und auch vielen im Gesundheitswesen Titigen nicht bekannt. Die
Griinde sind komplex. Sicherlich liegt es zu einem Teil an den komplizierten Formulierungen, die die
Rechtslage definieren und die durch eine Reihe, fiir den Laien nicht einfach zugangliche, Gerichtsurteile
ausdefiniert wurden. Die Rechtsprechung ist z.T. auch inkohdrent oder sogar widerspriichlich. Es mag



auch damit zusammenhangen, dass Sexualitdt, Fruchtbarkeit und Krebs nach wie vor schambesetzte
Themen sind. Ein weiterer Punkt ist, dass die Medizin verstandlicherweise stark auf die Heilung fokus-
siert ist, und dass dabei die Langzeitperspektive der Patientinnen und Patienten noch nicht ausrei-
chend beachtet wurde. Die fehlende Finanzierung fruchtbarkeitserhaltender Manahmen erzeugt fiir
die Betroffenen in jedem Fall eine ganz besondere Notlage.

Aus medizinischen Griinden miissen Maflnahmen fiir die Fruchtbarkeitserhaltung durchgefiihrt wer-
den, bevor die onkologische Therapie beginnt. Der Zeitdruck ist enorm. Die Betroffenen befinden sich
unmittelbar nach der Diagnosestellung in einem katastrophalen Zusammenbruch ihrer bisherigen
Lebensperspektiven, der erst bewdltigt werden muss. Die Erkrankung trifft Menschen, die sich liber
eine Familie und eigene Kinder bis dahin hdufig noch keine Gedanken gemacht haben. Dies ist beson-
ders bei den jungen Mdnnern der Fall.

Die Leitlinien der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften fordern zu Recht die Aufkla-
rung {iber die Gefahrdung der Fruchtbarkeit und ein Angebot von fruchtbarkeitserhaltenden Maf3nah-
men. Diese werden jedoch von unserem Solidarsystem nicht finanziert. Es entsteht eine unertragliche
Situation. Die jungen Patientinnen und Patienten verfiigen haufig nicht iiber die finanziellen Mittel und
mochten ihre Angehdrigen auch nicht in jedem Fall darum bitten. Es handelt sich fiir junge Frauen um
Betrdge zwischen 3.500 und 4.300 Euro und bei den jungen Mannern um ca. 500 Euro. Dariiber hinaus
entstehen fiir Manner und Frauen jahrliche Folgekosten fiir die Lagerung von Zellen oder Gewebe in
Hohe von ca. 300 Euro.

Auch fiir die gesprichsfiihrende Arztin oder den gesprichsfiihrenden Arzt ist die Situation schwierig.
Sie/er soll aufklaren und ein Angebot machen, weif3 aber um die bittere Wahrheit, dass es ohne die
Bereitstellung der finanziellen Mittel nicht geht. Vielleicht trdgt dies dazu bei, dass das eine oder
andere Gesprach, das eigentlich notwendig ware, dann doch nicht gefiihrt wird.

Wir geben diesen 11. Band der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe also vor dem Hintergrund eines
enorm wichtigen Problems und einer sehr komplexen Gemengelage heraus. Die Erstellung dieses
Bandes ware in der vorliegenden Form ohne die Diskussionen mit den Betroffenen und das Einbringen
ihrer Erfahrungen, wofiir wir der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs dankbar sind nicht
moglich gewesen.

Die Information der Offentlichkeit soll im Fokus der Darstellung liegen. Wir haben versucht, die notwen-
digen medizinischen Informationen zur Gefahrdung der Fruchtbarkeit durch Krebs und Krebsbehand-
lung und zu den moglichen Masnahmen und Methoden zur Erhaltung der Fruchtbarkeit verstandlich,
kurz und wissenschaftlich korrekt zusammenzufassen. Liicken wurden bewusst in Kauf genommen.
Diese Darstellung kann und soll keine Leitlinie darstellen oder ersetzen. Fiir weitergehende medizini-
sche Informationen wird auf das von FertiPROTEKT herausgegebene Fachbuch zum Thema verwiesen
[2] und auf die in Kiirze erscheinende AWMF-Leitlinie [3].

Des Weiteren haben wir versucht, die vorhandenen Quellen zu erschlieen und die komplizierte
Rechtslage fiir die (weitgehend fehlende) Finanzierung der fruchtbarkeitserhaltenden MaBnahmen
aufzuarbeiten. Eine vergleichbar umfassende Aufarbeitung ist uns nicht bekannt. Dennoch ist uns
bewusst, dass auch die vorliegende Darstellung keine Rechtsberatung sein kann und soll.



In einem Anhang haben wir dem Band eine umfangreiche Sammlung von Stimmen der Patientinnen und
Patienten beigefiigt. Sie ist durch eine Umfrage der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
zustande gekommen. Den Betroffenen danken wir fiir die Freigabe ihrer anonymisierten Zuschriften
ganz herzlich. Sicherlich kann auch diese Zusammenstellung nicht reprasentativ sein. Dennoch gibt sie
einen tiefen und authentischen Einblick in die reale Situation der Betroffenen, und sie macht konkrete
Erfahrungen iiber Aufklarung, die Durchfiihrung von medizinischen MaBnahmen und ihre Kosten aus
Patientensicht verfiigbhar. Auch hier ist uns kein vergleichbares publiziertes Material bekannt.

Wir geben diesen 11. Band der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe heraus, um deutlich zu machen,
dass eine unertragliche und diskriminierende Situation fiir die jungen Krebspatientinnen und -patienten
verdandert werden muss.

Um die Finanzierung fruchtbarkeitserhaltender Mainahmen fiir junge Menschen mit Krebs zu ermog-
lichen, bediirfte es — fiir den Bereich der GKV (,Kassenpatienten“) — nur einer Anderung im Satz 5 des
§ 27 SGB V ,,Krankenbehandlung“ (Abs. 1).

Der bisherige Wortlaut des Gesetzes ist an dieser Stelle:

Zur Krankenbehandlung gehdren auch Leistungen zur Herstellung der Zeugungs- oder Empféngnis-
fdhigkeit, wenn diese Fidhigkeit nicht vorhanden war oder durch Krankheit oder wegen einer durch
Krankheit erforderlichen Sterilisation verlorengegangen war.

Der Wortlaut miisste in der folgenden Weise gedndert werden:

Zur Krankenbehandlung gehdren auch Leistungen zur Herstellung oder Bewahrung der Zeugungs-
oder Empfingnisfidhigkeit, einschliefilich der Entnahme, Aufbereitung, Kryokonservierung, Lagerung
und spateren Wiederverwendung von weiblichen und méannlichen Keimzellen und Keimgewebe fiir
eine natiirliche oder kiinstliche Befruchtung, wenn diese Féhigkeit nicht vorhanden war oder durch
Krankheit oder wegen einer durch Krankheit erforderlichen Sterilisation oder anderen erforderlichen
Therapie verlorengegangen war oder gefdhrdet ist.

Wir hoffen auf Ihre Unterstiitzung!

Fiir die DGHO

b,

Prof. Dr. med. Carsten Bokemeyer Prof. Dr. med. Michael Hallek
Geschéftsfiihrender Vorsitzender Vorsitzender

Diocea «”’f«ﬂ% + AJL-_/{"H)*—[

Prof. Dr. med. Diana Liiftner Prof. Dr. med. Florian Weif3inger
Mitglied des Vorstandes Mitglied des Vorstandes



Krebs, Krebsbehandlung und Verlust der Fruchtbarkeit

Krebserkrankungen und ihre Behandlung konnen auf verschiedene Weisen die Fruchtbarkeit von Frauen
und Mannern beeintrachtigen oder zu ihrem Verlust fiihren.

Einige Krebserkrankungen im jungen Alter treten an den Geschlechtsorganen selbst auf und beeintrach-
tigen oder zerstoren die Fruchtbarkeit bereits durch ihre Lokalisation oder durch die zur Behandlung
notwendigen Operationen.

Viele Krebserkrankungen erfordern eine Chemo- und / oder Strahlentherapie. Mit beiden Therapiefor-
men konnen negative Auswirkungen auf die Fruchtbarkeit einhergehen.

Auf den folgenden Seiten soll ein Uberblick tiber die Gefidhrdung der Fruchtbarkeit durch Krebs und
Krebsbehandlung gegeben werden. Er ist kursorisch gehalten und ersetzt keine arztliche Beratung.

Fiir umfassende Informationen wird auf die Publikation ,,Perspektive Fertilitdt. Indikation und Durch-
fiihrung fertilitatsprotektiver Masnahmen bei onkologischen und nicht-onkologischen Erkrankungen*
[2] und die in Kiirze erscheinende Leitlinie der Arbeitsgemeinschaft wissenschaftlich medizinischer
Fachgesellschaften (AWMF) verwiesen [3].

Junge Frauen

Die Fruchtbarkeit der Frau ist an die Anzahl der in ihren Eierstocken (Ovarien) angelegten Eizellen und
deren Fahigkeit zur Ausreifung gebunden.

Die Eizellen in den Eierstocken werden vor der Geburt der Madchen angelegt und kdnnen im Laufe des
Lebens nicht nachgebildet werden. Sind sie erschopft und kommen keine Eizellen mehr zur Ausreifung,
setzt die Periode aus. Die Phase der Fruchtbarkeit ist beendet.

Operationen

Es versteht sich von selbst, dass eine operative Entfernung eines oder beider Eierstocke oder Operatio-
nenanderGebarmutterdie Fruchtbarkeit einschranken oder gefahrden kdnnen. Zu Operationsverfahren,
die diesen Schaden moglichst gering halten, wird intensiv geforscht. Fiir ndhere Informationen wird auf
die erwdhnte Fachliteratur verwiesen.

Bestrahlung

Die Eierstocke und die in ihnen enthaltenen Eizellen reagieren sehr empfindlich auf Bestrahlung. Bereits
Dosen von sechs Gy fiihren zu einem verfriihten Funktionsversagen der Eierstocke [4]. In einer anderen
Arbeit wurde errechnet, dass bereits bei einer Bestrahlung mit weniger als zwei Gy 50 % der Eizellen in
den Eierstocken irreparabel geschadigt werden [5].

Die zur Behandlung eines Tumors notwendigen Bestrahlungsdosen liegen durchweg bei einem Vielfachen
dieser Dosis.

Bei einer partiellen Schadigung der Eierstocke kann das Klimakterium durch den Verlust an Follikeln
friiher als normal eintreten (vorzeitiges Ovarialversagen).



Chemotherapie

Auch die Chemotherapie kann die Eierstocke schddigen. Lange bekannt ist dieser Effekt bei den soge-
nannten alkylierenden Substanzen, wie Cyclophosphamid, Procarbazin oder Busulfan [5, 6]. Der Effekt
ist dosis- und altersabhdngig. Viele Therapieschemata erreichen die schadliche Dosisgrenze.

Die schadigenden Einfliisse vieler neuer Krebsmedikamente sind wegen der noch fehlenden Beobach-
tungszeit noch nicht ausreichend bekannt, insbesondere wenn sie in Kombination angewendet werden.

Hormone

Vor allem beim Brustkrebs ist hdufig eine gegen Geschlechtshormone gerichtete Therapie Teil des
Behandlungsplans. Es ist klar, dass hierdurch auch die Fruchtbarkeit beeintrdachtigt wird, wenn auch
nicht notwendigerweise fiir immer.

Eine indirekte Verminderung der Produktion von Geschlechtshormonen kann durch eine Bestrahlung
des Gehirns mit Dosen von mehr als 35 Gy hervorgerufen werden. Sie wird bei der Behandlung von
Hirntumoren in den meisten Fallen erreicht. Allerdings kann bei einer solchen Schadigung durch den
Ersatz von Geschlechtshormonen geholfen werden (Hormon-Substitution).

Junge Manner

Im Hoden findet eine fortlaufende Produktion von Spermien statt. Darin unterscheidet sich die mann-
liche von der weiblichen Fruchtbarkeit, da Frauen von Geburt an eine festgelegte Anzahl an Eizellen
besitzen.

Fiir die Produktion von Spermien sind Stammzellen notwendig, die sogenannten Spermatogonien
oder spermatogonialen Stammzellen. Werden diese Stammzellen geschadigt, findet keine oder keine
ausreichende Produktion von Spermien statt. Der Fachbegriff ist die Azoospermie: es sind keine funk-
tionstiichtigen Spermien mehr vorhanden.

Operationen

Hodentumore sind die haufigsten bdsartigen Erkrankungen junger Manner. Der Tumor selbst kann
durch Zerstdrung des befallenen Hodens die Fruchtbarkeit vermindern. Auch der nicht befallene Hoden
kann durch die Temperaturerh6hung im Hodensack, die durch den Tumor bewirkten Gefafineubildungen
und ggf. auch durch eine pathologische Hormonbildung des befallenen Hodens beeintrachtigt sein [7].

Der notwendige operative Eingriff kann zur Verminderung der Fruchtbarkeit und in etwa zehn Prozent
der Félle auch zu ihrem Verlust fiihren. Auch hier wird iiber schonende Operationsverfahren geforscht.
Allerdings entwickeln etwa fiinf Prozent der Patienten einen Tumor auch im anderen Hoden, wodurch
ein zusatzliches Risiko fiir Unfruchtbarkeit entsteht.

Durch Operationen im Becken kdnnen weitere Probleme fiir die Fruchtbarkeit entstehen. Mégliche
Folgen operativer Eingriffe sind Stérungen der Ejakulation oder der Erektion.
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Bestrahlung

Die spermatogonialen Stammzellen reagieren sehr empfindlich auf Bestrahlung. Schaden beginnen
bereits zwischen 0,1 und 1,2 Gy. Ab 4 Gy ist der Schaden endgiiltig und die Fruchtbarkeit ist irreparabel
geschadigt [7].

Chemotherapie

Auch die spermatogonialen Stammzellen werden durch die sogenannten Alkylantien schwer geschadigt.
Der Effekt ist fiir Chlorambucil, Cyclophosphamid, Procarbazin, Melphalan, Carmustin, Lomustin,
Busulfan und Ifosfamid bekannt [5, 7]. Weitere Zytostatika, wie das fiir die Behandlung des Hoden-
tumors wichtige Cisplatin, wirken in der Kombination zusatzlich schadigend [7].

Auch hier gilt, dass fiir die neuen Krebsmedikamente noch keine ausreichenden Erfahrungen vorhan-
den sind.

Vorbemerkungen zu den medizinischen Methoden zum Erhalt der Fruchtbarkeit
und zur Aufklarung der Betroffenen

Behandlungsmethoden zum Erhalt der Fruchtbarkeit sind ein weites Feld. Sinn dieses allgemein-
verstandlichen Einblicks kann nur eine Darstellung der wichtigsten, am besten abgesicherten und in
der Praxis angewendeten Moglichkeiten sein.

Nicht angesprochen werden kdnnen:

Experimentelle Verfahren oder die in Deutschland nach dem ESchG (Embryonenschutzgesetz) [8]
verbotene Eizellspende oder Leihmutterschaft.

Spezielle Operationsverfahren zum Fruchtbarkeitserhalt werden nur im Hinblick auf
Umlagerungsoperationen der Eierstocke angesprochen. Bei einigen weiteren Tumorerkrankungen
wie Eierstockkrebs (Ovarialkarzinom) und Gebarmutterkrebs kann der Fruchtbarkeitserhalt in
manchen Situationen durch spezielle Verfahren versucht werden. Die Méglichkeiten sind an spezi-
fische Erkrankungssituationen gebunden und miissen in der Behandlungssituation besprochen
werden.

Ebenfalls nicht abgehandelt werden kann die Sinnhaftigkeit medizinischer Mafinahmen zur Erhaltung
der Fruchtbarkeit vor dem Hintergrund der jeweiligen speziellen Erkrankungssituation oder in Abhan-
gigkeit vom Lebensalter und wieviel Zeit fiir ihre Realisierung bleibt. Fiir diese Fragen muss auf die
medizinische Fachliteratur [2] und die in Kiirze erscheinende AWMF-Leitlinie [3] verwiesen werden.

Die Informationen zur Kostenerstattung werden aus Griinden der Ubersichtlichkeit im Zusammenhang
mit den Methoden zur Fruchtbarkeitserhaltung diskutiert. Hierdurch kann es an der einen oder ande-

ren Stelle zu Redundanzen kommen.

Zum besseren Verstandnis der Grundlagen fiir die Finanzierung durch Krankenkassen und andere
Kostentrdger fligen wir ein kurzes Kapitel zur Struktur des Krankenversicherungssystems ein.

Nicht ausfiihrlicher diskutiert werden kann in dieser Schrift die Frage der Aufklarung der Betroffenen
iber Moglichkeiten der Fruchtbarkeitserhaltung. Viele Leitlinien von Fachgesellschaften sehen
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mittlerweile eine Aufklarung zur Fruchtbarkeitsschadigung durch Chemotherapie und Bestrahlung
bei den verschiedenen Tumorerkrankungen vor. In Kiirze wird eine eigene AWMF-Leitlinie zum Thema
publiziert [3].

Die Aufklarung der Betroffenen ist nicht einfach. Sie findet in einer Situation statt, in der der Schock
der Diagnose verarbeitet werden muss, diagnostische MaRnahmen durchgefiihrt werden und die rasche
Einleitung der Therapie im Vordergrund steht. Zudem haben sich viele jiingere Betroffene noch keine
tiefgehenden Gedanken zu ihrer Lebensplanung und der Frage nach der Griindung einer eigenen Familie
gemacht. Nicht immer konnen Aufklarungsgesprache von den Betroffenen in dieser Situation richtig auf-
genommen werden. Die generelle Problematik der Aufklarung kann hier nicht weiter beleuchtet werden.
Aus den Zuschriften der Betroffenen im Anhang 4 wird jedoch deutlich, dass es noch Verbesserungs-
moglichkeiten gibt.

Wir setzen uns dafiir ein, dass mehr Zeit fiir diese Gesprdache im Gesundheitssystem eingeplant wird.

Vorbemerkungen zur Struktur des Krankenversicherungssystems
in Deutschland

Die rechtlichen Grundlagen fiir die Erstattung von Kosten und Bereitstellung von Leistungen in Sachen
Gesundheit sind kompliziert und fiir die Betroffenen nicht leicht verstehbar.

In Deutschland besteht eine Krankenversicherungspflicht. Die Versicherung kann jedoch in verschiedenen
Systemen erfolgen:

Abbildung 1: Krankenversicherung in Deutschland

Gesetzliche Private Sonstige Trager
Krankenversicherung Krankenversicherung auBBerhalb der GKV
(GKV) - 86,5 % (PKV) - 11,5 % ~ 11,5 %

Primdrkassen Ersatzkassen z.B.
Heilfiirsorge
AOK Ersatskassen {il§
Betriebs-KK der Arbeiter Bundespolizei,
Innungs-KK Ohne Beihilfe Mit Beihilfe Bereitschafts-
Landw. KK Ersatzkassen 5,7 % 5,3% polizei,
See-KK der Berufs-
Bundes- Angestellten feuerwehr

knappschaft oder

Sozialhilfe-
trager

Zahlenangaben fiir 2013 nach Kassenarztlicher Bundesvereinigung http://gesundheitsdaten.kbv.de/cms/html/17094.php.

Fiir die Kosteniibernahme von Leistungen durch die verschiedenen Versicherungstrdager bestehen
Rechtsgrundlagen mit z.T. sehr unterschiedlichen Regelungen.
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Gesetzliche Krankenversicherung (GKV)
Fiir die gesetzlichen Krankenkassen wird der Leistungsumfang durch das SGB V festgelegt.

Die privaten Krankenversicherungen (PKV)

Sie bieten nach den Vorschriften des Versicherungsvertragsgesetzes (VVG) in Verbindung mit

ihren Allgemeinen Versicherungsbedingungen (AVB) und Tarifbedingungen (TB) entsprechende
Leistungen an. Der Versicherungsfall ist dort grundsatzlich als die medizinisch notwendige
Heilbehandlung einer Krankheit der versicherten Person definiert. Je nach versichertem Tarif konnen
die Versicherungsleistungen im Einzelfall unterschiedlich sein. Die AVB und TB sind Allgemeine
Geschiaftsbedingungen (AGB) der Versicherer und unterliegen daher der Wirksamkeitskontrolle
durch die Zivilgerichte.

Beihilfe

Beamtinnen und Beamte, Soldatinnen und Soldaten, Berufsrichterinnen und Berufsrichter, deren
Kinder sowie deren Ehepartnerinnen und Ehepartner, soweit diese nicht selbst krankenversiche-
rungspflichtig sind, konnen eine Erstattung eines Teils ihrer Kosten fiir Gesundheitsleistungen
durch die Beihilfe bekommen. Sie wird auf Antrag prozentual oder pauschal nach Vorlage der (vom
Beihilfeberechtigten zuvor privat bezahlten) Rechnungen fiir gesundheitshezogene Ausgaben
gewdhrt. Erstattet werden 50 % bis 80 % der Aufwendungen, je nach Familiensituation und Bun-
des- bzw. Landesrecht [9]. Leistungsvoraussetzungen und Leistungsumfang sind in den jeweiligen
Beihilfeverordnungen des Bundes und der einzelnen Bundeslander geregelt. Die Beihilfeverord-
nungen sind nicht {iber alle Lander hinweg identisch, sondern nur mehr oder weniger inhaltsgleich.
Insbesondere fiir unser Thema gibt es Unterschiede. Die Regelungen lehnen sich mehr oder
weniger an das SGB V an. In der Regel wird die Beihilfe mit einer privaten Krankenversicherung
kombiniert, um eine volle Kostenabdeckung zu erreichen.

Sonstige Kostentrager auf3erhalb der GKV, PKV und Beihilfe

Weiterhin besteht fiir spezielle Berufsgruppen das System der Heilfiirsorge [10] oder in speziellen
Situationen die Ubernahme der Kosten durch das Sozialamt. Wegen der geringen anteilsméBigen
Bedeutung kann auf die rechtlichen Rahmenbedingungen in diesem Bereich nicht eingegangen werden.

Medizinische Methoden zum Erhalt der Fruchtbarkeit und die
Frage der Finanzierung

Junge Frauen

Gewinnung von Eizellen

Um Eizellen zu gewinnen, bedarf es einer Stimulation mit Hormonen.

Die Anwendung der fiir die Stimulierung notwendigen Medikamente ist komplex. Da hier auf Einzelheiten
nicht eingegangen werden kann, wird auf die hervorragende Darstellung in der 2015 von FertiPROTEKT
herausgegebenen Publikation verwiesen [11].

Die Stimulation kann zu jedem Zeitpunkt im Zyklus der Frau starten. Bei erfolgreicher Stimulation
bilden sich eine gréBere Anzahl Follikel in den Eierstdcken, in denen je eine reife Eizelle enthalten ist.

Die Eizellen werden gesammelt, indem die Follikelblaschen in den Eierstocken mit einer Nadel unter
Kurzzeitnarkose durch die Scheide punktiert werden. Im Durchschnitt konnen ca. 13 Eizellen gewonnen
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werden. Die Anzahl gewonnener Eizellen nimmt jedoch in einem Alter von iiber 35 Jahren deutlich ab.
Vom Beginn der Stimulation bis zur Entnahme der Eizellen vergehen etwa elf Tage, so dass eine Chemo-
therapie etwa 14 Tage nach Diagnosestellung beginnen kann. Damit umfasst das Zeitfenster fiir den
Gesamtprozess etwa zwei Wochen [11].

Der notwendige Zeitbedarf ist neben der Tatsache, dass die Hormone eingesetzt werden miissen, eine
der wichtigsten Herausforderungen der Eizellgewinnung und Kryokonservierung zur Erhaltung der
Fruchtbarkeit. Bei hormonabhdngigen Tumoren kann die Gabe der Medikamente so angepasst werden,
dass auch hier eine Stimulation méglich ist [2].

Die Hormonstimulation und die Gewinnung der Eizellen geht zwingend der Konservierung der Eizellen
in unbefruchtetem oder befruchtetem Zustand voraus. Die Betrachtungen zur Finanzierung der ent-
sprechenden Verfahren werden daher im Gesamtzusammenhang in den folgenden Abschnitten vorge-
nommen.

Einfrieren von unbefruchteten Eizellen

Das Einfrieren von unbefruchteten Eizellen war noch bis etwa 2007 problematisch. Bis zu dieser
Zeit waren Einfrierverfahren gebrduchlich, in denen die Temperatur langsam abgesenkt wurde. Die
Ergebnisse beziiglich Uberleben der Eizellen und Befruchtungsfihigkeit nach dem Auftauen waren mit
diesem Verfahren unbefriedigend.

Dies hat sich mit der sogenannten Vitrifikationstechnik grundlegend gedndert. Die Eizellen werden direkt
in fliissigem Stickstoff bei -196°C ,,schockgefroren®. Mit dieser Methode haben sich die Ergebnisse
beziiglich Befruchtung und Schwangerschaft fiir eingefrorene Eizellen vollstandig an die Ergebnisse
angeglichen, die in anderen Fallen bei einer Kinderwunschbehandlung ohne vorheriges Einfrieren erzielt
werden [12].

Vorteile fiir das Einfrieren von unbefruchteten Eizellen sind:

Eine stabile Partnerschaft zum Zeitpunkt der Konservierung ist nicht notwendig
Eine Kontamination durch Tumorzellen kann praktisch ausgeschlossen werden.

Ein Nachteil des Gesamtverfahrens einschliefilich der notwendigen Stimulation und Gewinnung der
Eizellen ist der

Zeitbedarf fiir Stimulation und Gewinnung von Eizellen von etwa zwei Wochen bis zum moglichen
Beginn der Chemotherapie.
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Uberblick iiber den Gesamtablauf und die Kosten bei der Konservierung von unbefruchteten Eizellen

Abbildung 2: Fruchtbarkeitserhaltung durch Konservierung unbefruchteter Eizellen

Hormonstimulation

~1.500 — 2.000 € Bei Kinderwunsch
In-vitro-Fertilisation mit
> intrazytoplasmischer
Spermieninjektion;

Eizellenentnahme nach ~ 11 Tagen mit nachfolgende Kultivierung
Nadelpunktation — Ultraschallkontrolle

~1.000 — 1.500 €

AV

Einfrieren (Kryokonservierung)
einschlieB3lich Lagerung fiir 1 Jahr
~ 400 — 800 €

Transfer der Embryonen
in den Uterus

Weitere Lagerung
~ 300 € pro Jahr

Zahlen nach FertiPROTEKT [2].

Erfahrungen von Betroffenen

Erfahrungen von Betroffenen werden in den Zuschriften 2, 4, 7, 11, 14, 15, 23, und 25 im Anhang 4 berichtet.
Kostenerstattung fiir die Gewinnung und das Einfrieren von unbefruchteten Eizellen

Die Situation in der GKV

Zur Frage der Kostenerstattung fiir das Einfrieren von unbefruchteten Eizellen liegen eine ganze Reihe
rechtskraftiger Urteile vor, die allesamt die Kosteniibernahme ablehnen. Die Begriindungen gehen im
Kern dahin, dass vorbeugende Kryokonservierung keine Leistung im derzeitigen System der GKV ist,
weder gemaf3 § 27 noch gemaf3 § 27a SGB V.

So hat das Sozialgericht Kéln in seinem rechtskraftigen Urteil vom 11.02.2003 die Kosteniibernahme
fiir eine ovarielle Stimulation und Kryokonservierung unbefruchteter Eizellen nach Follikelpunktion bei
einer Patientin mit chronischer Leukdmie und anstehender Stammzelltransplantation abgelehnt. Es
wurde die folgende Begriindung gegeben [13]:

Die von der Kldgerin begehrte Mafinahme stellt weder eine Krankenbehandlung im Sinne des §
27 SGB V dar, denn die Mafinahme dient nicht der Behandlung ihrer derzeitigen Erkrankung, der
chronischen Leukdmie, noch sei es eine Mafinahme zur Herbeifiihrung einer Schwangerschaft
nach § 27 a. Die Kldgerin beabsichtige nidmlich derzeit keine Schwangerschaft, sondern wolle
sich nur die Méglichkeit dazu fiir spdter offen halten. AufSerdem seien die Voraussetzungen des
§ 27 a nicht eingehalten.
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Das Sozialgericht Heilbronn hat die Ubernahme von Kosten fiir eine Eizellkonservierung fiir eine junge,
nicht verheiratete Patientin mit einem Lymphom abgelehnt und begriindet dies mit dem folgenden
MDK-Gutachten:

Im Gutachten vom 27.08.2014 fiihrte Dr. S.-G. aus, die zur hormonellen Stimulation verordneten
Prdparate seien nicht zu Lasten der gesetzlichen Krankenversicherung verordnungsfihig, da die
geltenden Richtlinien (iber drztliche MafSinahmen zur kiinstlichen Befruchtung die prophylakti-
sche Durchfiihrung einer hormonellen Stimulationsbehandlung mit Mainahmen zur kiinstlichen
Befruchtung und Kryokonservierung als Leistung der gesetzlichen Krankenversicherung aus-
schlieflen. Auch fiir den Transfer der aufgetauten befruchteten Eizelle bestehe keine Leistungs-
pflicht der Krankenversicherung. (Zitiert nach [14].)

Eine Berufung vor dem Landessozialgericht Baden-Wiirttemberg blieb erfolglos [14].
Die Situation in der PKV

Wie der Stellungnahme des Verbands der privaten Krankenkassen zu entnehmen ist (siehe Anhang 2),
ist nach dortiger Meinung eine generelle Aussage nicht zu treffen. Es sei zwischen reiner Vorsorge und
der Vorbereitung einer bevorstehenden Kinderwunschbehandlung abzugrenzen. Die Frage ist anhand
derallgemeinen Definition des Versicherungsfalls in der PKV (,,medizinisch notwendige Heilbehandlung
einer Krankheit der versicherten Person®) zu beantworten. Die Antwort ist bezogen auf den jeweiligen
Einzelfall zu finden. Insofern kann sich eine Anfrage auf Finanzierung im Einzelfall lohnen, und eine
etwaige Leistungsablehnung der PKV sollte nicht ohne nihere juristische Uberpriifung hingenommen
werden.

Die Situation fiir beihilfeberechtigte Beamtinnen

Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und Bundesbeamtinnen haben aufgrund der
dortigen Beihilfenverordnungen eine Chance auf Finanzierung. Diese beiden Beihilfeverordnungen
sehen in ihrem Wortlaut diese Leistungen vor, wenn sie durch Krankheit indiziert sind. Es wird auf
die Darstellung im Anhang 3 verwiesen. Fiir die anderen Bundesldnder, deren Beihilfeverordnungen im
Wortlaut nicht ausdriicklich etwas bestimmen, stellt sich die Frage, ob die bestehenden Regelungen
so auszulegen sind, dass man zum gleichen Ergebnis kommt. Auf der Basis des Urteils des Bundes-
verwaltungsgerichts vom 07.11.2006 [15] diirfte die Antwort ,,ja“ sein. Im Ablehnungsfall durch die
Beihilfestelle werden im einzelnen Streitfall die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden haben.

Fazit fiir die Kostenerstattung fiir das Einfrieren von unbefruchteten Eizellen

Im Bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung ist fiir Krebspatientinnen eine Kostenerstattung
nach Auslegung der derzeitigen Rechtslage durch die Sozialgerichte liickenlos ausgeschlossen. Eine
Anderung der Rechtsprechung zur derzeitigen Rechtslage ist nicht zu erwarten. Im Gesetzeswortlaut
der derzeitigen Fassung des SGB V findet sich keine ausdriickliche Kosteniibernahmeregelung.

Fiir den Bereich der Privaten Krankenversicherung ist eine Kosteniibernahme denkbar. Die Frage ist
im Einzelfall zu priifen.

Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und Bundesbeamtinnen haben aufgrund der

geltenden Beihilfeverordnungen eine Chance auf Teilfinanzierung. Fiir die anderen Bundeslander
gibt es derzeit keine ausdriickliche Regelung. Es konnte sich ein Anspruch im Wege der Auslegung
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des Gesetzestextes ergeben. Im Streitfall haben die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden.
Rechtsklarheit oder Rechtssicherheit besteht in diesen Bundeslandern derzeit nicht.

Einfrieren von befruchteten Eizellen oder Embryonen

Eizellen konnen auch befruchtet einen Tag nach der Gewinnung (befruchtete Eizellen mit zwei Vor-
kernen —Pronukleusstadium) eingefroren werden.

Auch die Kryokonservierung von befruchteten Eizellen nach 2 bis 5 Tagen Kultivierung, ist eine international
etablierte Methode [2]. Zu diesem Zeitpunkt hat sich bereits ein Embryo entwickelt.

Vor mehr als zehn Jahren bestand die Standardmethode zum Einfrieren von Keimzellen in einem lang-
samen Abkiihlen bis in den Temperaturbereich des fliissigen Stickstoffs (-196 °C). Mit dieser Methode
lieBen sich befruchtete Eizellen und Embryonen besser konservieren als unbefruchtete Eizellen. Es
liegen fiir diese Art der Kryokonservierung seit langem Erfahrungen vor.

Die Entwicklung der Vitrifikationstechnik hat jedoch auch das Einfrieren von unbefruchteten Eizellen
mit hoher Sicherheit und Effizienz moglich gemacht.

Vor diesem Hintergrund miissen die Nachteile fiir das Einfrieren befruchteter Eizellen beachtet und fiir
den Einzelfall diskutiert werden:

Es ist eine stabile Partnerschaft zum Zeitpunkt der Konservierung erforderlich. Gelegentlich wird
empfohlen, auch bei bestehender Partnerschaft zusatzlich unbefruchtete Eizellen einzufrieren.

Im Vergleich zum alleinigen Einfrieren unbefruchteter Eizellen entstehen je nach Befruchtungsver-
fahren Mehrkosten zwischen 1.000 und 4.000 Euro.

Uberblick iiber den Gesamtablauf und die Kosten bei der Konservierung von befruchteten Eizellen
oder Embryonen

Abbildung 3: Fruchtbarkeitserhaltung durch Konservierung befruchteter Eizellen

Einfrieren (Kryokonservierung)
einschlieB3lich Lagerung fiir 1 Jahr
~ 400 — 800 €

Hormonstimulation
~1.500 — 2.000 €

Weitere Lagerung

Eizellenentnahme nach ~ 11 Tagen mit
~ 300 € pro Jahr

Nadelpunktation — Ultraschallkontrolle
~1.000 — 1.500 €

Bei Kinderwunsch
Auftauen der befruchteten

In-vitro-Fertilisation, Eizellen und weitere Kultivierung
ggf. mit intrazytoplasmatischer

Spermieninjektion; AV
nachfolgend Kultivierung fiir 1 Tag Transfer der Embryonen
~1.000 - 4.000 € in den Uterus

Zahlen nach FertiPROTEKT [2] und eigenen Recherchen.
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Erfahrungen von Betroffenen

Erfahrungen von Betroffenen werden in der Zuschrift 4 im Anhang 4 berichtet.

Kostenerstattung fiir die Gewinnung, das Einfrieren und die Lagerung von befruchteten Eizellen

Die Situation in der GKV

Einen guten Einblick in die schwer zu verstehende Rechtslage bietet ein aktuelles Urteil des Landes-
sozialgerichts Baden-Wiirttemberg vom 25.04.2017[14]. Es handelt sich um ein Urteil in zweiter Instanz

im

Falle einer jungen, nicht verheirateten Frau.

Das Gericht stellt die Sachlage wie folgt dar:

Die am 06.06.1989 geborene, ledige und bei der Beklagten krankenversicherte Kldgerin
erkrankte im Jahr 2014 an einer Leukdmie/einem Lymphom (Diagnosestellung am 23.06.2014).
Die Klidgerin suchte am 03.07.2014 persénlich den zustindigen Sachbearbeiter der Beklagten
auf und beantragte im Hinblick auf die bevorstehende Chemotherapie zwecks der Erhaltung
der Fruchtbarkeit die Ubernahme von Kosten fiir eine Hormonbehandlung mit anschliefender
Eizellentnahme, Befruchtung der Eizellen und Kryokonservierung der befruchteten Eizellen.
In diesem Gesprdch teilte der Sachbearbeiter der Kldgerin mit, dass derzeit Kosten fiir eine
kiinstliche Befruchtung nicht iibernommen werden kénnten, da sie nicht verheiratet sei.

Die Kldgerin begann die hormonelle Stimulierung mit Medikamenten am 04.07.2014. Die Eizell-
entnahme, Befruchtung der Eizellen und anschlieffende Kryokonservierung erfolgte zwischen
dem 07.07.2014 und 15.07.2014. Die von der Klégerin bezahlten Gesamtkosten belaufen sich auf
3.848,31 EUR. Die Kligerin begann anschliefSend die stationdre Chemotherapie am 08.08.2014.

Im weiteren Fortgang wird die Kostenerstattung von der Krankenkasse abgelehnt, ebenso der folgende
Widerspruch der jungen Frau. Wichtige Begriindungen sind:

Nach den Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) zur kiinstlichen Befruchtung
[16] sind Leistungen, welche iiber die kiinstliche Befruchtung hinausgehen, wie etwa die Kryo-
konservierung befruchteter Eizellen, ausgeschlossen.

Im vorliegenden Fall war das in den Richtlinien des G-BA [16] zwingend vorgeschriebene Antrags-
verfahren mit Einreichung eines Kostenplans nicht eingehalten worden.

Eine Klage vor dem Sozialgericht Heilbronn gegen den Bescheid der Krankenkasse ging verloren. Daher
wurde Berufung zum Landessozialgericht eingelegt.

Das Landessozialgericht lehnte die Kostenerstattung ebenfalls ab. Die Griinde:
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Die junge Frau war nicht verheiratet. Daher besteht kein Anspruch nach § 27 a Abs. 1 Nr. 3 SGB V (der
Gesetzestext ist in Anhang 1 dokumentiert). Die Finanzierung von Kinderwunschbehandlungen steht
nach dem Gesetz nur Verheirateten zu. Die Zuldssigkeit einer solchen gesetzlichen Einschrdankung
wurde durch das Bundesverfassungsgericht bereits 2007 bestatigt [17].

Die Kryokonservierung und die Lagerung vorsorglich gewonnener Eizellen gehort nach einem Urteil des
Bundessozialgerichts [18] nicht zu den Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung. Hier sieht das
Landessozialgericht eine analoge Situation fiir die Kryokonservierung der befruchteten Eizellen.

Es besteht auch kein Anspruch auf Kostenerstattung nach § 27 SGB V (Krankenbehandlung - siehe



Gesetzestext in Anhang 1). Erstattungsfahig nach § 27 Abs. 1 Satz 4 SGB V sind nur Behandlungs-
mafinahmen, die darauf zielen, eine Schwangerschaft auf natiirlichem Wege herbeizufiihren.
Maflnahmen, die sich als Teil einer kiinstlichen Befruchtung erweisen, regelt das Gesetz laut
Landessozialgericht ausschliefilich im Rahmen des § 27 a SGB V. Die Kryokonservierung sei auch
keine Krankenbehandlungi.S. § 27 SGB V, da die zu Grunde liegende Leukdmie der Klagerin mit der
Kryokonservierung nicht behandelt werde. Eine rein praventive Mafnahme zum Erhalt der Fertilitat
sehe das Leistungsrecht des SBG V in der derzeit geltenden Fassung nicht vor.

Der Vollstdandigkeit halber soll noch eine weitere Voraussetzung zum Alter der Antragsteller aufgefiihrt
werden, die im § 27 a SGB V fiir eine Kostenerstattung gemacht wird:

Frauen, die Leistungen nach § 27 a erhalten wollen, miissen zwischen 25 und 4o Jahre und Manner
zwischen 25 und 50 Jahre alt sein.

Dies wiirde allerdings nur die Frage einer In-vitro-Fertilisierung (IVF) betreffen, nicht die Frage der
Kryokonservierung wegen Krebstherapie.

Stellt sich die Frage der Finanzierung anders, wenn eine Patientin mit Krebs verheiratet ist und auch die
sonstigen Voraussetzungen des § 27 a SGB V (siehe Anhang 1) erfiillt sind?

Ein entsprechender Fall ist vor dem Sozialgericht Miinster und in Berufung vor dem Landessozialgericht
Nordrhein-Westfalen verhandelt worden [19]: In diesem Fall hatte die Krankenkasse Anfang 2001 die
Kosten fiir die kiinstliche Befruchtung der Eizellen in Hohe damals von 4.595,91 DM iibernommen, nicht
jedoch im Jahre 2013 die Kosten fiir die Kryokonservierung der Eizellen von 758,94 Euro.

Die Kosten fiir die kiinstliche Befruchtung der Eizellen (wohl einschlieflich der Gewinnung) wurden von
der Krankenkasse iibernommen, waren aber auch nicht Gegenstand dieses Verfahrens.

Die Kosteniibernahme fiir die Kryokonservierung und die anschlie3ende Lagerung wurde jedoch vom
Landessozialgericht abgelehnt. Es bestatigt die Urteilsbegriindung des Sozialgerichts Miinster:

Jedoch gehdre eine Kryokonservierung einschlieflich anschliefSiender Lagerung nicht zu den
Leistungen i.S.d. § 27a SGB V, da mit dem Begriff der kiinstlichen Befruchtung nur Ma3nahmen
gemeint seien, die dem einzelnen Zeugungsakt entspridchen und unmittelbar der Befruchtung
dienten (Hinweis auf BSG, Urteil vom 25.05.2000 — B 8 KN 3/99 KR R —; BSG, Beschluss vom
09.12.2004 — B 1 KR 95/03 B —; BSG, Urteil vom 22.03.2005 — B 1 KR 11/03 R -). (Zitiert nach [19].)

Inshbesondere hat das zitierte Urteil des Bundessozialgerichts vom 22.03.2005 [20] eindeutig klargestellt:

Die Kryokonservierung menschlicher Keimzellen gehort schon generell nicht zu den Leistungen
nach § 27a SGB V.

Es bleibt, dass junge Frauen mit Krebs, wenn sie verheiratet sind und auch die sonstigen Vorausset-
zungen des § 27 a SGB V erfiillt sind, eine Chance auf Kostenerstattung fiir die damit verbundene IVF
haben, jedenfalls dann, wenn die IVF in zeitlich engem Zusammenhang mit der Kryokonservierung
steht und fiir die IVF eine Indikation gemaf} § 27 a SGB V besteht.

Sie ist allerdings auf 50% der Kosten begrenzt und an ein Antragsverfahren gebunden, das den Druck
nach der Diagnose der Krebserkrankung weiter erhoht:
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Vor Beginn der Behandlung ist der Krankenkasse ein Behandlungsplan zur Genehmigung vorzu-
legen. Die Krankenkasse iibernimmt 50 vom Hundert der mit dem Behandlungsplan genehmigten
Kosten der Maf3nahmen, die bei ihrem Versicherten durchgefiihrt werden. (§ 27 a Abs. 3 SGB V[38])

Fiir Mafnahmen im Zusammmenhang mit Kryokonservierung aus Anlass der Krebserkrankung und -therapie
lehnte das LSG eine Kosteniibernahme auch nach § 27 ab, da es sich um eine rein praventive Maf3-
nahme handele und die Fertilitat noch nicht verloren ist, sondern ihr Verlust u. U. erst drohe.

Die Situation in der PKV

Wie der Stellungnahme des Verbands der privaten Krankenkassen zu entnehmen ist (siehe Anhang 2), ist
nach dortiger Meinung eine generelle Aussage nicht zu treffen. Es sei abzugrenzen zwischen reiner Vor-
sorge und der Vorbereitung einer bevorstehenden Kinderwunschbehandlung. Die Frage ist anhand der
allgemeinen Definition des Versicherungsfalls in der PKV (,,medizinisch notwendige Heilbehandlung
einer Krankheit der versicherten Person*) zu beantworten. Die Antwort ist bezogen auf den jeweiligen
Einzelfall zu finden. Insofern kann sich eine Anfrage auf Finanzierung im Einzelfall lohnen, und eine
etwaige Leistungsablehnung der PKV sollte nicht ohne nihere juristische Uberpriifung hingenommen
werden.

Die Situation fiir beihilfeberechtigte Beamtinnen

Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und Bundesbeamtinnen haben aufgrund der Bei-
hilfenverordnungen eine Chance auf Finanzierung. Diese beiden Beihilfeverordnungen sehen in ihrem
Wortlaut Leistungen zum Fruchtbarkeitserhalt vor, wenn sie durch Krankheit indiziert sind. Es wird auf
die Darstellung im Anhang 3 verwiesen. Fiir die anderen Bundesldnder, deren Beihilfeverordnungen im
Wortlaut nicht ausdriicklich etwas bestimmen, stellt sich die Frage, ob die bestehenden Regelungen
so auszulegen sind, dass man zum gleichen Ergebnis kommt. Auf der Basis des Urteils des Bundes-
verwaltungsgerichts vom 07.11.2006 [15] diirfte die Antwort ,,ja“ sein. Im Ablehnungsfall durch die
Beihilfestelle werden im einzelnen Streitfall die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden haben.

Dariiber hinaus weisen viele Beihilfeverordnungen auf die Bestimmungen des § 27 a SGB V zur kiinst-
lichen Befruchtung hin. Insofern kdonnten junge Beamtinnen, die von einer Krebserkrankung betroffen
und verheiratet sind und auch die sonstigen Voraussetzungen des § 27 a SGB V erfiillen, auch in
anderen Bundeslandern eine Chance auf eine (anteilige) Kostenerstattung haben.

Fazit fiir die Kostenerstattung fiir die Gewinnung, das Einfrieren und die Lagerung von befruchteten
Eizellen

Im Bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung ist fiir Krebspatientinnen eine Kostenerstattung
nach Auslegung der derzeitigen Rechtslage durch die Sozialgerichte und darauf beruhender Urteile
liickenlos ausgeschlossen. Eine Anderung der Rechtsprechung zur derzeitigen Rechtslage ist nicht
zu erwarten. Im Gesetzeswortlaut in der derzeitigen Fassung des SGB V findet sich keine ausdriick-
liche Kosteniibernahmeregelung.

Fiir den Bereich der Privaten Krankenversicherung ist eine Kosteniibernahme denkbar. Die Frage ist
im Einzelfall zu priifen.
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Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und im Bund haben aufgrund der dort geltenden
Beihilfenverordnungen eine Chance auf Teilfinanzierung. Fiir die anderen Bundeslander besteht
derzeit keine ausdriickliche Regelung. Hier konnte sich ein Anspruch im Wege der Auslegung des
Gesetzestextes ergeben. Im Streitfall haben die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden.
Rechtsklarheit oder Rechtssicherheit besteht in diesen Bundeslandern derzeit nicht.

Gewinnung und Einfrieren von Eierstockgewebe

Eierstockgewebe kann vor einer Chemotherapie oder Bestrahlung entnommen und eingefroren werden.
Die Gewebeentnahme erfolgt durch eine Schliisselloch-Operation mit Bauchhdhlenspiegelung unter
Narkose. Die entnommene Gewebemenge ist nicht grofi.

Nach der Krebstherapie und im Falle der Schadigung der Eierstocke kann dieses Gewebe erfolgreich wieder
einpflanzt werden, wodurch die Periode wiederhergestellt werden kann. Das Gewebe wird in der Regel mit
einer Bauchhdhlenspiegelung in die Beckenwand seitlich der Eierstécke eingepflanzt.

Die Menge des zu entnehmenden und spater retransplantierten Gewebes ist begrenzt und eine
gewisse Schadigung des Gewebes bei Entnahme, Transport, Kryokonservierung und Retransplantation
ist unvermeidlich. So ist zu erwarten, dass die Funktion des Eierstockgewebes nach der Wiederein-
pflanzung zeitlich begrenzt ist und die Periode nicht bis zum natiirlichen Zeitpunkt der Menopause
wiederauftritt. In der Zeit der wiederaufgenommenen Funktion werden wieder Follikel und befruch-
tungsfahige Eizellen gebildet und es kann auf natiirlichem Weg zu einer Schwangerschaft kommen.

Die schnelle Realisierbarkeit der Eierstockgewebeentnahme und -konservierung ist ein eindeutiger
Vorteil des Verfahrens.

Ein Nachteil ist die Gefahr einer Kontamination des Eierstockgewebes durch Tumorzellen. Diese wiir-
den auch konserviert und mit dem Gewebe wieder eingepflanzt. Wie hoch die Gefahr einzuschatzen ist,
muss entsprechend der vorliegenden Tumorerkrankungen diskutiert werden.

Zu dem Verfahren gibt es mittlerweile gut dokumentierte Erfahrungen. Es sollen hier zwei Arbeiten
angefiihrt werden, da die Frage fiir die Finanzierung eine Rolle spielt, ob das Verfahren dem anerkann-
ten Stand des medizinischen Wissens entspricht. Dies ist unserer Meinung nach der Fall.

In einer Arbeit aus Danemark im Jahr 2015 wurde iiber 53 Eierstockgewebe-Retransplantationen bei
41 Frauen berichtet [21]. Bei 32 Frauen erfolgte die Transplantation wegen eines Kinderwunsches und
von diesen Patientinnen bekamen 31% mindestens ein Kind.

Fir Deutschland wurden 2016 umfangreiche Erfahrungen mit dem Verfahren aus dem Netzwerk
FertiPROTEKT verdffentlicht [22]. Es wurden 95 Retransplantationen in die Bauchhohle bei 74 Frauen
vorgenommen. Von den 49 Frauen mit einer Beobachtungszeit von mehr als einem Jahr hatten 67 %
aktives Ovarialgewebe. Bei 33 % der Frauen kam es zu einer Schwangerschaft und von 25 % der Frauen
wurde ein Kind geboren.
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Uberblick iiber den Gesamtablauf und die Kosten bei der Konservierung von Eierstockgewebe

Abbildung 4: Fruchtbarkeitserhaltung durch Konservierung von Eierstockgewebe

Entnahme des Gewebes durch Bei Kinderwunsch
ambulante Bauchhdhlenspiegelung Retransplantation des

~1.000 - 1.500 € konservierten Eierstockgewebes
iiber Bauchhéhlenspiegelung in die
Bauchwand seitlich der Eierstocke
Einfrieren
einschlieBlich Lagerung fiir 1 Jahr \/
~ 400 — 800 €

Wiederauftreten des Zyklus
Schwangerschaft auf natiirlichem
Wege moglich, ggf. kiinstliche
Weitere Lagerung Befruchtung (IVF) in einzelnen

~ 300 € pro Jahr Féllen

Zahlen nach FertiPROTEKT [2].

Erfahrungen von Betroffenen

Erfahrungen von Betroffenen werden in den Zuschriften 9, 18, 19, 20, 22, 29 und 30 im Anhang 4 berichtet.
Kostenerstattung fiir die Gewinnung, das Einfrieren und die Lagerung von Eierstockgewebe

Die Situation in der GKV

Fiir die Frage der Kostenerstattung fiir die Gewinnung, das Einfrieren und die Lagerung von Eierstock-
gewebe liegen zwei bedeutsame Gerichtsurteile vor, durch die die Bestimmungen des SGB V ausgelegt
werden.

Bei einer Klage vor dem Bundessozialgericht [23] wurde der Fall einer jungen Frau verhandelt, die im
Jahre 2006 an einem Brustkrebs erkrankt war. Ihr wurde zur Fruchtbarkeitserhaltung Eierstockgewebe
entnommen und eingefroren. Der Prozess wurde um 571,20 Euro fiir die Lagerung des Eierstockgewe-
bes im Stickstofftank gefiihrt. Die Kosten fiir die Entnahme des Gewebes und die Aufbereitung waren
nicht Gegenstand des Prozesses.

Das Bundessozialgericht hob das vorausgehende Urteil des Landessozialgerichts Berlin-Brandenburg
auf und gab der jungen Frau Recht.

Es stellte fest, dass die vorliegende Behandlung (Kryokonservierung von Eierstockgewebe - {iber die
Retransplantation wurde nicht gesprochen) eine Behandlung wegen ,,Krankheit* entsprechend § 27
SGB V sei. Dazu heifdt es in den Leitsdtzen des Urteils:

1. Krankheit ist nicht nur der krankheitsbedingte Eintritt der Empfdngnisunfdhigkeit, sondern
auch die wegen der Therapie einer Krankheit konkret drohende Empfingnisunfdhigkeit.

22



2. Der Versicherungsfall der Krankheit ist in Abgrenzung zu dem Versicherungsfall der Herbeifiih-
rung einer Schwangerschaft betroffen, wenn die Behandlung dazu fiihren soll, auf natiirlichem
Weg Kinder zu zeugen.

Die Verbindung der beiden Leitsdtze ist bedeutsam. Zum einen wird festgestellt, dass auch ,,die
wegen der Therapie einer Krankheit konkret drohende Empfangnisunfahigkeit* eine Krankheit ist.
Dieser Grundsatz wiirde im Prinzip auch andere Methoden zur Fruchtbarkeitserhaltung wie die Eizell-
konservierung betreffen. Aber der Satz gilt nur in Verbindung mit Satz 2 und dort heif3t es, dass ,,die
Behandlung dazu fiihren soll, auf natiirlichem Weg Kinder zu zeugen®. Dies ist bei der Konservierung
und Retransplantation von Eierstockgewebe der Fall, bei der Konservierung von Eizellen jedoch nicht.
Hier wdre fiir eine Schwangerschaft eine kiinstliche Befruchtung notwendig.

Das BSG stellt damit auf § 27 Abs. 1 Satz 5 ab, wo es nur um die Herstellung der natiirlichen Fertilitat
geht. Es schlief3t damit die Wahrung der Fertilitdat mittels spater nur noch méglicher IVF im Rahmen des
§ 27 aus.

Da das LSG nicht alle — nach der Ansicht des BSG erheblichen Tatsachen - festgestellt hatte, wurde der
Rechtsstreit an das LSG zuriickverwiesen.

Im erneuten Prozess vor dem Landessozialgericht Berlin-Brandenburg wurde die Klage der jungen
Krebspatientin dann endgiiltig — aus einem anderen Grund als vom BSG diskutiert — abgewiesen [24]:
namlich die Behandlungsmethode sei neu, noch experimentell und allein deswegen keine Kassenleis-
tung. Grundlage war ein Grundsatzgutachten zur Reimplantation kryokonservierten Ovarialgewebes
durch den Medizinischen Dienst beim Spitzenverband Bund der Krankenkassen (MDS) mit Stand
15.12.2010.

Das Gericht bezieht sich in seinem Urteil auf das nach unseren Recherchen leider nicht verfiighare
Gutachten und fiihrt aus:

Die Kryokonservierung und Retransplantation von autologem Ovarialgewebe entspricht derzeit
nicht dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse. Die Kldgerin verweist
zwar zutreffend darauf, dass sich aus der, von den Gutachterinnen des MDS ausgewerteten,
Literatur durchaus ergibt, dass die Methode bereits zu Schwangerschaften gefiihrt hat. Auch
gebe es - so die Gutachterinnen — inzwischen Lehrbiicher, welche auf die Methode eingingen.
Allerdings werde dabei betont, dass noch viel Detailarbeit erforderlich sei, bevor eine breite
klinische Anwendung realisiert werden kénne (Gutachten S. 54). Das Verfahren beinhaltet ein
komplexes und derzeit in seinen Konsequenzen und Interferenzen nicht abschliefend iiber-
schaubares genetisches Risikopotential. Es muss in Forschungsprogrammen u.a. noch gekldrt
werden, ob die Eizellqualitit durch die Prozeduren des Einfrierens und der Transplantation
beeintrdchtigt werden.

Die Wahrscheinlichkeit, nach Retransplantation tatsdchlich eine Schwangerschaft herbei zu
fiihren, ldsst sich nach dem Gutachten derzeit weder addquat quantifizieren noch kénnen die
Erfolgschancen als ,,Can expected to be high“ bezeichnet werden. (vgl. im Einzelnen Gutachten
S. 54f., 55). Die Gutachterinnen fiihren aus, dass das Verfahren erhebliche Risiken aufweist.
Es miissten die Behandlungsrisiken aus der Grunderkrankung beachtet werden, ferner die
Risiken aus der Technik sowie das Einschleppen von Mikrometastasen bei der Reimplantation
(Gutachten S. 52).

Ob das Gutachten des Medizinischen Diensts beim MDS Stand 15.12.2010 auf der Grundlage der einen
Abschnitt weiter oben angefiihrten neueren Literatur widerlegt werden kann, wiirde sich wahrschein-
lich nur in einem erneuten Prozess priifen lassen.
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Insgesamt ist damit nach geltender Rechtslage und aktuellem Stand der Urteile die Kostenerstattung
fiir die Gewinnung und das Einfrieren von Eierstockgewebe durch die GKV ausgeschlossen.

Die Situation in der PKV

Wie der Stellungnahme des Verbands der privaten Krankenkassen zu entnehmen ist (siehe Anhang 2), ist
nach dortiger Meinung eine generelle Aussage nicht zu treffen. Es sei abzugrenzen zwischen reiner Vor-
sorge und der Vorbereitung einer bevorstehenden Kinderwunschbehandlung. Die Frage ist anhand der
allgemeinen Definition des Versicherungsfalls in der PKV (,,medizinisch notwendige Heilbehandlung
einer Krankheit der versicherten Person®) zu beantworten. Zutreffend ist, dass die Antwort bezogen
auf den jeweiligen Einzelfall zu finden ist. Insofern kann sich eine Anfrage auf Finanzierung im Einzelfall
lohnen und sollte eine etwaige Leistungsablehnung der PKV nicht ohne nihere juristische Uberpriifung
hingenommen werden.

Die Situation fiir beihilfeberechtigte Beamtinnen

Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und Bundesbeamtinnen haben aufgrund der Bei-
hilfenverordnungen eine Chance auf Finanzierung. Diese beiden Beihilfeverordnungen sehen in ihrem
Wortlaut Leistungen vor, wenn sie durch Krankheit indiziert sind. Es wird auf die Darstellung im Anhang 3
verwiesen. Fiir die anderen Bundesldnder, deren Beihilfeverordnungen im Wortlaut nicht ausdriicklich
etwas bestimmen, stellt sich die Frage, ob die bestehenden Regelungen so auszulegen sind, dass
man zum gleichen Ergebnis kommt. Auf der Basis des Urteils des Bundesverwaltungsgerichts vom
07.11.2006 [15] diirfte die Antwort ,,ja“ sein. Im Ablehnungsfall durch die Beihilfestelle werden im ein-
zelnen Streitfall die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden haben.

Fazit fiir die Kostenerstattung fiir die Gewinnung und das Einfrieren von Eierstockgewebe

Im Bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung ist fiir Krebspatientinnen eine Kostenerstattung
nach Rechtslage und darauf beruhenden aktuellen Urteilen liickenlos ausgeschlossen. Ob die
Gewinnung und das Einfrieren von Eierstockgewebe und Retransplantation in die Bauchhohle heute
durch die Sozialgerichte aufgrund der jetzt vorliegenden Daten als eine medizinisch anerkannte
Methode zur Herbeifiihrung einer natiirlichen Schwangerschaft anerkannt wiirde, kann nur durch
einen erneuten Prozess geklart werden.

Fiir den Bereich der Privaten Krankenversicherung ist eine Kosteniibernahme denkbar. Die Frage ist
im Einzelfall zu priifen.

Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und im Bund haben aufgrund der dort geltenden
Beihilfenverordnungen eine Chance auf Teilfinanzierung. Fiir die anderen Bundeslander existiert
derzeit keine ausdriickliche Regelung. Hier konnte sich ein Anspruch im Wege der Auslegung des
Gesetzestextes ergeben. Im Streitfall haben die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden.
Rechtsklarheit oder Rechtssicherheit besteht in diesen Bundeslandern derzeit nicht.
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Verlagerungsoperationen zur Verhiitung oder Verminderung von Eierstockschdaden
bei Bestrahlung

Wie bereits weiter oben besprochen, sind die Eierstocke sehr empfindlich auf Bestrahlung [25]. Auf der
anderen Seite ist die Strahlentherapie durch moderne Verfahren in der Lage, das Bestrahlungsfeld sehr
scharf auf den Ort der Tumore zu begrenzen. Trotzdem besteht eine technisch bedingte Unscharfe der
Felder bzw. tritt in der unmittelbaren Umgebung eine Streuung auf. Bei einer Bestrahlung im Beckenbe-
reich konnen daher die Eierstdcke geschadigt werden.

Bestrahlungen im Beckenbereich sind unter anderem bei Gebarmutterhalskrebs, Hodgkin-Lymphom,
Non-Hodgkin-Lymphom oder Sarkomen erforderlich.

Bereits in den 1950er Jahren wurde daher die Idee entwickelt, die Eierstdcke vor einer gezielten Bestrah-
lung im Becken durch eine Operation an eine andere Stelle der Bauchhohle zu verlegen. Dabei werden
einerseits die Erhaltung der Hormonproduktion und andererseits die Mdglichkeit einer Schwanger-
schaft nach Abschluss der onkologischen Therapie angestrebt. In einer aktuellen Metaanalyse wird
eine hohe Erfolgsrate angegeben [26].

Eine solche ,,Transposition“ kann mit verschiedenen Techniken durchgefiihrt werden, in der Regel als
minimal invasiver Eingriff mit einer Bauchhohlenspiegelung. Die Moglichkeit einer solchen Operation
und die Art ihrer Durchfiihrung muss fiir den Einzelfall sorgfaltig abgewogen werden. Dabei spielt auch
eine wesentliche Rolle, ob eine begleitende Chemotherapie geplant ist.

Die Kombination der Verlagerungsoperation mit einer Gewinnung und Konservierung von Eierstock-
gewebe zur Fruchtbarkeitserhaltung kann je nach Fall sinnvoll sein. Auf Einzelheiten kann hier nicht
eingegangen werden. Es wird auf die hervorragende Darstellung von Korell in dem von FertiPROTEKT
herausgegebenen Buch verwiesen [2].

Uberblick iiber den Ablauf und die Kosten bei Verlagerungsoperationen zur Verhiitung oder Verminderung
von Eierstockschdden bei Bestrahlung

Abbildung 5: Verlagerungsoperation der Eierstocke

Durchfiihrung der Operation mit Bauchhdhlenspiegelung in Vollnarkose

Kosten ca. 2.600 €

Beginn der Bestrahlung einige Tage danach

Kosten analog nach eigener Recherche [27].
Erfahrungen von Betroffenen

Erfahrungen von Betroffenen sind uns nicht berichtet worden.
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Kostenerstattung fiir Verlagerungsoperationen zur Verhiitung oder Verminderung von Eierstockschdden

FertiPROTEKT weist darauf hin, dass Kosten fiir Verlagerungsoperationen von den Krankenkassen oft
nicht iibernommen werden [28].

Spezifische Gerichtsurteile zur Erstattung haben wir bei unserer Recherche nicht gefunden.

Erfolgt eine Verlagerungsoperation im Rahmen anderer Operationen, wie z.B. einer Lymphknotenent-
fernung, entstehen nach Angaben von FertiPROTEKT in der Regel keine zusatzlichen Kosten.

Fazit fiir die Kostenerstattung fiir Verlagerungsoperationen zur Verhiitung oder Verminderung von
Eierstockschdaden

Im Bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung werden Krebspatientinnen die Kosten fiir eine
Verlagerungsoperation in der Regel nicht erstattet, es sei denn, dass der Eingriff im Rahmen ande-
rer Operationen erfolgt. Diese Praxis ist aber zu hinterfragen. Gegen ablehnende Entscheidungen
der Krankenkassen sind Rechtsmittel zu erwdgen, auch im Hinblick auf das Urteil des BSG vom
01.02.2010. Aus Griinden der Rechtsklarheit und -sicherheit ist eine Gesetzeserganzung anzustreben.

Fiir den Bereich der Privaten Krankenversicherung ist eine Kosteniibernahme denkbar. Die Frage ist
im Einzelfall zu priifen.

Beihilfeberechtigte Beamtinnen in Rheinland-Pfalz und im Bund haben aufgrund der dort geltenden
Beihilfenverordnungen eine Chance auf Teilfinanzierung. Fiir die anderen Bundeslander existiert
derzeit keine ausdriickliche Regelung. Hier konnte sich ein Anspruch im Wege der Auslegung des
Gesetzestextes ergeben. Im Streitfall haben die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden.
Rechtsklarheit oder Rechtssicherheit besteht in diesen Bundeslandern derzeit nicht.

Junge Manner
Gewinnung, Aufarbeitung und Einfrieren von Spermien

Die Gewinnung von Spermien ist technisch vergleichbar einfach. Das Einfrieren von Spermien ist seit
langem etabliert und weit verbreitet verfiighar. Der Zeitaufwand fiir eine Spermiengewinnung ist
gering, so dass eine Konservierung von Spermien selten durch die akute Behandlungsnotwendigkeit
fiir die Tumorerkrankung begrenzt ist. Gegebenenfalls kann es sinnvoll sein, mehrfach Spermien zu
gewinnen.

Da die Spermien durch den Einfriervorgang und das spatere Auftauen zu etwa 50% ihre Vitalitat
verlieren, muss bei einem geringen Depot (<100.000 Spermien) gepriift werden, ob dies noch eine
effektive Fruchtbarkeitsreserve darstellt [29]. Eine Alternative wdre die Hodengewebsentnahme zur
Spermiengewinnung.
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Bei der Realisierung des Kinderwunsches wiirde in der Regel eine kiinstliche Befruchtung mit In-vitro-
Fertilisation vorgenommen werden miissen. Nur bei sehr guter Samenqualitdt und ausreichender
Grofle des Samendepots konnen ggf. auch weniger komplexe Verfahren der Kinderwunschbehandlung
zur Anwendung kommen, wie die intrauterine Insemination.
Eine Kontamination mit Tumorzellen stellt kein Problem dar.

Uberblick iiber den Gesamtablauf und die Kosten bei der Konservierung von Spermien

Abbildung 6: Fruchtbarkeitserhaltung durch Konservierung von Spermien

Gewinnung der Spermien, Bei Kinderwunsch
Aufbereitung und Einfrieren In-vitro-Fertilisation in der Regel
einschlie3lich Lagerung fiir 1 Jahr mit intrazytoplasmatischer
~ 500 € Spermieninjektion;
nachfolgende Kultivierung

V

Transfer der Embryonen
in den Uterus

Weitere Lagerung
~ 300 € pro Jahr

Zahlen nach FertiPROTEKT [2].

Erfahrungen von Betroffenen

Erfahrungen von Betroffenen werden in den Zuschriften 32, 33, 34 und 35 im Anhang 4 berichtet.
Kostenerstattung fiir die Gewinnung, das Einfrieren und die Lagerung von Spermien

Die Situation in der GKV

Die Rechtslage ist durch verschiedene Urteile auf der Grundlage des SGB V ausdefiniert.

In einem Urteil des Sozialgerichts Nordhausen vom 22.05.2000 [30] wurde die Ubernahme der Kosten
fiir die Lagerung kryokonservierter Spermien durch eine Ersatzkasse abgelehnt. Eine Berufung vor
dem Landessozialgericht [31] und eine Beschwerde vor dem Bundessozialgericht [32] waren erfolglos.

In dem Beschluss des Bundessozialgerichts zur Nichtzulassung der Beschwerde wird in diesem Zusam-
menhang explizit festgestellt,

dass das Einfrieren und Lagern ménnlichen Samens auf unbestimmte Zeit keine Leistung der
Krankenversicherung ist (BSG SozR 3-2200 § 182 Nr 3; ebenso fiir die Kryokonservierung und
Lagerung vorsorglich gewonnener Eizellen fiir die Wiederholung eines Versuchs der Befruch-
tung: BSG SozR 3-2500 § 27a Nr 1).

Allerdings spricht das BSG insoweit von einer ,Wiederholung* des Versuchs und das vorsorgliche Lagern
von Sperma dafiir. Das ist eine andere Situation als das krebsbedingte Konservieren vor erstmaliger
Durchfiihrung einer IVF.
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Seine Auffassung bestatigte das Bundessozialgericht noch einmal in einem weiteren Urteil von 2005 [20]:

Die Kryokonservierung menschlicher Keimzellen gehdrt schon generell nicht zu den Leistungen
nach § 27a SGB V. Der in der Uberschrift der Vorschrift verwendete Begriff der , kiinstlichen
Befruchtung“ erstreckt sich nach der Rechtsprechung des Bundessozialgerichts (BSG) nur auf
Mafinahmen, die dem einzelnen Zeugungsakt entsprechen und unmittelbar der Befruchtung
dienen. MaBnahmen in diesem Sinne ersetzen einen einzelnen (singuliren) Zeugungsakt durch
einen einzelnen/konkreten kiinstlichen Befruchtungsversuch. Die Kryokonservierung von Ei-
und Samenzellen hingegen erfolgt nicht im Hinblick auf einen konkret bevorstehenden Befruch-
tungsversuch, vielmehr werden vorsorglich gewonnene Samenzellen oder imprdgnierte Eizellen
fiir die mdgliche spdtere Wiederholung eines Versuchs der kiinstlichen Befruchtung konserviert.
Das BSG hat insoweit eine Leistungspflicht der Krankenkassen fiir die Kryokonservierung ver-
neint.

Auch das Bayerische Landessozialgericht hat entsprechend in einem Urteil von 2006 die Kosteniiber-
nahme fiir eine Spermien-Konservierung bei Mannern mit Lymphom [33] bzw. Sarkom [34] abgelehnt.
Weitere entsprechende negative Urteile féllten das Sozialgericht Aachen [35], erneut das Bundes-
sozialgericht [18] und das Hessische Landessozialgericht [36].

Die unterschiedliche Rechtssprechung zum Eierstockgewebe und Sperma ist aus medizinischer Sicht
inkoharent. Juristisch ldsst sich die Ungleichbehandlung (mannlich / weiblich) nur damit halten, dass
die Reimplantation von Eierstockgewebe eine natiirliche Schwangerschaft erméglicht / ermdglichen
soll, wohingegen kryokonserviertes Sperma zur kiinstlichen Befruchtung (Insemination oder IVF) fiihrt.

Die Situation in der PKV

Wie der Stellungnahme des Verbands der privaten Krankenkassen zu entnehmen ist (siehe Anhang 2), ist
nach dortiger Meinung eine generelle Aussage nicht zu treffen. Es sei abzugrenzen zwischen reiner
Vorsorge und der Vorbereitung einer bevorstehenden Kinderwunschbehandlung. Die Frage ist anhand
der allgemeinen Definition des Versicherungsfalls in der PKV (,,medizinisch notwendige Heilbehand-
lung einer Krankheit der versicherten Person®) zu beantworten. Zutreffend ist, dass die Antwort
bezogen auf den jeweiligen Einzelfall zu finden ist. Insofern kann sich eine Anfrage auf Finanzierung im
Einzelfall lohnen, und eine etwaige Leistungsablehnung der PKV sollte nicht ohne ndhere juristische
Uberpriifung hingenommen werden.

Die Situation fiir beihilfeberechtigte Beamte

Beihilfeberechtigte Beamte in Rheinland-Pfalz und Bundesbeamte haben aufgrund der Beihilfenver-
ordnungen eine Chance auf Finanzierung. Diese beiden Beihilfeverordnungen sehen in ihrem Wortlaut
Leistungen vor, wenn sie durch Krankheit indiziert sind. Ein Urteil des Bundesverwaltungsgerichtes
vom 07.11.2006 [15] ist im Zusammenhang mit der Regelung in Rheinland-Pfalz zu sehen. Ein Beamter
des Landes Rheinland-Pfalz hatte auf Beihilfe fiir die Kryokonservierung von Spermien bei seinem an
Hodenkrebs erkrankten Sohn geklagt. Das Bundesverwaltungsgericht gab ihm Recht. Es wird auf die
Darstellung im Anhang 3 verwiesen.

Fir die anderen Bundesldander, deren Beihilfeverordnungen im Wortlaut nicht ausdriicklich etwas
bestimmen, stellt sich die Frage, ob die bestehenden Regelungen so auszulegen sind, dass man zum
gleichen Ergebnis kommt. Auf der Basis des Urteils des Bundesverwaltungsgerichts vom 07.11.2006 [15]
diirfte die Antwort ,,ja“ sein. Im Ablehnungsfall durch die Beihilfestelle werden im einzelnen Streitfall
die Verwaltungsgerichte dariiber zu entscheiden haben.
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Fazit fiir die Kostenerstattung fiir das Aufarbeiten, das Einfrieren und die Lagerung von Spermien

Im Bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung ist fiir Krebspatienten eine Kostenerstattung nach
Rechtslage und darauf beruhenden Urteilen liickenlos ausgeschlossen.

Fiir den Bereich der Privaten Krankenversicherung ist eine Kosteniibernahme denkbar. Die Frage ist
im Einzelfall zu priifen.

Beihilfeberechtigte Beamte in Rheinland-Pfalz und wenn sie Bundesbeamte sind, haben aufgrund der
geltenden Beihilfeverordnungen eine Chance auf Teilfinanzierung. Fiir Rheinland-Pfalz existiert ein
entsprechendes Urteil des Bundesverwaltungsgerichts vom 07.11.2006 [15]. Fiir die anderen Bundes-
lander existieren derzeit keine ausdriickliche Regelungen. Hier kénnte sich ein Anspruch im Wege
der Auslegung des Gesetzestextes ergeben. Im Streitfall haben die Verwaltungsgerichte dariiber zu
entscheiden. Rechtsklarheit oder Rechtssicherheit besteht in diesen Bundeslandern derzeit nicht.

Gewinnung und Einfrieren von Hodengewebe

Etwa 20% der Tumorpatienten haben eine Azoospermie (keine aktiven Spermien) oder kdnnen keine
Spermien hervorbringen. In diesen Fallen ist eine Hodengewebsentnahme mit dem Ziel der testikuldren
Spermienextraktion (TESE) die Alternative [29].

Das Gewebe wird in Vollnarkose in einer kleinen Operation nach Freilegung der Hoden mit mikro-
chirurgischer Technik gewonnen. Die Spermien werden im Verbund mit dem gewonnenen Hodenge-
webe eingefroren. Nach dem Wiederauftauen kénnen Spermien gewonnen und fiir eine kiinstliche
Befruchtung von Eizellen genutzt werden. Daher stellt auch in diesem Fall eine mogliche Tumorzellkon-
tamination des Hodens kein Problem dar.

Bei Kinderwunsch werden die aus dem Hodengewebe nach dem Auftauen gewonnenen Spermien fiir
eine kiinstliche Befruchtung mittels der intrazytoplasmatischen Spermieninjektion (ICSI) eingesetzt.

Fiir weitergehende Informationen zum Verfahren wird auf die Darstellung in der Publikation von
FertiPROTEKT verwiesen [29].

Uberblick iiber den Gesamtablauf und die Kosten bei der Konservierung von Hodengewebe

Abbildung 7: Fruchtbarkeitserhaltung durch Konservierung von Hodengewebe

Entnahme des Gewebes nach
Freilegung der Hoden, Mit Abstand nach Abschluss
Entnahme in mikrochirurgischer der Tumortherapie
bzw. mikroskopisch assistierter Auftauen des Gewebes,
Technik und Einfrieren Gewinnung von Spermien und
~ 800 - 1.500 € Einsatz bei einer kiinstlichen
Befruchtung und
intrazytoplasmischer
Spermieninjektion (ICSI)

Weitere Lagerung
~ 300 € pro Jahr

Kosten nach [37].
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Erfahrungen von Betroffenen

Erfahrungen von Betroffenen sind uns nicht berichtet worden.

Kostenerstattung fiir die Gewinnung, das Einfrieren und die Lagerung von Hodengewebe

Die Situation in der GKV

Spezifische Gerichtsurteile zur Gewinnung und zum Einfrieren von Hodengewebe sind bei unserer
Recherche nicht gefunden worden. Es ist jedoch anzunehmen, dass analog zur Spermienkonservierung
eine Finanzierung der testikularen Spermienextraktion (TESE) mit Kryokonservierung im Rahmen der
GKV nicht erfolgt.

Die Situation in der PKV

Wie der Stellungnahme des Verbands der privaten Krankenkassen zu entnehmen ist (siehe Anhang 2),
ist eine generelle Aussage nicht zu treffen. Insofern kann sich ein Antrag auf Finanzierung im Einzelfall
lohnen. Die Erwartungen sollten jedoch nicht so hoch gesetzt werden.

Die Situation fiir beihilfeberechtigte Beamte

Beihilfeberechtigte Beamte in Rheinland-Pfalz und Bundesbeamte kénnten aufgrund der Beihilfenver-
ordnungen eine Chance auf Finanzierung haben. Es wird auf die Darstellung im Anhang 3 verwiesen.

Fazit fiir die Kostenerstattung fiir Gewinnung und Einfrieren von Hodengewebe

Im Bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung ist fiir Krebspatienten eine Kostenerstattung
analog zur Kryokonservierung von Spermien sehr unwahrscheinlich bis ausgeschlossen.

Fiir den Bereich der Privaten Krankenversicherung ist eine Kosteniibernahme denkbar. Die Frage ist
im Einzelfall zu priifen.

Beihilfeberechtigte Beamte in Rheinland-Pfalz und wenn sie Bundesbeamte sind, haben aufgrund
der geltenden Beihilfeverordnungen eine Chance auf Teilfinanzierung. Fiir die anderen Bundeslander
existieren derzeit keine ausdriicklichen Regelungen. Hier kdnnte sich ein Anspruch im Wege der
Auslegung des Gesetzestextes ergeben. Im Streitfall haben die Verwaltungsgerichte dariiber zu
entscheiden. Rechtsklarheit oder Rechtssicherheit besteht in diesen Bundeslandern derzeit nicht.
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Forderungen

Rechtslage und Versicherungsbedingungen miissen angepasst werden, um die
Fruchtbarkeitserhaltung fiir junge Patientinnen und Patienten mit Krebs zu
ermoglichen.

Das SGB V muss erganzt werden!

Das SGB V ist von zentraler Bedeutung fiir die Kostenerstattung fruchtbarkeitserhaltender MaBnahmen
fiir junge Krebspatientinnen und Krebspatienten, die in der gesetzlichen Krankenkasse versichert sind.

Um eine Kosteniibernahme zu erreichen, muss das SGB V angepasst werden. Es bediirfte nur einer
Anderung im Satz 5 des § 27 SGB V ,,Krankenbehandlung* (Abs. 1).

Der bisherige Wortlaut des Gesetzes ist an dieser Stelle:

Zur Krankenbehandlung gehéren auch Leistungen zur Herstellung der Zeugungs- oder Empfdng-
nisfahigkeit, wenn diese Fihigkeit nicht vorhanden war oder durch Krankheit oder wegen einer
durch Krankheit erforderlichen Sterilisation verlorengegangen war.

Der Wortlaut miisste in der folgenden Weise gedndert werden:

Zur Krankenbehandlung gehdren auch Leistungen zur Herstellung oder Bewahrung der Zeu-
gungs- oder Empfingnisfihigkeit einschlieflich der Entnahme, Aufbereitung, Kryokonservie-
rung, Lagerung und spdteren Wiederverwendung von weiblichen und mdnnlichen Keimzellen
und Keimgewebe fiir eine natiirliche oder kiinstliche Befruchtung, wenn diese Féhigkeit nicht
vorhanden war oder durch Krankheit oder wegen einer durch Krankheit erforderlichen Sterilisa-
tion oder anderen erforderlichen Therapie verlorengegangen war oder gefihrdet ist.

Die Formulierung wiirde die Kosteniibernahme fiir die Entnahme, Konservierung und Lagerung ermog-
lichen und damit den unmittelbaren Druck von den jungen Patientinnen und Patienten mit Krebs in der
Situation der Diagnosestellung und vor der Aufnahme der Therapie nehmen.

Nicht beinhaltet wdren die Kosten fiir eine spatere kiinstliche Befruchtung. Hier miisste in einem weiteren
Schritt iiber entsprechende Mafinahmen des Gesetzgebers nachgedacht werden, die jedoch unserer
Einschatzung nach eine langere Diskussion erfordern und daher gegenwadrtig nicht angestrebt werden.

Die Versicherungsbedingungen der privaten Krankenversicherungen
miissen angepasst werden.

Junge privat versicherte Krebspatientinnen und -patienten verfiigen nicht unbedingt {iber ein hohes Ein-
kommen. So kénnen sich bspw. auch Studierende privat versichern.

Die privaten Krankenversicherungen bieten ihre Leistungen entsprechend ihrer Allgemeinen Versiche-
rungsbedingungen (AVB) und Tarifbedingungen (TB) an. Sie sind aber uneinheitlich gestaltet. Die Ver-
sicherungsbedingungen sollten so angepasst werden, dass eine Fruchtbarkeitserhaltung fiir die jungen
Krebspatientinnen und -patienten finanziell abgesichert ist.
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Die Beihilfenverordnungen fiir Beamtinnen und Beamte miissen im Sinne einer Finan-
zierung der Fruchtbarkeitserhaltung fiir junge Krebspatientinnen und Krebspatienten
angepasst werden.

Fiir die Finanzierung der Fruchtbarkeitserhaltung junger Beamtinnen und Beamter mit einer Krebserkran-
kung bestehen in den Beihilfenverordnungen der Lander und des Bundes unterschiedliche Regelungen.
Dieser Zustand ist unertraglich. Die anderen Bundeslander miissen ihre Beihilfeverordnungen nach dem
Vorbild von Bund oder Rheinland-Pfalz dndern, damit die Finanzierung der fruchtbarkeitserhaltenden
Mafinahmen fiir die jungen Krebspatientinnen und -patienten abgesichert ist.

Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

Rund 2.000 Kinder und 15.000 junge Menschen zwischen 18 und 39 Jahren erkranken jedes Jahr an
Krebs. Gliicklicherweise kénnen heute etwa 80 % dieser jungen Patienten geheilt werden. Bei einem
Teil der Betroffenen fiihrt jedoch die notwendige Behandlung mit Medikamenten, Bestrahlung und
Operation zur Unfruchtbarkeit.

Methoden zur Erhaltung der Fruchtbarkeit durch Konservierung und Einlagerung von Keimzellen oder
Keimgewebe, in manchen Fallen auch durch spezielle Operationsverfahren, sind nach medizinischem
Standard gut etabliert. Auch bei Kindern ab 13 Jahren ist meist eine Gewinnung von reifen Keimzellen
moglich. Betroffen sind rund 500 Jugendliche zwischen 13 und 18 Jahren [1].

Diese Vorsorge wiirde vielen geheilten Krebspatientinnen und -patienten in ihrem spadteren Leben
ermoglichen, eigene Kinder zu bekommen. Sie muss allerdings vor dem Beginn der Therapie erfolgen.

Eine Finanzierung dieser Methoden zur Fruchtbarkeitserhaltung sieht das SGB Vals zentrales Regel-
werk unseres Solidarsystems jedoch fiir die grofRe Mehrzahl der Falle nicht vor.

Die entstehende finanzielle Belastung liegt fiir junge Frauen bei Betrdgen zwischen 3.500 und 4.300
Euro und fiir junge Manner um ca. 500 Euro. Dariiber hinaus entstehen fiir Frauen und Manner jdhrliche
Folgekosten fiir die Lagerung von Zellen oder Gewebe in Héhe von ca. 300 Euro.

So entsteht die Notlage, dass sich die jungen Patientinnen und Patienten in der kurzen Zeit zwischen
Diagnose der Krebserkrankung und der anstehenden dringlichen und oft eingreifenden Therapie um
eine Finanzierung bemiihen miissen, wenn sie die Chance auf eigene Kinder erhalten wollen.

Das Problem konnte durch die Anpassung nur eines Satzes im SGB V geldst werden.

Im Sinne der Sache und der Gerechtigkeit sollte eine entsprechende Anpassung der Versicherungsbe-
dingungen der privaten Krankenversicherungen und der Beihilfenverordnungen fiir Beamte vorgenom-
men werden.
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Anhang 1: Die Bestimmungen des SGB V zur Leistungspflicht fiir Krankenbe-
handlung und kiinstliche Befruchtung

Wir beziehen uns hier auf die aktuelle Version des SGB V zuletzt geandert am 18.07.2017 [38].

Zwei Abschnitte im SGB V sind fiir die Fruchtbarkeitserhaltung von Bedeutung. In § 27 Abs. 1des SGB V
wird der Leistungsanspruch der Versicherten im Rahmen der Krankenbehandlung definiert. Im letzten
Satz des Absatzes 1 wird festgelegt, dass auch Leistungen zur Wiederherstellung der Empfangnisfa-
higkeit zur Krankenbehandlung gehdren. Aus dem Urteil des Bundessozialgerichts vom 10.02.2010
geht hervor, dass von dieser Bestimmung nur BehandlungsmaBBnahmen erfasst werden, die dazu
fiihren sollen, dass auf natiirlichem Wege Kinder gezeugt werden kénnen [23]. Dies ist z.B. bei der
Konservierung und Retransplantation von Eierstockgewebe grundsatzlich der Fall, nicht jedoch bei der
Spermienkonservierung, da hier eine kiinstliche Befruchtung notwendig ist. Fiir diesen Fall gelten die
Bestimmungen des § 27 a. In der Folge sind beide Texte dokumentiert.

§ 27 Krankenbehandlung

(1) Versicherte haben Anspruch auf Krankenbehandlung, wenn sie notwendig ist, um eine Krank-
heit zu erkennen, zu heilen, ihre Verschlimmerung zu verhiiten oder Krankheitsbeschwerden zu
lindern. Die Krankenbehandlung umfasst

1. Arztliche Behandlung einschlieflich Psychotherapie als drztliche und psychothera-
peutische Behandlung,

2. zahndrztliche Behandlung,

2a. Versorgung mit Zahnersatz einschliefSlich Zahnkronen und Suprakonstruktionen,
Versorgung mit Arznei-, Verband-, Heil- und Hilfsmitteln,

hdusliche Krankenpflege und Haushaltshilfe,

Krankenhausbehandlung,

S A

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation und ergdnzende Leistungen.

Zur Krankenbehandlung gehdrt auch die palliative Versorgung der Versicherten. Bei der
Krankenbehandlung ist den besonderen Bediirfnissen psychisch Kranker Rechnung zu tragen,
insbesondere bei der Versorgung mit Heilmitteln und bei der medizinischen Rehabilitation. Zur
Krankenbehandlung gehdren auch Leistungen zur Herstellung der Zeugungs- oder Empfing-
nisfahigkeit, wenn diese Fihigkeit nicht vorhanden war oder durch Krankheit oder wegen einer
durch Krankheit erforderlichen Sterilisation verlorengegangen war.

Der Anspruch auf Leistungen zur kiinstlichen Befruchtung ist in § 27 a geregelt:
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§ 27a Kiinstliche Befruchtung

(1) Die Leistungen der Krankenbehandlung umfassen auch medizinische MaBnahmen zur
Herbeifiihrung einer Schwangerschaft, wenn

1. diese Mafinahmen nach drztlicher Feststellung erforderlich sind,

2. nach drztlicher Feststellung hinreichende Aussicht besteht, dass durch die Mafnah-
men eine Schwangerschaft herbeigefiihrt wird; eine hinreichende Aussicht besteht
nicht mehr, wenn die Mainahme drei Mal ohne Erfolg durchgefiihrt worden ist,



3. die Personen, die diese Mafsinahmen in Anspruch nehmen wollen, miteinander verhei-
ratet sind,

4. ausschlieflich Ei- und Samenzellen der Ehegatten verwendet werden und

5. sichdie Ehegatten vor Durchfiihrung der Mafinahmen von einem Arzt, der die Behand-
lung nicht selbst durchfiihrt, iiber eine solche Behandlung unter Beriicksichtigung ih-
rer medizinischen und psychosozialen Gesichtspunkte haben unterrichten lassen und
der Arzt sie an einen der Arzte oder eine der Einrichtungen iiberwiesen hat, denen eine
Genehmigung nach § 121a erteilt worden ist.

(2) Absatz 1 gilt auch fiir Inseminationen, die nach Stimulationsverfahren durchgefiihrt wer-
den und bei denen dadurch ein erhéhtes Risiko von Schwangerschaften mit drei oder mehr
Embryonen besteht. Bei anderen Inseminationen ist Absatz 1 Nr. 2 zweiter Halbsatz und Nr. 5
nicht anzuwenden.

(3) Anspruch auf Sachleistungen nach Absatz 1 besteht nur fiir Versicherte, die das 25. Lebens-
jahr vollendet haben; der Anspruch besteht nicht fiir weibliche Versicherte, die das 4o0. und fiir
mdnnliche Versicherte, die das 50. Lebensjahr vollendet haben. Vor Beginn der Behandlung ist
der Krankenkasse ein Behandlungsplan zur Genehmigung vorzulegen. Die Krankenkasse iiber-
nimmt 50 vom Hundert der mit dem Behandlungsplan genehmigten Kosten der Ma3nahmen, die
bei ihrem Versicherten durchgefiihrt werden.

(4) Der Gemeinsame Bundesausschuss bestimmt in den Richtlinien nach § 92 die medizinischen
Einzelheiten zu Voraussetzungen, Art und Umfang der Mainahmen nach Absatz 1.
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Anhang 2: Stellungnahme der Pressestelle des Verbands der Privaten
Krankenversicherung e.V.

Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs hatte am 17.04.2017 eine Anfrage an den Ver-
band der Privaten Krankenversicherung e.V. gerichtet und nach der Finanzierung einer vorsorglichen
Kryokonservierung von Eizellen fiir junge Patientinnen vor einer Krebsbehandlung gefragt.

Die Antwort ist in der Folge dokumentiert:
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Die Frage, ob die Kosten fiir eine Krykonservierung bei einer bevorstehenden Chemotherapie von
der privaten Krankenversicherung erstattet werden, hdngt vom Einzelfall ab und ist aufgrund der
komplexen Materie nicht so einfach (und pauschal) zu beantworten.

Die Kryokonservierung, also das vorsorgliche Einfrieren von Eizellen fiir eine mdgliche Kinder-
wunschbehandlung zu einem spdteren Zeitpunkt, gehért in der Regel nicht zum Leistungs-
umfang in der Privaten Krankenversicherung (PKV). Der Versicherungsfall in der PKV tritt ein,
wenn eine medizinisch notwendige Heilbehandlung vorliegt. Das vorsorgliche Einfrieren von
Eizellen aufSerhalb eines Zyklus der kiinstlichen Befruchtung stellt dagegen grundsdtzlich eine
prdventive Leistung dar, die keinen Versicherungsfall auslost und deren Kosten daher nicht
erstattungsfdhiqg sind.

Differenziert sind jedoch jene Fille zu betrachten, in denen die Kryokonservierung konkret
im Rahmen einer Kinderwunschbehandlung erfolgt. Ma3nahmen der Kryokonservierung kénnen
insoweit — sofern die iibrigen Voraussetzungen fiir die Kostenerstattung der kiinstlichen
Befruchtung nach Mafgabe der Rechtsprechung des Bundesgerichtshofs (BGH) vorliegen —
erstattungsfdhig sein, wenn diese unter Beriicksichtigung der Umstdnde notwendig ist, d.h. den
Erfolg der kiinstlichen Befruchtung sicherstellen.

Ob nun die rein vorsorgliche Kryokonservierung im Rahmen einer Krebstherapie erstattungs-
fdhig ist, kann nur im Einzelfall gepriift werden. Voraussetzung wire, dass die Kryokonservie-
rung nach medizinischen Mafstiben als Standard einzuschdtzen ist. Das diirfte der Fall sein,
wenn die konkrete Krebstherapie mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlichkeit zu einer
Unfruchtbarkeit fiihrt. Die Wirkung einer Chemotherapie auf die Fruchtbarkeit kann nicht gene-
rell vorhergesagt werden. Sie ist von vielen Faktoren abhdngig: vom Geschlecht, vom Alter des/
der Patienten/tin, von der Art des Chemotherapeutikums oder auch des zugrundeliegenden
Tumors. Demzufolge ist eine individuelle Einschdtzung fiir jeden Fall erforderlich, um das Risiko
einer dauerhaften Infertilitit durch eine Chemotherapie einschdtzen zu kénnen.

Die Frage nach dem Ehestatus als Bedingung fiir die Kosteniibernahme ist zwar fiir die PKV
hdchstrichterlich nicht entschieden, aber die Kinderwunschbehandlungen werden in der PKV
unseres Wissens nach auch bei unverheirateten Paaren iibernommen. Viele Versicherer haben
diese Leistungsbeschreibung in die neueren Tarifbedingungen mit aufgenommen.



Anhang 3: Beihilfe fiir Beamte: positive Regelungen fiir junge Erwachsene
mit Krebs

Die Beihilfe fiir Beamte ist nach Bundeslandern und im Bund mit verschiedenen Beihilfeverordnungen
geregelt. Bei einer umfangreichen Recherche haben wir in Rheinland-Pfalz [39] und beim Bund [40]
Beihilferegelungen gefunden, die fiir die Fruchtbarkeitserhaltung positiv sind.

Zundchst die Regelung in der Beihilfenverordnung Rheinland-Pfalz (BVO):

§ 50 Kiinstliche Befruchtung

(1) Beihilfefdhig sind die Aufwendungen fiir medizinische MaBnahmen zur Herbeifiihrung einer
Schwangerschaft, wenn

1. diese nach drztlicher Feststellung erforderlich sind,

2. nach drztlicher Feststellung eine hinreichende Aussicht besteht, eine Schwanger-
schaft herbeizufiihren,

3. die Personen, die die Maf3inahmen in Anspruch nehmen wollen, miteinander
verheiratet sind,

4. ausschlieflich Ei- und Samenzellen des Ehepaares verwendet werden,

5. sich das Ehepaar vor Durchfiihrung der Mafinahmen von einer Arztin oder einem
Arzt, die oder der die Mafinahmen nicht selbst durchfiihrt, hat beraten und
unterrichten lassen,

und

6. die Ehefrau das 25. aber noch nicht das 4o0. Lebensjahr und der Ehemann das
25. aber noch nicht das 50. Lebensjahr vollendet haben.

(2) Im Falle einer

1. In-Vitro-Fertilisation mit anschliefendem Embryotransfer oder Transfer der Gameten
sind vier Behandlungen und

2. Insemination sind fiinf Behandlungen, bei entsprechender positiver drztlicher Prog-
nose weitere drei Behandlungen beihilfefihig; dariiberhinausgehende Aufwendun-
gen sind nicht beihilfefdhig.

(3) Neben Aufwendungen nach den §§ 11, 21, 24 bis 26, 29 und 30 sind auch die Aufwendungen
fiir die Gewinnung, die Aufbereitung, die Tiefkiihlung und die Lagerung von Ei- oder Samenzellen
und Embryonen beihilfefdhig, wenn diese im Zusammenhang mit einer Mafinahme nach Absatz 1
stehen oder unmittelbar durch eine Krankheit bedingt sind.

(4) Aufwendungen nach den Absiitzen 1 bis 3 sind der Person zuzuordnen, bei der die Leistung
durchgefiihrt wird.

Ein Urteil des Bundesverwaltungsgerichtes vom 07.11.2006 [15] ist im Zusammenhang mit dieser Rege-
lung zu sehen. Ein Beamter des Landes Rheinland-Pfalz hatte auf Beihilfe fiir die Kryokonservierung
von Spermien bei seinem an Hodenkrebs erkrankten Sohn geklagt. Das Bundesverwaltungsgericht
gab ihm Recht. Die umfangreiche Begriindung kann hier nicht diskutiert werden.
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Die Beihilfeverordnung fiir Beamtinnen und Beamte des Bundes [40] weist eine dhnliche Regelung auf.
Allerdings steht sie hier unter dem Vorbehalt der Zustimmung der obersten Dienstbehérde und des
Bundesinnenministeriums:

40

§ 43 Kiinstliche Befruchtung, Sterilisation, Empfdngnisregelung und Schwangerschaftsabbruch

(1) Aufwendungen fiir eine kiinstliche Befruchtung einschlieflich der Arzneimittel, die im Zusam-
menhang damit verordnet werden, sind beihilfefihig, soweit deren Inhalt und Ausgestaltung
den Grundsdtzen nach § 27a des Fiinften Buches Sozialgesetzbuch entsprechen.

(2) Aufwendungen, die (iber die kiinstliche Befruchtung hinausgehen, insbesondere die Kryo-
konservierung von Samenzellen, imprignierten Eizellen oder noch nicht transferierten
Embryonen, sind aufSer in den Fillen des Satzes 2 nicht beihilfefdhig. Aufwendungen fiir eine
Kryokonservierung sind beihilfefdhig, wenn die Kryokonservierung unmittelbar durch eine
Krankheit bedingt ist und die oberste Dienstbehérde zugestimmt hat. Die oberste Dienst-
behérde hat vor ihrer Zustimmung das Einvernehmen mit dem Bundesministerium des Innern
herzustellen.



Anhang 4: Die Stimmen der Betroffenen
Einfiihrung und Dank

Fragen rund um das Thema Fruchtbarkeitserhaltung bei jungen Erwachsenen mit Krebs werden in
Deutschland nur in straflich vernachlassigter Weise diskutiert. Das wird besonders an der Tatsache
deutlich, dass die Kosten fiir die entsprechenden Mafinahmen von den Krankenkassen in den meisten
Fallen nicht ibernommen werden.

Es ist ein zentrales Anliegen der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs, die Sicht der
jungen Betroffenen zu erfahren und der Offentlichkeit deutlich zu machen. Wir haben daher eine
Umfrage bei jungen Erwachsenen mit Krebs zu diesem Thema durchgefiihrt. Das Anschreiben zur
Umfrage ist auf der folgenden Seite dargestellt.

Die Reaktionen der Betroffenen haben uns {iberwiltigt. Zundchst hatten wir gar nicht geplant, die
Antworten zu veroffentlichen. Vielmehr wollten wir uns ein Bild machen und dann weitere Schritte
planen.

Uns haben zahlreiche, sehr personliche und zum Teil auch erschiitternde Erfahrungen erreicht. Es wird
ein tiefer Einblick in die Fragen und Note junger Erwachsener mit Krebs zum Thema Familie und Kinder-
wunsch und in ihr Erleben in der Situation der Diagnosestellung und der bevorstehenden Therapie
gegeben.

Wir glauben, dass eine solche Zusammenstellung von Stimmen bisher einmalig ist und sind davon
iberzeugt, dass die Stimmen der jungen Erwachsenen in die 6ffentliche Debatte gehdren. Wir haben
alle Texte anonymisiert und die Zustimmung fiir eine Veroffentlichung eingeholt.

Bei der Bearbeitung der Stellungnahmen haben wir uns ausschlie3lich auf die Anonymisierung von
Namen, Orten, genannten Akteuren und Institutionen sowie auf eine minimale redaktionelle Bearbei-

tung beschrankt.

Selbstverstandlich ist diese Sammlung nicht reprasentativ. Aber: Wir haben keine Stellungnahmen
ausgelassen, es sei denn, es wurde von den Betroffenen gewiinscht.

So ist eine Dokumentation entstanden, die wir der Politik, der Laien- sowie der Fachoffentlichkeit, allen
Interessierten, der Arzteschaft sowie allen im Gesundheitswesen Tatigen dringend ans Herz legen méchten.

Die vorliegende Sammlung ware ohne das Vertrauen der Betroffenen in unsere Stiftung nicht maglich
gewesen. lhnen gebiihrt unser besonderer Dank.

G e a

Prof. Dr. med. Mathias Freund Michael Oldenburg
Kuratoriumsvorsitzender Vorstand
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Die Umfrage

Am 11. Mai 2017 wurde die untenstehende Umfrage an alle mit uns in Kontakt stehenden Betroffenen
verschickt. Eine gekiirzte Form der Umfrage wurde am gleichen Tage (iber Facebook veroffentlicht.

Liebe Freundinnen und Freunde,

Krebsbehandlungen kdnnen zu einem Verlust oder einer Beeintrachtigung der Fruchtbarkeit fiihren.
Die Entnahme und das Einfrieren von Spermien oder Eizellen vor der Therapie kann die Chance auf
eigene Kinder bewahren. Aber: Nicht alle Patientinnen und Patienten werden darauf hingewiesen.
Und: Die Krankenkassen iibernehmen die Kosten meist nicht.

Wir mochten das Problem an die Offentlichkeit bringen. Schickt uns Eure Erfahrungen und Eure
Antworten auf die untenstehenden Fragen an unsere Mail-Adresse. Mit den Fragen wollen wir Euch
nur Orientierung geben. Ihr konnt sie in Stichworten oder ausfiihrlich beantworten. Wir behandeln
Eure E-Mails selbstverstdndlich vertraulich!

1. Angaben zur Person
a. Geschlecht
b. Alter zum Diagnosezeitpunkt
c. heutiges Alter

2. Fragen zum Thema Fruchtbarkeitserhalt

a. Diagnosezeitpunkt
Ist das Thema Fruchtbarkeitserhalt zum Diagnosezeitpunkt von Deiner Arztin oder
Deinem Arzt angesprochen worden? (ja/nein/Kommentar)
Hast Du Dich zum Diagnosezeitpunkt fiir fruchtbarkeitserhaltende Manahmen entschieden?
(ja/nein/Kommentar)

b. Deine heutige Sicht
Wiirdest Du Dich heute anders entscheiden? (ja/nein/Kommentar)

Herzlichen Dank!

Euer Stiftungsteam
Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
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Die Zuschriften

(1) 16.05.2017 weiblich, 19 Jahre alt bei der
Diagnose ihrer Krebserkrankung

Ich bin heute 28 Jahre alt.

Ist das Thema Fruchtbarkeitserhalt zum Diag-
nosezeitpunkt von Deiner Arztin oder Deinem
Arzt angesprochen worden?

Nein, ich war jedoch auch auf einer Kinder-
station, wobei das ja auch egal sein sollte.

Hast Du Dich zum Diagnosezeitpunkt fiir frucht-
barkeitserhaltende Mafinahmen entschieden?

Ja, ich habe mich informiert und das eingefor-
dert. Ich habe Eizellen einfrieren lassen und mir
zum Schutz Dreimonatsspritzen geben lassen.

Wiirdest Du Dich heute anders entscheiden?

Nein, ich habe gehort, dass manche das selbst
bezahlen miissen. Ich musste das nicht.

(2) 16.05.2017 weiblich, 20 Jahre alt bei der
Diagnose der Krebserkrankung

Heute bin ich 23 Jahre alt.

Nachdem die Diagnose zu 100 Prozent fest-
stand, hat mich meine Arztin auf das Thema
Fruchtbarkeitserhalt aufmerksam gemacht.
Mir wurden verschiedene Moglichkeiten auf-
gezahlt, wie ich in diesem Fall vorgehen kann
und welche Moéglichkeiten sinnvoller fiir mich
personlich wadren. Allerdings waren die Maf3-
nahmen mit Kosten verbunden, die nicht von
der Krankenkasse iibernommen werden.

Diese musste ich privat zahlen bzw. mir Unter-
stiitzung von meinen Eltern holen, da ich
mich in der Ausbildung befand und das Geld
(insgesamt ca. 3.000 bis 4.000 ) nicht allein
aufbringen konnte.

Deine heutige Sicht:

Ichbereue meine Entscheidungnichtundwiirde
mich auch heute noch so entscheiden, auch
wenn es mit hohen Kosten verbunden ist.

Wie meine Entscheidung ausfallen wiirde,
wenn ich bereits eine eigene Familie habe,
kann ich nicht beurteilen... aber mit meinen
23 Jahren wiirde ich es definitiv wieder
genauso machen.

(3) 12.05.2017 weiblich, 22 Jahre alt bei der
Diagnose ihrer Krebserkrankung

Ich bin heute 33 Jahre alt.

Das Thema kam nicht bei der ersten Diagnose
auf. Ich selbst habe es mit 23 nach zehn Zyklen
ChemokurzvordererstenTransplantationange-
sprochen. Daraufhin habeich nureine Hormon-
spritze bekommen.

Wenn ich die Moglichkeit gehabt hatte, hatte
ich auf jeden Fall Eizellen einfrieren lassen.
Am besten natiirlich beim ersten Krebs. Da
wadren mir auch die Lagerkosten egal gewe-
sen. Jetzt kann ich wohl keine eigenen Kinder
bekommen. Vieleicht ist die Eizellspende im
Ausland mal eine ,,Bewadltigungsstrategie.

(4) 11.05.2017 weiblich 23 Jahre alt bei der
Diagnose eines Morbus Hodgkin

Hallo, ich ,,hatte*“ einen Morbus-Hodgkin von
2014 bis 2016. Also ich war ,,damals*“ 23 Jahre
alt. Hingewiesen wurde ich schon und meine
Onkologin wollte auch erst mit der Chemo-
therapie beginnen, wenn ich mindestens ein
Gesprdch bei der Kinderwunschpraxis hatte.
Ich wurde am Folgetag vom Krankenhaus aus
dorthin gefahren und beraten. Sehr gut, wie
ich finde.

Wir haben 50 Prozent Eizellen direkt befruchtet
einfrieren lassen und die anderen 50 Prozent
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unbefruchtet. Dennoch hat die Vorbehandlung
und Entnahme gute 3.500,00 Euro gekostet
und mein (Jetzt-)Mann und ich hatten das Geld
einfach mal spontan nicht, wie es meistens
ist. Die Krankenkasse lehnte die Kosteniiber-
nahme mit der Begriindung ab, dass ich keine
25 Jahrealt und unverheiratet bin. Meine Mutter
ist finanziell eingesprungen und jetzt zahlen
wir pro Halbjahr 167,00 Euro fiir die Lagerung...

Laut meiner Arztin sieht es so aus, als kénnte
ich (wieder) Kinder bekommen... sprich, es war
wahrscheinlich umsonst fiir uns. Aber wenn
es so ist, konnen wir es spenden. Bei den
befruchteten dann natiirlich nur, wenn mein
Ehemann dazu stimmt.

Mal schauen, ob ich so jemandem helfen kann.
Immerhin zahlen wir fleif3ig das Geld an meine
Mutter zuriick und fiir die fortlaufend entste-
henden Kosten der Praxis.

(5) 11.05.2017 weiblich, 24 Jahre alt bei der
Diagnose ihrer Krebserkrankung

Ich bin heute 33 Jahre alt. Ich habe mit 24
Jahren 2008 meine Krebsdiagnose erhalten.
In ersten Operationen wurde ein Eierstock
entfernt. Die Arzte sagten, ich solle mir grund-
satzlich Gedanken machen, ob ich Kinder
haben mochte oder nicht.

Ich sagte, dass ich eine solche Entscheidung
jetzt nicht 100-prozentig treffen kann. Wenn
es aber der Krebs erfordert, sollten sie den
Eierstock und die Gebarmutter entnehmen
und damit auf Nummer sicher gehen.

Daraufhin wurde in der folgenden Operation
mein Unterleib total operiert.

Mit dem =zeitlichen Abstand jetzt, wdre ich
gerne dariiber aufgeklart worden, dass es die
Méoglichkeit gibt, Eizellen zu entnehmen und
einzufrieren. Dieses ist leider nicht geschehen.
Ein zentrales Thema war noch Jahre nach
Beendigung der Therapie das Zuriickfinden ins
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Leben. Dahingehend hat die junge Erwachsenen
Reha in der spezialisierten Rehabilitationsklinik
eine zentrale Rolle gespielt.

Aber auch nach der Reha war das Einfinden
in den Alltag und die Ausrichtung einer neuen
Lebensplanung nicht einfach.

(6) 12.05.2017 weiblich, 24 Jahre alt bei
Diagnose einer akuten lymphatischen Leu-
kdmie

Ich bin heute 27 Jahre alt und hatte jetzt einen
Krankheitsriickfall.

Meine erste Diagnose (Akute Lymphatische
Leukdmie) war freitags, und samstags ging
direkt die Chemo los, somit war keine Zeit fiir
eine Entnahme von Eizellen oder Eierstock-
gewebe, alternativ wurde mir damals Zoladex
(GnRH-Agonist) gespritzt um die Eierstocke in
kiinstliche Wechseljahre zu versetzen, da man
davon ausging, dass das die Eierstocke vor der
Chemo schiitzen wiirde.

Als mein Rezidiv letztes Jahr kam und klar
wurde, dass eine Stammzelltransplantation
mit Ganzkorperbestrahlung notwendig wer-
den wiirde, wurde ich zur Beratung bei Ferti-
PROTEKT in der Frauenklinik verwiesen. Dort
wurden mir die verschiedenen Moglichkeiten
aufgezeigt, aber mir wurde geraten ich soll
weiter auf den Schutz von Zoladex hoffen.
Dariiber habe ich auf meinem Blog geschrie-
ben. Daraufhin meldete sich eine andere
Betroffene bei mir, die mir eine niedergelas-
sene Arztin als Zweitmeinung empfahl. Diese
Arztin ist auf Kinderwunsch und Fertilitdts-
erhaltung spezialisiert und auch Konsiliararztin
in meiner Uni-Klinik.

Sie hat mir als allererstes gesagt, dass zwi-
schen-zeitlich nachgewiesen wurde, dass Zola-
dex {iberhaupt keinen Schutz bietet, sondern
nur schadet und hat mir dringend empfohlen,
Zoladex abzusetzen. Allerdings hat sie sich
dann auch mein Chemo-Protokoll angeschaut



und gesagt, dass ich gliicklicherweise bisher
nur Chemo bekommen habe, die nicht die Eier-
stocke schadigen. Sie hat mir geraten, Eier-
stockgewebe entnehmen zu lassen und sagte
auch, dass ein Teil von dem entnommenen
Gewebe untersucht werden wiirde und man so
das Risiko der Riickverpflanzung von Leuka-
miezellen absolut minimieren kénnte. Wegen
den Kosten hat sie mir auch eine ganz einfache
Losung vorgeschlagen, ich solle mir einfach
beim Arzt meines Vertrauens eine Uberwei-
sung wegen unklaren Bauchschmerzen holen,
dann koénne sie die OP unter dem ,,Deckman-
telchen“ einer verordneten Bauchspiegelung
durchfiihren, die die Krankenkasse iibernimmt
und man miisste nur die Konservierung zahlen.
Wir vereinbarten einen OP-Termin.

Daich an dem Termin dann ungeplant stationar
in der Klinik war, sollte ein Arzt der Klinik die
OP {ibernehmen, da die Konsiliardarztin nur
ambulant operiert. Daraufhin hat mich dann
der Chefarzt der Frauenklinik angerufen und
ist dann sogar zu mir gekommen (ich war in
Umbkehrisolation und durfte mein Zimmer nicht
verlassen) und hat mir gesagt, dass er mit der
Uni-Klinik telefoniert hat. Dort sollte das Eier-
stockgewebe eingelagert werden. Die haben
gesagt, dass sie bei Leukamie das Gewebe zur
Riickverpflanzung nicht herausgeben wiirden,
da das Risiko fiir die Wiedererkrankung zu
hoch ist. Es gibt nur drei mogliche Optionen,
die aber momentan noch erforscht werden
und wo man noch nicht sicher sagen kann, ob
die so auch irgendwann mal realisiert werden
kénnen:

Man konnte das Eierstockgewebe einer Maus
einpflanzen, in der dann die Eizellen heranreifen
konnen. Die wiirden dann abpunktiert werden
und konnten mir dann kiinstlich befruchtet
eingesetzt werden. Da das noch alles in der For-
schung ist, kann man aber halt noch nicht genau
sagen, ob da dann auch ,richtige Menschen*
rauskommen. Wahrscheinlich ware ich auch
eine der ersten, also ein absolutes Versuchs-
kaninchen.

Man konnte das Eierstockgewebe im Reagenz-
glas heranreifen lassen. Da gibt‘s aber auch
noch keine Erkenntnisse und er vermutet,
dass da am Anfang auch erstmal nur Kriippel
rauskommen.

Moglicherweise kdonnte man das Eierstock-
gewebe auch mit Chemo behandeln, aber auch
hier gibt es noch keine weiteren Erkenntnisse.

All diese Optionen sind aber noch in den
Kinderschuhen und sind laut dem Chefarzt
vielleicht in 10 Jahren verfiigbar. Er hat mir
davon abgeraten und sagte, es gabe andere
Optionen an eine Eizelle zu kommen und er
konne bei Bedarf den Kontakt nach Valencia
herstellen, wo man sich legal eine fremde
Eizelle einpflanzen lassen kann. Ich hab mich
dann letztendlich gegen die OP entschieden.

Wenn ich heute dariiber nachdenke, wiirde
ich es wieder so entscheiden. Ich kann mit der
Entscheidung momentan gut leben, da mein
Korper auch noch nicht aus den kiinstlichen
Wechseljahren ,,erwacht® ist (kann natiirlich
auch passieren, dass das niemals eintritt,
dann widre eh alles fiir die Katz gewesen).
Natiirlich ist es ziemlich beschissen, wenn
man weif3, dass man keine Kinder bekommen
kann. Aber jetzt kann ich mich darauf ein-
stellen und mach mir nicht die ndachsten zehn
Jahre Hoffnungen. Wenn‘s dann am Ende nicht
klappt oder etwas schiefgeht, macht man sich
sonst nur Vorwiirfe.

(7) 12.05.2017 iiber Facebook: weiblich, mit
26 Jahren an Krebs erkrankt

Im Juni 2014 bekam ich mit 26 Jahren die
Diagnose ,,seroser Borderline-Tumor der Eier-
stocke beidseits —ein Schlag ins Gesicht. Denn
dies war meine fiinfte Laparoskopie wegen
therapieresistenten und rezidivierenden Ova-
rialzysten. Zuvor hatte es weder einer entdeckt
noch meine Beschwerden ernst genommen!
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Zum Gliick wurde ich von meinem behan-
delnden Arzt direkt auf die IVF aufmerksam
gemacht. Es war eines der ersten Dinge, die
mein Arzt in die Wege leitete, da mir beide
Eierstocke entfernt werden mussten. Ich hatte
nach zwei Tagen einen Termin im UNI-KID und
habe die Eizellentnahme samt Kryokonservie-
rung durchfiihren lassen.

Allerdings hat die Krankenkasse nicht einen
Cent bezahlt, da ich die Eizellen ,,nur“ entneh-
men und kryokonservieren lie3. Hatte ich sie
direkt befruchten und einsetzten lassen, hatte
die Krankenkasse es bezahlt. Und das war
eine Menge Geld! Bei dieser Regelung werden
Patientinnen wie ich, die nicht die Moglich-
keit haben, direkt im Anschluss befruchtete
Eizellen einsetzten zu lassen, vollkommen
aufBler Acht gelassen, was ich personlich sehr
frustrierend und auch nicht fair finde.

Trotzdem bin ich sehr gliicklich, dass ich
diesen Schritt gemacht und mir Eizellen habe
entnehmen lassen!

(8) 22.05.2017 weiblich, 26 Jahre alt bei der
Diagnose ihrer Krebserkrankung

Ich bin heute 30 Jahre alt.

Als damals die Diagnose feststand, stand zu-
ndchst nur die Operation im Blickfeld — damit
war das Thema Fruchtbarkeitserhalt noch
nicht wichtig (da ja nicht Gebarmutter oder
Eierstocke betroffen waren).

Als mirdann er6ffnetwurde, dass die adjuvante
Chemotherapie doch noch durchzufiihren sei,
wurde mir zeitgleich auch der Rat gegeben, ein
Kinderwunschzentrum aufzusuchen. Also ja,
das Thema wurde sofort angesprochen.

Ich hatte mich dagegen entschieden. Ich
empfand es damals als besonders belastend,
dass ich in so kurzer Zeit viele Entscheidungen
und Vorkehrungen treffen musste. Denn zwi-
schen der Nachricht ,,Sie miissen eine Chemo
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machen®“ und dem Beginn der selbigen lagen
sieben Tage. In dieser Woche musste ich mei-
nen Zweitwohnsitz in G. ausrdumen und mein
dortiges Arbeitsverhadltnis kldren, Kranken-
hausangelegenheiten klaren, einen Periicken-
termin machen und nebenher halt noch iiber
die Kinderwunschthematik entscheiden...

Vom Bauchgefiihl her wollte ich den Eingriff
nicht und auch das Gesprdch im Kinder-
wunschzentrum konnte mich nicht wirklich
umstimmen.

Ob ich das heute bereue? Nein.

Ich finde es sogar irgendwie befreiend, zu wis-
sen, dass da kein Gewebe von mir in irgend-
einer Kiithlkammer liegt, iiber deren Verbleib
ich mir nun Gedanken machen muss. Eine Last
weniger —so fiihlt es sich fiir mich an.

Sicherlich habe ich nun die Ungewissheit,
eventuell nicht mehr schwanger werden zu
konnen. Und nur der Versuch selbst wiirde mir
tatsachlich Gewissheit geben. Darauf legen wir
es aber momentan nicht an, weil ich noch ein
ganz anderes Problem sehe. Denn schwanger
werden zu kdnnen oder nicht, ist das Eine. Aber
die korperliche Kraft, die fiir eine Schwanger-
schaft und das Grof3ziehen eines Kindes nétig
ist, ist das Andere. Selbst wenn ich also immer
noch schwanger werden konnte, wiirde ich es
aus Mangel an korperlicher Unversehrtheit nicht
wollen. Ich glaube, dass dieses Problem noch
keiner richtig ausgesprochen hat. Und ich glaube
nicht, dass es nur mir so geht...

(9) 27.05.2017 weiblich, 26 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Ich bin heute 28 Jahre alt. ich wurde sofort an
einen Fertilitatsspezialisten mit zeitnahem
Beratungsgesprdach weiterverwiesen. Meine
Arzte waren hier sehr engagiert und besorgt.
Ich habe mich zum Diagnosezeitpunkt nicht
fir fruchtbarkeitserhaltende MaBnahmen
entschieden. Bei meinem Hormon-positiven
Krebs kam nur eine Eierstock-Entnahme in



Frage, welcher spater — sollten die Eierstdcke
nicht von allein wieder arbeiten — transplan-
tiert werden sollte. Aufgrund der hohen
Wahrscheinlichkeit, dass es von allein wieder
funktioniert, Zeitdruck und aus Uberforderung
mit der Situation, habe ich hiervon abgesehen.

Sollten meine Eierstocke nicht von allein wie-
der arbeiten, werde ich mich drgern, die oben
genannte Moglichkeit nicht gewahlt zu haben.

(10) 11.05.2017 weiblich, 27 Jahre alt bei der
Diagnose Morbus Hodgkin

HalloihrLieben,ichleseeureBeitragenunschon
langer und wiirde Euch zu diesem Thema gern
meine Geschichte erzahlen.

Im November 2014 bekam ich von meiner
Hausadrztin die Diagnose Morbus Hodgkin mit-
geteilt. Sie hat mich darauf hingewiesen, dass
ich mir dariiber Gedanken machen soll, ob ich
zukiinftig Kinder haben mochte.

Ich soll mich doch mal ans Kinderwunsch-
zentrum in X wenden. Zum Staging ging ich
wieder in die Klinik und erschreckender Weise
hat niemand das Thema Kinderwunsch weiter
ausgedehnt, noch mich beraten. Dabei war ich
zu diesem Zeitpunkt 27 Jahre alt. Ich erkun-
digte mich also selbst, fragte Onkologen, las
im Netz und fuhr anschlieBend zum Kinder-
wunschzentrum.

Aufgrund meiner Recherche und auch in
Absprache mit meinem Partner, war ich mir
durchaus bewusst, dass ich KEINE Eizellen
einfrieren lassen mochte. Der Gedanke daran,
irgendwann bereit fiir ein Kind zu sein und es
dann auftauen zulassen, hat mich geschiittelt.

Im Dezember 2014 war ich nun vor Ort und ich
hatte das Gefiihl in einem Verkaufsgesprach
gelandet zu sein. Ich habe der Arztin meine
Bedenken zwecks der Eizellentnahme erlau-
tert und wollte mich hinlanglich iiber andere
Methoden die Fruchtbarkeit zu erhalten beraten

lassen. Sie sagte mir in einem 20-minitigem
Gesprdach immer wieder wie die Vorgehens-
weise fiir die Eizellentnahme ist und was
ich mir vorher alles spritzen muss. Meine
bevorstehende Chemotherapie miisse dann
aber noch ein paar Wochen warten. Das solle
ich mit dem Onkologen noch kldren. Ich war
verzweifelt und fing an zu weinen, ,,Ich méchte
das nicht!“ Habe ich ihr immer wieder gesagt.
Ich erklarte ihr, dass ich von Hormonen
(Trenantone GnRH-Agonist) gelesen habe,
die iiberwiegend bei Brustkrebs Patienten
eingesetzt werden. Die Trenantone bewirken
den Stillstand der Ausschiittung weiblicher
Hormone und erzeugen somit eine Art Wech-
seljahre. Zytostatika bekdampfen ausschlief3-
lich sich schnell teilende Zellen und keine
ruhenden. Es ist noch sehr umstritten und
nicht nachweislich bewiesen, dass es wirklich
funktioniert.

Aber fiir meinen Mann und mich die einzige
Mbglichkeit. Die Arztin allerdings kannte sich
damit nicht aus, schickte mich in den Warte-
bereich zuriick und durchforstete das Internet.
Sie bat mich nach zehn Minuten wieder rein
und hat mir gesagt, dass sie danach gesucht
hatte und es nicht sicher ist. Nicht mal zwei
Sekunden spater, erkldrte sie mir erneut, wie
die Hormonspritzen fiir die Eizellreifung zu
setzen sind. Erneut erkldrte ich ihr, dass ich
das nicht modchte. Sie hielt inne, sah mich
verwirrt an und fragte mich schroff, ob ich
mir die 10—12.000 Euro fiir die Eizellentnahme
etwa nicht leisten kénnte. Ich erklarte ihr, dass
ich es bezahlen kann, wenn ich es wollte, aber
eben einfach nicht die richtige Moglichkeit fiir
mich ist!

Das war dann das Ende unserer Unterhaltung.
Ich fuhr weinend und noch verunsicherter nach
Hause... mein Onkologe unterstiitzte mein
Vorhaben und verschrieb mir die Trenantone,
sodass ich die 1.500 Euro nicht selbst zahlen
musste.

Und heute, zwei Jahre nach meiner letzten Che-
motherapie, kann ich meinem Onkologen sagen,
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dass wir alles richtig gemacht haben und ich ihm
fiir sein Vertrauen mehr als dankbar bin!

Denn auf ganz natiirliche Weise, ohne aufgetaute
Eizellen und ohne eine kiinstliche Befruchtung,
binich in der 16. Schwangerschaftswoche.

(112) 11.05.2017 weiblich, 27 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Fiir mich war und ist das Kinderwunschthema
ein sehr groBBes und wichtiges Thema.

Ich habe im Mai 2016 die Diagnhose Mamma-
karzinom (Triple Positiv) bekommen. Zu diesem
Zeitpunkt war ich 27 Jahre jung und mitten in
der Kinderplanung. Mein Freund und ich sind
zwei Monate zuvor in unsere eigenen vier Wande
gezogen und hatten grob geplant, im Juni unser
Gliick zu komplettieren. Naja, da wurde uns dann
ein Strich durch die Rechnung gemacht...

Bereits bei meinem ersten Gesprach im Brust-
zentrum bei der Chefdrztin wurde ich sehr gut
tiber die Risiken der Chemo fiir die Eizellen
aufgeklart. Die dortige Breast Care Nurse verein-
barte wenige Tage spater einen Termin in einem
Kinderwunschzentrum fiir uns. Wir zermarterten
uns schon den Kopf iiber den Betrag, der da wohl
auf einen zukommen wiirde, aber das war fiir
uns erstmal nur nebensachlich.

Der Termin in dem Kinderwunschzentrum war
ebenfalls sehr herzlich und vollkommen iiberra-
schend. Sie stellen namlich keine Rechnungen
tiber ihr Honorar an Krebspatienten. In diesem
Moment fehlten uns vor Dankbarkeit die Worte.
Die Medikamente wurden von der Krankenkasse
tibernommen und am Ende mussten und miis-
sen wir nur die ,,Miete” fiir Eizellen zahlen, die
mir entnommen wurden.

Wir wissen, dass wir mit diesen Umstdnden
sehr viel Gliick hatten. Ich habe von Betroffenen
gehort, die fiir den kompletten Betrag selbst
aufkommen mussten und von anderen, die gar
nicht aufgeklart wurden.
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Ich muss jetzt noch fiir fiinf Jahre Tamoxifen neh-
men und solange ist das Kinderwunschthema
fuir uns erstmal auf Eis gelegt.

(12) 19.05.2017 weiblich, 27 Jahre alt bei der
Diagnose Eierstockkrebs

Hallo, ich habe Euren Aufruf bei Facebook gese-
hen und wiirde Euch gern meine Erfahrung zum
Thema ,,Krebs und Kinderwunsch* mitteilen.

Ich hatte 2010 im Alter von 27 Jahren einen
Eierstocktumor links, dieser war so verwachsen,
dass der Eierstock mit entfernt wurde. Lymph-
knoten und Bauchnetz auch.

2011 hatte ich ein Rezidiv. Ich war im Mai 2011 zur
Krebsnachsorge, da war alles 0.K. und Anfang
August bei der erneuten Nachsorge hatte ich
einen zehn Zentimeter grof3en Tumor, der um den
rechten Eierstock gewachsen war. Es wurde nur
gesagt: Muss alles raus. Zu keinem Zeitpunkt
hat irgendwer eine Option (Eizellen einfrieren
oder dhnliches) angesprochen. Ich war in dem
Moment mit der Diagnose so {iberfordert, dass
ich auch nicht auf solche Ideen kam. Nun ja, dann
erfolgte die OP: Eierstock und Tumorentfernung,
ein Stiick Darm weg und Lymphknoten. Was man
mir allerdings drin lie3, war meine Gebarmutter...

Nun habe ich eine Gebarmutter, ohne Eizellen
zu haben. Ich bin nun 34 Jahre alt und habe mich
damit abgefunden, dass ich keine Kinder bekom-
men kann. Leider hatte ich auch im Nachhinein
solche Komplikationen, dass ich seit zwei Jahren
ein kiinstliches Bauchnetz eingesetzt bekam
und mit diesem Verwachsungsbauch ware eine
Schwangerschaft ein hohes Risiko.

Jedoch wadre es vielleicht zwischen 2012 und
2015 eine Option gewesen, die man mir leider
nie aufgefiihrt hatte. Der gesamte Umgang
beim Rezidiv war sehr ,,medizinisch“. Man
bekommt die Fakten des Tumors und deren
Verbreitung mitgeteilt, aber was das bedeutet -
also die Kinderlosigkeit — wurde nicht einmal
erwdhnt. Am dritten Post-OP-Tag, als ich nicht



mehr auf der Intensivstation lag, schickte man
mir eine Psychologin.

Alles sehr diirftig und gerade bei jungen Frauen
sollten Alternativen besprochen werden, auch z.
B Adoption oder @hnliches.

(13) 12.05.2017 weiblich, 28 Jahre bei Diag-
nose kleinzelliger neuroendokriner Gebar-
mutterhalskrebs

Mein Partner und ich (weiblich, heute 29 Jahre
jung) haben uns vor gut einem Jahr fiir ein Baby
entschieden. Wir haben bisher noch keine Kin-
der und wollten uns darauf gut vorbereiten. Wir
sind direkt in eine gréfere Wohnung gezogen
und, als ein neues Auto fallig war, haben wir
uns direkt ein ,,Familienauto“ zugelegt, damit
wir uns, wenn der Nachwuchs da ist, keine
Gedanken iiber solche Dinge machen miissen.

Am 1. Juli 2016 war ich nochmals zur Kontrolle
bei meinem Frauenarzt, um sicher zu gehen,
dass einer Schwangerschaft nichts mehr im
Wege steht.

Ich hatte wohl eine Zyste, was nicht weiter
tragisch war. Die Arzte in der Klinik meinten,
dass das schlimmste, was diese Zyste ausrich-
ten kénne ware, dass sie bei einer natiirlichen
Geburt den Weg versperren kdnnte und im
schlimmsten Fall das Baby dann per Kaiser-
schnitt geholt werden miisse. Also alles war
bestens und der Arzt meinte noch ,,wir sehen
uns dann wieder, wenn Sie schwanger sind“...

Genau einen Monat spater fingen die Beschwer-
den an. Also war ich im August 2016 wieder bei
meinem Frauenarzt auf dem Stuhl gesessen.
Pl6tzlich war da etwas, was so nicht hinge-
horte. Er hat eine Gewebeprobe entnommen
und ich musste nochmals in die Klinik. Dann
die Diagnose: Kleinzelliges (das Kleinzellig
hat sich nach der zweiten Gewebeprobe erst
bestatigt) neuroendokrines Cervixkarzinom
(sowie einige Lymphknoten im Beckenbereich
und ein Lymphknoten am Hals was sich spater

herausstellte). Ich war grade 28 Jahre jung und
mitten in der Familienplanung. Natiirlich wurde
mir mit der Diagnose erst mal der Boden unter
den FiiBen weggezogen.

Die einzige Frage, die mir in dem Moment durch
den Kopf schoss, war: Werde ich jemals Kinder
bekommen kdnnen?

Diese Hoffnung haben mir die Arzte direkt am
Tag der Diagnose schon genommen. Mir wurde
erklart, dass die Therapie so aussehe wiirde,
dass meine Gebdrmutter entfernt werden
muss, danach wird es eine Chemotherapie mit
voraussichtlich drei Zyklen geben und zum
Schluss noch eine Bestrahlung. Ich wollte das
alles nicht wahrhaben.

Ganz egal wie die Therapie aussieht, aber das
wichtigste war mir immer, irgendwann eigene
Kinder gebdren zu kénnen.

Da meine Diagnose so selten ist und es
wenig Erfahrungswerte dariiber gibt, wurde
mir sowohl vom Chefarzt der Klinik, meinem
Frauenarzt und der Onkologischen Leiterin
der Klinik empfohlen, die Therapie an einer
anderen Uniklinik zu machen. Da gab es schon
eine Patientin vor mir mit derselben Diagnose,
bei unserer Klinik keine Patientin zuvor.

Eine Woche spater hatte ich auch schon den
Termin in der Uniklinik. Auch da wurde mir der
Therapieverlauf genau so erklart. Es wurden
nochmals Gewebeproben entnommen, welche
dann bestatigten, dass es sich um ein Klein-
zelliges Neuroendokrines CX/CA handelt. Da
dieser Tumor so wahnsinnig schnell wachst,
blieb mir bis zur Behandlung auch nicht viel
Zeit.

Wir haben schon bei meinem ersten Termin
angesprochen, wie wichtig mir der Kinder-
wunschistundnachMéglichkeitenwie Eizellen-
entnahme o.A. gefragt. Die Arztin hat mir
erklart, dass eine Eizellenentnahme bei mir
aus folgenden Griinden nicht méglich ist:
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1. Wir haben keine Zeit zu verlieren, da der Tumor
so wahnsinnig schnell wachst. Man hat mir
versucht klar zu machen, dass ich, wenn wir die
Therapie nicht starten, im November sicher nicht
mehr da sein werde.

2. Die deutschen Gesetze erlauben das nicht,
dass mir die Arzte Eizellen entnehmen und ein-
gefrieren, wenn im Vorfeld klar ist, dass meine
Gebarmutter entfernt wird und man mir die
Eizellen nicht wieder einpflanzen kann. In dem
Fall miisste ja eine Leihmutter ins Spiel kommen
was bei uns in Deutschland ja nicht erlaubt ist.

3. Man konne zwar {iber lange Wege eine Eizellen-
entnahme {iber irgendwelche Amter anfragen
bzw. eine Genehmigung anfordern, was aber
tiber mehrere Monate dauert — und wir haben
diese Zeit nicht.

Alles in Allem hat man mir alle Méglichkeiten
ausgeschlagen, die zur Erhaltung meiner
Fruchtbarkeit beitragen (was mir zu diesem
Zeitpunkt bekannt war).

Als die zweiten Biopsie Ergebnisse da waren
wurde der Therapieplan nochmals gedndert. Wir
mussten erst mit der Chemo beginnen, da der
Tumor mittlerweile (Mitte August) dann schon auf
zehn Kubikzentimeter gewachsen war und sich in
meinem ganzen Unterleib verwachsen hat. Eine
OP war somit (aufgrund der Grée aber auch der
Art des Tumors) vorerst nicht moglich.

Die Arzte erhofften sich, dass der Tumor durch
die Chemo so klein wird, dass er sich dann
(samt Gebarmutter) herausoperieren ldsst.
Ende August hat dann der erste Chemozyklus
begonnen. Man wusste nicht wie die Chemo
ansprechen wiirde. Da es keine Chemo abge-
stimmt auf meine Diagnose gibt, bekam ich eine
Zusammensetzung, die Patienten bekommen,
die einen NET in der Lunge sitzen haben: Cispla-
tin und Etoposid (Je Zyklus erster Tag Cisplatin &
Etoposid, zweiter und dritter Tag Etoposid).

Bereits nach dem ersten Zyklus musste der
Therapieplan wieder angepasst werden und wir
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haben zeitgleich mit dem zweiten Zyklus eine
Beckenbestrahlung mit 27 Sitzungen begonnen.
So lief von September bis November die Chemo
zeitgleich mit der Bestrahlung. Es hat dann auch
nicht lange gedauert, da wurde mir mitgeteilt,
dass ich dringend vier Zyklen brauche, nicht
wie urspriinglich angegeben drei. Im November
haben die Arzte dann aber beschlossen es wire
am sinnvollsten sechs Zyklen zu geben. Da
meine Krafte mich fast verlassen hatten war ich
kurz davor aufzuhoren. Die Kombination Chemo
und Beckenbestrahlung hat es wirklich in sich.
Ich hab es aber dann doch noch geschafft weiter
zu machen.

Im Dezember kam dann noch der Anruf, ich
sollte dringend noch eine Bestrahlung am Hals
mit 33 Sitzungen (zweimal tgl.) machen, um
sicher zu gehen, dass der befallene Lymph-
knoten am Hals nicht weiter streut. Dann ging
das weiter, die Chemo lief noch und noch eine
weitere Bestrahlung zeitgleich. Am 12. Januar
2017 war dann die letzte. Seitdem versuche ich
wieder auf die Beine zu kommen.

Wie Sie herauslesen konnen, fand bisher noch
keine OP statt. Im Laufe der Therapie hat
sich gezeigt, dass der Tumor so gut auf diese
Chemo angesprochen hat, dass er ziemlich
schnell wieder zuriickgegangen ist. Ich hatte
viele Gespridche mit unterschiedlichen Arzten.
Immer habe ich erwdhnt, wie grof3 mein Kin-
derwunsch ist und dass ich, wenn es nicht
100-prozentig erforderlich ist von einer OP
absehen wiirde. Je ndher das Therapieende
riickte waren sich dann auch die Arzte einig:
eine OP ist aus aktueller Sicht absolut nicht
notwendig. Die Wahrscheinlichkeit, dass an
derselben Stelle wieder was wachsen kénne
wdre fast unwahrscheinlich nach der Menge
an Bestrahlung und Chemo. Da ist es wahr-
scheinlicher, dass irgendwo anders in meinem
Korper wieder was kommen konnte. Aktuelle
Bilder zeigen, dass noch ein wenig was in der
Gebdrmutter leuchtet. Man weif3 noch nicht,
ob das noch aktiver Tumor ist oder von der
Bestrahlung. Da ich durch die Beckenbestrah-
lung leider eine Verklebung in der Scheide



bekommen habe kann man aktuell weder in
die Gebarmutter sehen noch einen Abstrich
nehmen. Wenn sich die Verklebungen nicht
l6sen, wird im Juli unter Narkose gedehnt und
ggf. direkt eine Ausschabung mitgemacht.

Nun ja, aber dass meine Eierstocke jemals wie-
der anfangen zu arbeiten, sagen die Arzte, liegt
die Wahrscheinlichkeit bei weniger als einem
Prozent.

Aber die Tatsache, dass meine Gebdrmutter
noch nicht entfernt wurde, war das einzige was
mir lberhaupt die Kraft gegeben hat, diese
Therapie durchzustehen. Ich habe bis heute
die Hoffnung nicht aufgegeben, irgendwann
Mama zu werden, auch wenn die Arzte mir das
von Beginn an ausreden wollen.

Im Februar/Marz (2017) war ich dann fiir ein
paar Wochen zur AHB in den Rehakliniken,
um mich ein wenig von den vielen Kranken-
haus-Besuchen zu erholen.

Hier wurde ich dann zum ersten Mal dariiber
aufgeklart, dass es bei jungen Frauen, die eine
Chemo bekommen, die Méglichkeit gibt, die
Eierstocke etwas zu schiitzen, indem sie medi-
kamentos fiir eine Weile in eine Art ,,Winter-
schlaf“ kommen. Wie genau das lauft, weif3
ich nicht, mir wurde diese Moglichkeit vor der
Therapie ja leider nicht erklart. Ebenso gabe es
die Moglichkeit, vor einer Beckenbestrahlung
die Eierstocke ,,hoch zu binden®, sodass diese
ein wenig aus dem Bestrahlungsgebiet sind.
Auch dies wurde bei mir nicht gemacht und
man hat mich auch nicht dariiber informiert.
Und alles nur, weil sich die Arzte sicher waren,
dass meine Gebdrmutter entfernt werden
muss.

Wenn ich dariiber nachdenke, bin ich so wahn-
sinnig wiitend. Nur weil man davon ausging,
dass bei mir eine OP stattfinden wiirde, hat man
absolut nichts unternommen, was im Falle einer
Nicht-OP den Erhalt meiner Fruchtbarkeit unter-
stiitzt. Riickgangig machen lasst sich das alles
nicht mehr. Aber ich bin nun die Leidtragende,

die damit leben muss. Ich kann mich auch bis
heute nicht mit dem Gedanken abfinden. Das
ist fiir mich alles nicht realistisch und ich denke
immer, irgendwann hort das alles auf und meine
Organe werden wieder zum Laufen kommen.

Als wiirde das auch nicht schon ausreichen,
wurde in der AHB auch noch eine bereits ziem-
lich ausgeprdagte Osteoporose diagnostiziert.
Dies mit Hormontabletten in den Griff zu bekom-
men ist aktuell nicht méglich, da das Risiko mir
Hormone zu geben zu hoch ist. Ja und da mein
Korper aufgrund der schweren Therapie keine
Ostrogene mehr produziert kann ich dem auch
nicht entgegenwirken bzw. keine Verbesserung
erzielen.

Von dem Tag der Diagnose bis heute noch
hatte ich immer nur den Gedanken im Kopf evtl.
niemals Mama zu werden. Ich habe nicht einmal
dariiber nachgedacht, dass ich die Therapie nicht
iberleben konnte. Ich hatte nie Angst davor, dass
ich vielleicht sterben muss, da ich mir sicher war,
dass ich das schaffen werde. Aber die wahnsin-
nige Angst davor, nie ein eigenes Kind zu haben
ist fiir mich das aller schlimmste. Nichts auf der
Welt hat mir jemals so viel Schmerz bereitet wie
dieser Gedanke... Bis heute noch...

Was mich dann auch noch zusatzlich etwas
sauer macht, ok, die Tatsache, dass das was
bisher gelaufen ist, ist ja schon schlimm
genug. Aber es redet auch keiner mit uns tiber
solche Dinge wie z.B.:

Wdre es sinnvoll, die Spermien von meinem
Partner einzugefrieren lassen. Was wenn ich
eines Tages (Ab und an geschehen ja Wunder.)
wirklich wieder fruchtbar werde, und meinem
Freund passiert bis dahin etwas (was natiirlich
mega-schlimm ware und wir nicht hoffen). Ja,
da hitte ich mir auch gewiinscht, dass die Arzte
uns auf dieses Thema aufmerksam machen, uns
Tipps geben, was wir nun machen kdnnen bzw.
wo wir uns in der ndchsten Zeit mal Informatio-
nen einholen konnten. Ja, mit Sicherheit kann
uns geholfen werden, wenn wir mal einen Termin
im Kinderwunschzentrum vereinbaren. Aber wir
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miissen selbst auf solche Ideen kommen und
keiner unterstiitzt dabei. Das finde ich wirklich
schade.

Auch wenn mir damit nicht geholfen wird, aber
ich wiirde mir von ganzem Herzen wiinschen,
dass die Arzte zukiinftig mehr auf die Wiinsche
und Sorgen der Patienten eingehen. Vor allem
die der jungen Patienten. Wir werden leider viel
zu wenig aufgeklirt. Ja, die Arzte machen ihren
Job sehr gut und retten unsere Leben. Dafiir sind
wir auch unendlich dankbar. Aber was an einem
Leben mit dranhdngt, was wir somit psychisch
verarbeiten miissen, dariiber spricht keiner.

Man schaut uns an und sieht: Die Haare wachsen
wieder, man versucht sich durch schminken und
normal kleiden wieder dem ,,normalen Leben“
anzupassen.

Die Zeit ungeschminkt, ohne Haare und im
Schlabberlook Monate lang im Bett zu liegen
sind vorbei und man will daran auch nicht
erinnert werden und versucht alles, wieder ein
normales Leben zu fiihren.

Aber, dass wir jeden Schritt, den wir machen,
unter wahnsinnigen Schmerzen machen, sowohl
korperlich als auch seelisch und uns nur zusam-
menreif3en, um nach auf3en hin gut auszusehen
und wieder ein Stiick Normalitat zu erfahren, das
sieht heute keiner mehr...

Ich hoffe ihr konnt mit dieser Aktion etwas bewe-
gen und anderen Patienten vieles ersparen!

(14) 12.05.2017 iiber Facebook: weiblich, mit
28 Jahren an Lymphdriisenkrebs erkrankt

Der Arzt im Krankenhaus hat mich zwar direkt
aufgeklart, als ich die Diagnose bekam, aber
danach ist man ziemlich allein damit.

Die Uniklinik hat mich behandelt, als wolle
sie nur mein Geld haben. Das war kein Auf-
klarungs-, sondern ein Verkaufsgesprach. Ich
habe noch nie eine so lieblose Kinderwunsch-

52

klinik erlebt. Zudem waren die Preise fiir eine
Eizellentnahme und Lagerung rund 5.000 Euro
teurer als in einer anderen Klinik!!! Wie kann
das sein?? Und die Krankenkassen fiihlen sich
auch null verantwortlich.

Danach war mir mein Frauenarzt eine grofie
Hilfe. Die Kinderwunschklinik hier in der
Gegend hat mich dann einfach so finanziell
unterstiitzt bzw. mir einen grofen Anteil der
Kosten erlassen. Dort habe ich Eizellen ent-
nehmen lassen und eingelagert.

Man bekommt die Diagnose Krebs und muss
sich dann auch noch mit Geldsorgen befas-
sen... Das war zusatzlich extrem belastend!!!!

(15) 15.05.2017 weiblich, 28 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Liebes Team der Deutschen Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs, durch Eure Post auf
Facebook bin ich auf die Umfrage zum Thema
,Krebs & Kinderwunsch* aufmerksam gewor-
den und mochte Euch auf diesem Wege von
meiner Erfahrung diesbeziiglich berichten:

Anfang 2016 stand ich als 28-Jadhrige der Diag-
nose Brustkrebs gegeniiber. Was der Satz ,,Sie
haben Krebs* in einem auslost, kann wohl
nur der verstehen, der es selbst erlebt hat...
Millionen an Informationen rauschen an einem
vorbei und plétzlich sind Tausende Entschei-
dungen zu treffen. Die Zeit steht irgendwie
still und doch tickt die Uhr plétzlich viel lauter.

Innerhalb von fiinf Tagen nach meiner Diag-
nose folgte der erste Krankenhausaufenthalt,
die erste OP. Am Vorabend der OP wurde ich
befragt, ob meine Familienplanung bereits
abgeschlossen sei und man informierte mich,
dass die notwendiger Weise folgende Chemo-
u. Strahlentherapie Konsequenzen diesbeziig-
lich haben kénnten. Da ich noch keine Kinder
habe, organisierte das Brustzentrum am Folge-
tag der OP fiir mich und meinen Partner einen
Krankentransport zu einer Kinderwunschklinik



und zuriick. Dort wurde ich— mehr oder weniger —
entsprechend untersucht und dahingehend
»beraten“, dass ich mir Eizellen entnehmen
lassen MUSS, um ggf. nach der Krebstherapie
noch einen Kinderwunsch realisieren zu kbnnen.
Mir wurde mitgeteilt, dass dieser Eingriff nun
umgehend zu erfolgen hitte (genau genommen
sollte dieser am Folgetag stattfinden). Die Kos-
ten beliefen sich auf ca. 8.000 Euro, fiir die ich
selbst hdtte aufkommen miissen.

Ganz unabhangig davon, wie ich die Beratung
generell empfand, sind es fiir mich im Nach-
hinein betrachtet die folgenden Dinge, die mir
sauer aufstofBen:

Wie kann es sein, dass hinsichtlich der Kosten
solch eines Eingriffes differenziert wird, zwi-
schen verheirateten Paaren und nicht verhei-
rateten oder gar Singles?! Waren mein Partner
und ich verheiratet gewesen, widren diese
Kosten tatsachlich von meiner Krankenkasse
tibernommen worden... Wo liegt da der Sinn? Ist
das nicht irgendwie... diskriminierend? Ich per-
sonlich empfinde es jedenfalls ziemlich abfillig,
bekommt man doch stark das Gefiihl, dass in
einen selbst eher weniger ,,investiert” wird, weil
,»Sie ist ja nicht verheiratet, wer weif3 ob sie sich
tiberhaupt fiir Familie entscheidet und wann sich
die Investition dann rentiert.“ Komische Welt...

Und dann ist da noch der Punkt, dass man mir
erklarte, diese Eizellen werden wenn dann nur
befruchtet entnommen. Also musste ich mich
von heut’ auf morgen generell erst einmal
entscheiden, ,,mochte ich Kinder*“ und zweitens
auch noch, ob mein Partner auch der Vater mei-
ner Kinder wird.

Dariiber hinaus —das mag jedoch an der ,,bera-
tenden“ Kinderwunschklinik selbst gelegen
haben und ist andernorts hoffentlich besser -

ist es flir mich total unverstandlich gewesen,
dass zweiTage nach einersehrkraftezerrenden
OP mit den verstandlicherweise damit einher-

gehenden erheblichen Schmerzen und Einsch-
ran-kungen bereits wieder an einem ,,rumge-
schnippelt”“ werden soll. Versteht mich nicht

falsch, mir ist schon bewusst, dass dieser
Eingriff vor Beginn der Chemo gemacht hatte
werden miissen. Aber ich hatte mir gerne zum
einen ein paar Tage Bedenkzeit gewiinscht und
zum anderen war ich vor allem nicht bereit,
mich schon einen Tag spater erneut ,unters
Messer“ zu legen. Ganz unabhdngig von den
Kosten und der Entscheidung fiir den poten-
tiellen Vater meiner Kinder, war dies letztlich
der ausschlaggebende Punkt fiir mich, mich
gegen die Eizellenentnahme zu entscheiden.

Ich kann nur fiir mich sprechen, aber ich
denke, dass mit der Krebstherapie mein Wis-
sen rund um dieses Thema gestiegen ist. So
habe ich z.B. erst nach meiner Chemo erfah-
ren, dass es wohl ein Medikament gibt, dass
wadhrend dieser Zeit verabreicht wird, um ggf.
die Fruchtbarkeit zu schiitzen. Ob dieses nun
tiberhaupt fiir mich und meinen Krebs in Frage
gekommen wadre, weif3 ich nicht. Da zu dem
Zeitpunkt meine Chemo beendet war, habe
ich mich dariiber auch nicht mehr weiter infor-
miert. Jedoch kommt unweigerlich die Frage in
mir auf, warum ich iber solch eine Moglichkeit
generell nicht informiert wurde...

Und auch habe ich erst im Nachhinein gesagt
bekommen, dass es z.B. fiir die Eizellen-
entnahme ausreichend Zeit gegeben hatte, nicht
iberstiirzt gehandelt hadtte werden miissen.
Denn eine (bzw. meine) Chemo kann durchaus in
einem gewissen Abstand zur OP starten.

Fiir mich spiegelt meine Erfahrung in Sachen
»Krebs und Kinderwunsch® das grundsatzli-
che Problem junger Erwachsener mit Krebs
wieder: Das Gesundheitswesen bzw. alles,
was mit einer solchen Erkrankung einhergeht,
ist bei weitem nicht fiir junge Menschen aus-
gelegt. Man steht auf weiter Flur gefiihlt allein,
hat mit ganz anderen Problemen zu kampfen,
als es die Durchschnittserkrankten 5o+ haben.

Die Familienplanung hat vielleicht noch nicht
einmal begonnen oder ist noch nicht abge-
schlossen, in den Schutz dieses eventuellen
Wunsches wird jedoch nur bedingt ,,investiert®.
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Im Arbeitsleben steht man gerade erst am
Beginn seiner Karriere und kann nach Abschluss
der Behandlung eventuell gar nicht mehr da
ankniipfen, wo man aufgehort hat. Zum einen
weil eventuell befristete Vertrdge in jungen
Jahren vielleicht noch etwas geldufiger sind, zum
anderen weil die Leistungsfahigkeit auch erst
nach und nach wieder aufgebaut werden muss
und so der Verlust des zuvor hart erkdampften
Arbeitsplatzes vielleicht doch ein Tick mehr
droht. Wenn ich mich in meinem Bekanntenkreis
aus der Therapiezeit umschaue, fiel den meisten
alteren Patienten die Entscheidung nicht schwer,
nach der Therapie doch schon in den Vor-Ru-
hestand zu gehen. Natiirlich, kann ich absolut
verstehen, hatte ich wahrscheinlich auch in
Betracht gezogen! Nur bin ich noch nicht einmal
dreifBig Jahre alt und habe folglich noch weit
mehr als zehn Jahre bis zum offiziellen Rentenal-
ter. Und so steht man als junger Erwachsener vor
dem Problem, dass die Therapiezeit eventuell
sogar den gesetzlichen zeitlichen Rahmen des
Krankengeldes sprengt und man trotz bisher
guten Verdienstes beim Arbeitsamt oder sogar
in der vorriibergehenden Erwerbsminderungs-
rente landet. Dass letztere nicht besonders
hoch ausfallt, weil man eben noch nicht 50 Jahre
eingezahlt hat, liegt auf der Hand.

In Reha-Zentren befindet man sich unter 200
Leuten der dlteren Generation und findet sich
in Sporteinheiten namens ,,Funktionstraining®
wieder und kreist gefiihlt 20 Minuten einen nach
dem anderen Fuf} im Kreis und tibt, auf einem
Bein stehen — Ubungen fiir Beweglichkeit und
Gleichgewichtssinn. Sicher fiir den einen oder
anderen und vor allem im gehobenen Alter
wichtig, aber fiir junge Erwachsene nicht ganz
passend.

Auch in Selbsthilfegruppen ist man in jungen
Jahren oft fehlam Platz. Jedenfalls war das nichts
fiir mich, da der Altersdurchschnitt einfach tiber
50 Jahren liegt. Die dort besprochenen Probleme
oder Sorgen habe ich ggf. zwar auch, aber in
anderer Form. Fiir mich l8st sich die Angst nicht
durch einen Satz ,,Wenn es so ware, dann hatte
ich ein langes und gutes Leben, ich hab die Welt
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gesehen, die Kinder sind gro3 und die Enkel-
kinder sind gut behiitet® oder ,,Meine Kinder
kiimmern sich um mich“. Nein, als junge Erwach-
sene habe ich noch nicht lang genug gelebt, um
die Welt zu sehen und ich habe ggf. leider auch
keine erwachsenen Kinder aber auch leider
keine Eltern mehr, die sich in schwerer Krankheit
um mich kiimmern. Konfrontation in anderen
Dimensionen, einfach ,andere* Probleme...
Generell fehlt es deutlich an Unterstiitzung bzw.
Angeboten passend fiir die leider immer grof3er
werdende Gemeinschaft junger Erwachsener mit
Krebs. Vor allem auch auBerhalb der Grof3stadte
sind diese Angebote rar gesat...

Und umso gliicklicher bin ich, dass es EUCH
gibt! Euch, die genau da ansetzen, wo andere
die Grenzen setzen. DANKE dafiir! lhr leistet
grof3artige und wertvolle Arbeit! Danke fiir
Euer offenes ,,Ohr“ und die Geduld bis hierhin
zu lesen ;-)

(16) 12.05.2017 weiblich, 29 Jahre bei der
Diagnose ihrer Gebarmutterkrebserkrankung

Ich bin heute 30 Jahre alt.

Bei meiner Frauendrztin habe ich nur die Info
erhalten, dass die Gebdarmutter komplett ent-
fernt werden muss. Im Krankenhaus dann die
gleiche Info. Ob meine Fruchtbarkeit oder mein
Kinderwunsch angesprochen wurde? NEIN. Ich
musste selbst nachfragen.

Hast Du Dich zum Diagnosezeitpunkt fiir frucht-
barkeitserhaltende Mafinahmen entschieden?
Nein. Aber das lag daran, dass entschieden
wurde, dass die Eierstdocke erhalten bleiben.
Sprich: Eizellen sind vorhanden, aber ich kann
keine eigenen Kinder bekommen. Mir bleibt in
Deutschland also nur die Option: Pflegekind,
Adoption. Im Ausland ginge zwar eine Leihmut-
terschaft, aber das ist sehr zeitintensiv, teuer
und rechtlich auch sehr aufwendig.

Hatte ich meine Eierstdcke ebenfalls verloren,
wurde mir empfohlen mich im klinikinternen



Brustzentrum zu informieren. Keine direkte
Vermittlung.

Wiirdest Du Dich heute anders entscheiden?

Nein, aber das liegt an meiner Diagnose. Ich
stehe dem Thema ziemlich kritisch gegeniiber,
daich u.a. die Diagnose erhalten habe und zwei
Wochen spater (weil die Krankenhaus-interne
Tumorkonferenz zur Auswertung genutzt wurde)
operiert wurde.

Urspriinglich war die OP fiir zwei Tage spater
angesetzt. Im Falle einer Komplettentfernung
definitiv keine ausreichende Zeit, um sich
ausfiihrlich SELBST iiber das Einfrieren von
Eizellen zu informieren. Wie die Unterstiitzung
des Krankenhauses in so einem Fall ausgese-
hen héatte, kann ich also nicht sagen. Hatte ich
jedoch die Moglichkeit gehabt, die Eizellen
wdhrend der OP entnehmen zu lassen, hatte
ich die Kosten gemeinsam mit meinen Eltern
selbst getragen. Wie T. schon bei der Podiums-
diskussion sagte, leider teurer als Spermien
einfrieren zu lassen :-( denn dann fallen hohe
Kosten fiir die Entnahme und nochmal jahrli-
che Kosten an.

(17) 12.05.2017 iiber Facebook: weiblich, mit
29 Jahren an Morbus Hodgkin erkrankt

Ich hatte ein klassisches Hodgkin Lymphom
und wurde nur sehr sparlich informiert.

Dass ich nach der Therapie (6 x BEACOPP eska-
liert) in den Wechseljahren sein werde, dass
ich unfruchtbar sein kann, wurde mir nicht
erortert. Auch nicht genau, welche Maéglichkei-
ten es fiir mich gibt: Kryokonservierung oder
mit einer Spritze, die Eierstécke ,,schlafen® zu
legen...

Jetzt muss ich damit zurechtkommen, dass
ich nie mein eigenes Kind in den Armen halten
werde.

Das war immer mein Traum, ein Kind zu bekom-
men. Auch, wenn ich zur Zeit keinen Partner
habe...

Der Gedanke ist nicht schon, keine Kinder
bekommen zu kénnen...

(18) 11.05.2017 weiblich, 30 Jahre alt bei der
Diagnose eines Morbus Hodgkin

Auf Facebook bin ich auf lhre Frage aufmerk-
sam geworden und mochte lhnen gern meine
Geschichte dazu schreiben. Auch wenn ich
inzwischen mit 38 Jahren wohl nicht mehr zu
den jungen Erwachsenen zahle... :-), hoffe ich
trotzdem, dass meine Erfahrungen Sie interes-
sieren und vielleicht weiterhelfen kénnen.

Vor acht Jahren wurde bei mir nach langer
Zeit falscher Diagnosen ein Hodgkin Lym-
phom Stadium Il A diagnostiziert. Ich wurde
hervorragend ambulant behandelt in einer
onkologischen Praxis. Im Rahmen der Studie
der GHSG erhieltich vier Zyklen Chemotherapie
BEACOPP eskaliert.

Vor Beginn der Chemo wurde ich an das Uniklini-
kum (Gyn/Geburtshilfe) iiberwiesen. Eine Arztin
informierte mich, auch im Rahmen des Netzwer-
kes FertiPROTEKT, umfassend, einfiihlsam und
duBerst kompetent iiber alle Méglichkeiten.

Zum damaligen Zeitpunkt war ich ohne Partner
und noch privat krankenversichert. Wahrend
der Chemo erhielt ich GnRH-Agonisten. Vor
der Chemo wurde mir im Klinikum partiell das
rechte Ovar entfernt und kryokonserviert. Die
OP zahlte die private Krankenversicherung, aber
die jahrliche Lagerungsgebiihr habe ich selbst
finanzieren miissen. Im Rahmen von FertiPRO-
TEKT war die etwas giinstiger und lag bei etwa
200/250 Euro jahrlich. Meine Arztin kann ich nur
empfehlen!

Zur Retransplantation kam es schlieBlich jedoch

nicht. Nach fiinf Jahren lief3 ich das Gewebe ver-
nichten. Zum einen in Ermangelung eines Part-
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ners, zum anderen lag mein AMH nur noch unter
0,1 und mein personlich gesetztes Hochstalter
fiir eine Schwangerschaft hatte ich mit 35 Jahren
erreicht.

Heute geht es mir gut (bis auf die Spatfolgen
der heftigen Chemo) und ich bereue nichts. Mit
dem Kinderwunsch habe ich abgeschlossen.
Ich habe ein Patenkind, einen Neffen und die
Kinder meiner besten Freundin :-).

Ich finde dieses sensible Thema sehr wichtig
und kann nicht verstehen, warum es von den
Krankenkassen immer noch nicht finanziert
wird. Die Betroffenen miissen diese Moglich-
keit meiner Meinung nach unbedingt haben!
Sie sind mit der Krankheit, Existenzangsten
und vielem mehr schon genug belastet, gerade
in so jungen Jahren.

(19) 11.05.2017 weiblich, 30 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Ich habe Euren Aufruf gesehen, die Erfahrun-
gen mit dem Umgang Kinderwunsch und Krebs
vor der Behandlung zu teilen.

Ich war bei der Diagnose Brustkrebs 30 Jahre
alt und hatte noch keine Kinder.

Als dann zur weiteren Behandlungsplanung
mein Wachter-Lymphknoten entfernt werden
sollte, wurde ich sofort auch danach gefragt,
wie es mit meinem (unserem, ich bin seit meh-
reren Jahren liiert) Kinderwunsch aussieht.
Da wir beide sehr gerne noch wenigstens ein
Kind hatten, wurde ich darauf aufmerksam
gemacht, dass es eine Methode gibt, bei der
ein Teil der Eierstdocke entfernt und eingefro-
ren wird, um es spater wieder einzusetzen.

Da bei mir hormonabhangiger Krebs diagnos-
tiziert wurde, kam fiir mich auch keine andere
Methode in Frage.

Bei der Aufklarung iiber die Methode wurde
mir auch gleich gesagt, dass die Krankenkas-
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sen nichts davon iibernehmen wiirden. So war
fiir uns die Entnahme und Einlagerung meiner
Eierstocke nur mit finanzieller Unterstiitzung
moglich, da ich kurz vor der Diagnose erst
mein Studium abgeschlossen hatte und noch
auf Jobsuche war. Ich denke, da geht es vielen
anderen jungen Menschen mit Krebs nicht
anders, denn wer kann in Studium, Ausbildung
oder am Anfang seines Berufslebens mal eben
500 bis 600 Euro lockermachen? Aber ich habe
sowieso die Erfahrung gemacht, dass es im
Plan von Kassen und staatlichen Einrichtungen
nicht vorgesehen ist, dass man jung an Krebs
erkrankt.

Dennoch bin ich den Arzten im Klinikum sehr
dankbar, dass sie mich sofort auf meine
Moglichkeiten hinsichtlich Familienplanung
hingewiesen haben und mir auch klar dazu
geraten haben. Vor allem, da ich hinterher
erfahren habe, dass es nicht in jeder Klinik
so gehandhabt wird, was ich sehr schade und
traurig finde, weil man uns damit ein Stiick
Selbstbestimmung raubt.

Ich hoffe sehr, dass das Thema ,Kinder-
wunsch® durch eure Arbeit noch mehr in den
Fokus von Arzten und Kliniken geriickt wird,
damit wir jungen Betroffenen die Moglichkeit
haben unsere Lebensplanung frei zu gestalten.

(20) 12.05.2017 weiblich, 31 Jahre alt bei
Diagnose Gebdarmutterhalskrebs

... bei mir ist das Thema gerade sehr akut. Ich
bin 31 Jahre alt und bei mir wurde fast genau
vor einem Monat Gebarmutterhalskrebs festge-
stellt. Der Tumor ist bereits sehr grof3 — und das
obwohl ich jedes Jahr zur Vorsorgeuntersuchung
beim Frauenarzt gehe (man vermutet, dass
bei mir der Krebs ,,innen“ gewachsen ist und
nicht auf3en und man es daher nicht feststellen
konnte).

Da bereits zwei Lymphknoten befallen sind,
muss ich ab ndchster Woche zur Strahlen- und
Chemotherapie. Danach ist meine Gebdrmutter



hochstwahrscheinlich nicht mehr fiir eine
Empfangnis bereit, da sie verstrahlt ist. Meine
Eierstocke wurden am Dienstag aus dem Strah-
lengebiet genommen und an meine Bauchwand
rangemacht, damit ich nicht in die Wechseljahre
komme. Bei diesem Eingriff wurde gleichzeitig
Eierstockgewebe entnommen und eingefroren.
Fiir eine Eizellenentnahme habe ich laut Angaben
der Arzte nicht geniigend Zeit bzw. mir wurde
sehr davon abgeraten. Das Eierstockgewebe
kann mir spater wiedereingesetzt werden -
entweder im Bauch oder im Unterarm — damit
es Eier produzieren kann. Im Unterarm ist es
praktischer, da man dann nicht so oft an meinen
Bauch ranmuss. Ggf. ist die Medizin aber in fiinf
Jahren bereits so weit, dass man die Eier auch
auBBerhalb meines Korpers generieren kann.

Fiir diesen Eingriff musste ich lediglich 300
Euro zahlen, da man sowieso meine Eierstocke
operiert hat und ich somit nicht die ganze
OP bezahlen musste. Fiir die Ubersendung
des speziellen Behdlters zum Einfrieren des
Gewebes musste ich 70 Euro zahlen. Fiir die
Lagerung des Eierstockgewebes muss ich 200
Euro Lagergebiihr im Jahr zahlen.

Ich werde sehen, ob das alles so klappt — es
gibt keine 100-prozentige Garantie, dass
daraus jemals Eier wachsen werden. Aber ein
Versuch ist es mir auf alle Falle wert!!!

Meine Eierstocke wurden extra aus dem Strah-
lengebiet genommen, damit sie eigentlich wei-
terhin Eier generieren konnen — somit brauchte
ich ja eigentlich keine weitere Option. Die
Eierstockgewebe-Entnahme habe ich also nur
zur Sicherheit zusatzlich gemacht, weil man
nie wissen kann, ob die Eierstocke plotzlich
doch im Strahlengebiet liegen bzw. etwas von
der Strahlung abbekommen.

Meine Strahlentherapie ist momentan voll im
Gange und nach Berechnung der Strahlenarzte
ist wohl ein Eierstock tatsachlich leicht/mini-
mal im Strahlengebiet bzw. bekommt minimal
Strahlung ab. Es ist also durchaus moglich,
dass mindestens ein Eierstock danach ver-

strahlt ist und somit keine Eier mehr generiert.
Ich wurde sehr, sehr gut aufgeklart {iber alles,
ich bin extrem zufrieden mit meinen Arzten
und habe tiefes Vertrauen.

(21) 12.05.2017 iiber Facebook: weiblich, mit
31 Jahren an Morbus Hodgkin erkrankt

Ich wurde vor vier Jahren aufgeklart. Ich habe
aber nichts gemacht, weil es dann noch langer
gedauert hatte, bis man mit der Chemotherapie
hatte beginnen kénnen.

(22) 05.07.2017 weiblich, 32 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Anfang 2016, kurz nach meinem 31. Geburtstag,
stellte ein kleiner Knubbel in meiner Brust,
welchen ich eher beildufig beim Fernsehabend
getastet hatte, mein Leben von einer Sekunde
auf die andere auf den Kopf. Zunachst als kleine
harmlose Zyste verddchtigt, dann vermeintlich
als gutartige Geschwulst erkannt und letztlich
als aggressiven und sehr bosartigen Brustkrebs
enttarnt, wurde ich mit der Diagnose Brustkrebs
binnen Sekunden von einer gesundheitsbe-
wussten, lebensfrohen und sportlichen Anfang
Dreifigjdhrigen zu einer schwerkranken jungen
Frau.

Pl6tzlich mit der Diagnose Brustkrebs konfron-
tiert, riickte die fiir das noch junge Jahr 2016
bevorstehende Familienplanung von meinem
Partner und mir in (fast) unerreichbare Ferne.

Da eine neoadjuvante Chemotherapie und
eine anschlieBende Bestrahlung der betrof-
fenen Brust unumganglich waren, wurde ich
zeitnah, vor Behandlungsbeginn, von meinen
behandelnden Arzten hinsichtlich der Még-
lichkeiten fertilitatserhaltender MaBnahmen
beraten. Durch das Brustzentrum wurde ich an
eine Kinderwunschpraxis iiberwiesen, wo mir
fertilititserhaltende Maf3nahmen (Hormon-
therapie mit anschlieBender Eizellentnahme
oder Entnahme von Eierstockgewebe) vorge-
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schlagen wurden. Aufgrund der Aggressivitat
des Tumors , der Tatsache, dass bisher noch
keine Lymphknoten befallen waren und dem
Rat der Arzte, so schnell wie méglich mit der
neoadjuvanten Chemotherapie anzufangen,
habe ich mich fiir die Entnahme und Kryo-
konservierung (m)eines halben Eierstocks
entschieden.

Bevor ich den Eingriff durchfiihren lief3, stellte
ich einen Antrag auf Kostenerstattung bei
meiner Krankenkasse. Einige Tage nach der
Eierstock-OP begann meine Chemotherapie.
Drei Wochen nach Beginn der Chemotherapie
erhielt ich einen Ablehnungsbescheid meiner
Krankenkasse beziiglich der Kosteniibernahme
der fertilitatserhaltenden MaBnahme. Da ich
meine Kraft fiir das (Uber-)Leben in Zeiten der
Chemotherapie benétigte, habe ich Kontakt zu
einem Fachanwalt fiir Medizinrecht aufgenom-
men, der seitdem meine Interessen gegeniiber
meiner Krankenkasse vertritt, die vor kurzem,
trotz anwaltlich verfasstem Widerspruch,
endgiiltig meinen Antrag auf Kosteniibernahme
abgelehnt hat. Ich moéchte diesen Umstand
keinesfalls tatenlos hinnehmen. Dennoch zdgere
ich beziiglich eines Klageverfahrens vor dem
Sozialgericht, da ich nicht rechtsschutzversi-
chert bin und die bisherige Krankengeschichte
auch in finanzieller Sicht sehr belastend war.

Die bisher entstandenen Kosten meiner
fertilitatserhaltende Maf3inahme - Operation
(knapp 3400 Euro), Kryokonservierung (knapp
300 Euro), jahrliche Lagerungskosten (200
Euro/Jahr)- belaufen sich insgesamt auf knapp
4000 Euro. Die Kosten fiir die bald anstehende
Reimplantation des Gewebes kommen noch
hinzu. Da ich zur Zeit der Diagnosestellung
gerade im Beruf (nach Ausbildung und Stu-
dium) angekommen war und mein Partner sich
in den letzten Ziigen seines Studiums befand,
war mein Bruder so lieb, mir das fiir die
Operation dringend bendtigte Geld zu leihen.
Er erwies uns damit einen riesen Dienst, da er
uns diese finanzielle Last von den Schultern
genommen hat. Seitdem beschaftigt mich
die Frage, wie es jungen Menschen mit Krebs

58

geht, die nicht das Gliick haben, auf finan-
zielle Unterstiitzung ihres sozialen Umfelds
bauen zu kdnnen. Sie scheinen in mehrfacher
Hinsicht gestraft zu sein: Schock einer Krebs-
diagnose, kraftezehrende Krebstherapien,
kein Geld fiir Fertilitatserhalt, Krankenkassen,
die anfallende Kosten nicht iibernehmen wol-
len und am Ende bleibt den Betroffenen keine
Kraft mehr, fiir etwas anderes zu kampfen als
flir das eigene Leben.

Riickblickend wiirde ich mich immer wieder
fiir den Weg der Fertilitatserhaltung und fiir
die Entnahme meines halben Eierstocks ent-
scheiden. Nach dem sehr erfolgreichen und
hoffnungsstiftenden Abschluss meiner Krebs-
therapie gibt mir das Wissen, dass ich und
mein Partner alles dafiir getan haben, in einer
gemeinsamen Zukunft Kinder zu bekommen,
einen ungemeinen Auftrieb sowie Halt und
Zuversicht. Dieses Wissen ldsst mich etwas
positiver in die Zukunft blicken und macht mir
Hoffnung. Hoffnung, dass nach diesem nieder-
schmetternden letzten Jahr doch noch alles
gut werden wird und ich wieder ein halbwegs
normales Leben fiihren kann.

(23) 13.05.2017 weiblich, 33 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Ich bin heute 39 Jahre alt. Das Thema wurde
sofort, das heif3t im ersten Gesprach mit dem
operierenden Gyndkologen angesprochen. Ich
habe mich fiir eine Kryokonservierung ent-
schieden und wiirde mich auch wieder dafiir
entscheiden.

(24) 11.05.2017 weiblich, 34 Jahre alt bei der
Diagnose ihrer Krebserkrankung

Ich bin heute 36 Jahre alt.

Ist das Thema Fruchtbarkeitserhalt zum Diag-

nosezeitpunkt von Deiner Arztin oder Deinem
Arzt angesprochen worden?



Ja, direkt bei Diagnosekundgebung, vom Arzt
Termin gemacht bekommen bei der Oberarztin
im Reproduktionszentrum (mehrere bzw. alle
Optionen erkldrt). Das war sehr gut.

Hast Du Dich zum Diagnosezeitpunkt fiir
fruchtbarkeitserhaltende Mafnahmen ent-
schieden?

Nein, ich lieB mein Bauchgefiihl entscheiden.
Da es mir zu stressig erschien, zu diesem
Zeitpunkt zu entscheiden und mir die Konzen-
tration auf die Behandlung gegen den Krebs
wichtiger war. Auch um mir den anschlief3en-
den Psychostress beispielsweise wegen der
Kosten fiirs Einfrieren, Befruchtung und OPs
zu sparen, habe ich mir —weil ich bis dahin kei-
nen Kinderwunsch hatte — gedacht: Entweder
habe ich Gliick oder nicht!

Wiirdest Du Dich heute anders entscheiden?

Nein, ich bereue es nicht, so entschieden zu
haben. Ich habe bis heute noch keinen drin-
genden Kinderwunsch. Zudem bin ich seit kurz
vor der Diagnose Single. Da sind die (gemein-
samen) Uberlegungen bzgl. Familienplanung
gar nicht erst aufgekommen.

(25) 20.06.2017 weiblich, 34 Jahre alt bei der
Diagnose der Krebserkrankung

Ich bin heute 35 Jahre alt. Meine Arztin sprach
mich auf das Thema Fruchtbarkeitserhalt an,
aber ich hatte mich auch schon anderweitig
informiert. Ich entschied mich fiir die Kryo-
konservierung meiner Eizellen und hatte
aber ggf. auch die Eierstdcke schiitzen lassen
kénnen.

Aber von dieser Moglichkeit erfuhr ich leider erst
nach der Chemo. Ich hatte mich heute anders
entschieden, da ich noch keine Kinder habe.

(26) 11.05.2017 weiblich, 35 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Ich erkrankte mit 35 Jahren an Brustkrebs und
wurde nur von meiner Frauendrztin gefragt, ob
ich in die Kinderwunschklinik gehen méchte.

Ich bekam einen Termin dort und ich habe mich
sehr, sehr, sehr unwohl dort gefiihlt. Mir saf3 der
Schreck noch in den Knochen und diese Mitar-
beiter setzten mich ins Wartezimmer, umgeben
von Schwangeren und die, die es werden woll-
ten, gliicklich aussehenden Menschen. Mir war
sehr unwohl dort. Irgendwann wurde ich aufge-
rufen, die Arztin erzihlte viele komische Sachen.
Zum Beispiel Eizellen einfrieren, laut Brustklinik
sollte ich keine Hormonbehandlung bekommen,
sie sagte mir ja. Gewebe von Eierstock konnte
ich auch einfrieren lassen...

Ende der Geschichte, ich bekam Blut abgenom-
men und bis heute (vier Jahre spéter) rief mich
keiner von dort an. Ich verlie diesen Ort, da ich
einfach keine Kraft hatte, mir dariiber auch noch
Gedanken machen zu miissen.

Meine Blutungen haben aber wieder einge-
setzt aber unregelmaflig, da ich Tamoxifen
nehme.

Es ist schon schwer mit der Diagnose, aber diese
Taktlosigkeit... Es hatte sich angefiihlt, als hatte
ich kein Recht, liber diese Option nachzudenken.

(27) 11.05.2017 weiblich, 35 Jahre alt bei der
Diagnose Brustkrebs

Bei mir wurde Ende 2015 Brustkrebs diagnos-
tiziert. Zu dem Zeitpunkt war ich 35 Jahre alt
und kinderlos. Alle Arzte, mit denen ich zu der
Zeit Kontakt hatte, haben mich auf das Prob-
lem hingewiesen, so dass ich parallel zu den
Untersuchungen/OPs einen passenden Arzt
raussuchen konnte.

Dass die Krankenkasse bei der Finanzierung

nicht unterstiitzt, hat mich sehr irritiert. Ich
war in der gliicklichen Lage, es aus eigener
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Tasche finanzieren zu kdnnen. Ich habe mir
aber viele Gedanken gemacht, wie es jiingeren
Menschen geht, die wohlmoglich nicht einmal
die Moglichkeit haben, sich dafiir das Geld zu
leihen. Das ist ein wahnsinniger Druck und ich
wiinsche mir sehr, dass dafiir in Zukunft eine
Losung gefunden wird.

Im vergangenen Jahr gab es dazu eine Online-
Petition, die ich unterzeichnet habe. Leider weif3
ich nicht, was daraus geworden ist. Ich hoffe
sehr, dass lhr da vielleicht etwas bewirken konnt.

(28) 15.05.2017 weiblich, 35 Jahre alt bei der
Diagnose von genetisch bedingtem Brust-
krebs (BRCA1)

Ich bin heute 38 Jahre alt.

Ist das Thema Fruchtbarkeitserhalt zum Diagno-
sezeitpunkt von Deiner Arztin oder Deinem Arzt
angesprochen worden?

Ehrlich gesagt, wurde das Thema Fruchtbarkeit
in meinem Fall nur am Rande erwdhnt. Vom
Diagnosezeitpunkt bis zur ersten OP an der
Brust sind nur fiinf Tage vergangen und
14 Tage spater musste ich noch einmal an
derselben Stelle operiert werden.

Parallel dazu wurde meine Teilnahme an einer
aggressiven Chemostudie klargemacht, die
dann auch zeitnah begonnen werden musste.
Wenige Tage vor dem Chemostart wurde mir
von der behandelnden Arztin der Onkologie
im Krankenhaus eine Visitenkarte in die Hand
gedriickt — mit dem Vermerk, mich doch bitte
selbst um einen Termin etc. zu kiimmern, wenn
ich an einer Eizellentnahme interessiert sei.
Da ich mich zu dem Zeitpunkt schon auf die
Chemo eingestellt und fiir eventuelle Therapie-
unterbrechungen/bspw. durch Vorbereitung
auf eine Eizellentnahme keinen Kopf hatte, habe
ich den Gedanken verdrangt und mich nicht um
einen Termin bemdiiht.
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Da der Kinderwunsch vor der Erkrankung nicht
grof3 war und sich auch nach der Erkrankung
im Rahmen halt, bin mit dem Verlauf meiner
Behandlung zufrieden. Zumal ich nicht weif3,
ob ich weitere OPs (wie es die Einpflanzung des
Eierstockmaterials und die Aufbereitung der
Eizellen ggf. erfordern wiirde) mental verkraften
wiirde.

Deine heutige Sicht?

Ich bin mir auch nicht sicher, ob ich mit gutem
Gewissen das Risiko, die genetische Vorbelas-
tung an meine Kinder zu vererben — eingehen
wiirde... da bleibe ich doch lieber eine ,,geneti-
sche Einbahnstrafie“ und bin die gute Tante, die
den Kindern ihrer Freunde heimlich Schokolade
zusteckt :-)

(29) 17.05.2017 weiblich, 35 Jahre alt bei
Diagnose ihrer Krebserkrankung

Ich bin heute 36 Jahre alt.

Mit mir wurde das Thema direkt bei der Dia-
gnose besprochen und man hat mich zum
Kinderwunschzentrum weitergeleitet.

Dort wurden mir dann verschiedene Moglich-
keiten erklart.

Ich habe mich zum Schutz meiner Eiersto-
cke fiir die monatliche Enantonespritze
(GnRH-Agonist) entschieden. Zudem habe ich
einen Teil meiner Eierstocke einfrieren lassen.
Ich wiirde mich heute wieder dazu entschei-
den. Ich wiirde mich aber mehr informieren,
insbesondere iiber die Spritze und z.B. deren
Nebenwirkungen.

Damals musste alles sehr schnell gehen und
ich stand noch unter Schock der Krebsdiag-
nose. Auf das Kinderwunschthema ware ich in
dem Moment iiberhaupt nicht gekommen und
war auch etwas iiberfordert.



Zudem musste dann alles schnell mit meiner
Beihilfe und privaten Krankenkasse gekladrt
werden. Die Kosten wurden zum Gliick tiber-
nommen. Aber die Klarung war ein zusatzli-
cher Stressfaktor. Ich wiisste nicht, ob ich es
aus eigenen Mitteln sonst finanziert hatte.
Zum Gliick hatte ich meinen Freund und meine
Familie als Unterstiitzung. Ohne wdre es sehr
schwer gewesen. Ich wiirde auch immer emp-
fehlen, jemanden mit zu Terminen zu nehmen.
Man selbst kann in dem Moment gar nicht
alles aufnehmen und behalten.

Ich wiirde mir vorher meine Fragen iiberlegen
und aufschreiben und, wenn noch Zeit ist,
auch eventuell eine zweite Meinung einholen.
Das habe ich leider damals nicht geschafft.

(30) 14.05.2017 weiblich, Diagnose Brust-
krebs

Bei mir wurde 2013 ein schwach hormonab-
hangiger Brustkrebs diagnostiziert. Meine
Arztin hat mich von Anfang an informiert,
dass ich nach der Chemo (ETC Schema) eine
5o/50-Chance hitte, meine Periode zuriick
zu bekommen. Da meine Behandlung sofort
anfangen musste, gab es nicht die Moglich-
keit, Eizellen zu entnehmen.

Die einzige Option, die Chance einer spdteren
Schwangerschaft zu erhdhen, war die Kryo-
konservierung von Eierstockgewebe. Meine
Arztin hat mir eine Klinik empfohlen, die
Kosten dafiir musste ich komplett iiberneh-
men. Die OP hat etwa 1.000 Euro gekostet,
auBerdem muss ich 312 Euro jahrlich fiir eine
Verlangerung des Einfrierens bezahlen.

(31) 14.05.2017 weiblich, Diagnose Schild-
driisenkrebs

Bei mir wurde Schilddriisenkrebs diagnosti-
ziert und behandelt.

Die Behandlung beeinflusst die Fruchtbarkeit
zum Gliick nur insofern, dass fiir die Zeit nach
der Radiojodtherapie mindestens ein halbes
Jahr die Schwangerschaft ausgeschlossen
werden muss. Und nach der Radiojoddiag-
nostik sollte weitere drei bis vier Monate auf
eine Schwangerschaft verzichtet werden. Bis
zu einem Jahr nach der Radiojodtherapie kann
das Fehlgeburtsrisiko erhéht sein.

Es war eine der ersten Fragen, die ich mir nach
der Diagnose gestellt hatte: ,,Ist man nach der
Behandlung noch fruchtbar?“

Eine Aufkldarung zum Thema Krebs und Kinder-
wunsch erfolgte nur auf meine eigene Nach-
frage (obwohl ich als Frau im gebérfahigen
Alter bin). Traurig aber wahr :(.

(32) 23.05.2017 minnlich, 22 Jahre alt bei
Diagnose seiner Krebserkrankung

Meine Diagnose liegt noch nicht lange zuriick.
Ja, das Thema wurde direkt von meinem Onko-
logen angesprochen. Es wurden mir sogar sofort
Unterlagen fiir die Andrologie des Uniklinikums
gegeben und ein Termin fiir ein Vorgesprach
dort vorbereitet. Mein Onkologe war allerdings
der Meinung, eine Kryokonservierung wiirde
von den Krankenkassen iibernommen. Als ich
ihn spater anfragte, sicherte er mir sofort zu, er
wiirde probieren, mir und anderen so gut es geht
zu helfen, damit solche Behandlungen in Zukunft
von Krankenkassen {ibernommen werden.

Ja, ich habe mich zum Diagnosezeitpunkt fiir
fruchtbarkeitserhaltende Ma3nahmen entschie-
den. Grundlage hierfiir war allerdings, dass ich
wusste, dass meine Eltern und Grof3eltern mich
dabei finanziell unterstiitzen wiirden.

Nein, ich wiirde mich heute nicht anders ent-
scheiden. Aufgrund der ,,Pause®, die man durch
die Behandlung einlegen muss, habe ich mehr
iiber meine Zukunft nachgedacht und auch
Dinge, die ich bisher fiir mich als entschieden
angesehen habe, erneut hinterfragt. Dabei ist
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mir aufgefallen, dass ich mir nicht mehr zu 100
Prozent sicher bin, ob ich spater eigene Kinder
haben mochte. Allerdings ist es immer noch
sehr beruhigend, dass mir diese Entscheidung
nicht aufgrund einer Erkrankung genommen
wurde. Zusatzlich bin ich froh dariiber, wie alles
durch meinen Onkologen und die Mitarbeiter
beim Uniklinikum gehandhabt wurde und auch
tiber die Unterstiitzung, die angeboten wurde.

(33) 12.05.2017 ménnlich, 24 Jahre alt bei
Diagnose Morbus Hodgkin

. ich wurde mit 24 Jahren wegen Morbus
Hodgkin behandelt. Heute bin ich 30 Jahre alt.

Mir wurde eine Kryokonservierung von Sper-
mien empfohlen. Ich wurde auch zu einem
entsprechenden Arzt weitergeleitet. Ich habe
mich dafiir entschieden und wiirde mich auch
heute nicht anders entscheiden.

(34) 12.05.2017 ménnlich, 29 Jahre alt bei
Diagnose seiner Krebserkrankung

Ich bin heute 31 Jahre alt.

Ist das Thema Fruchtbarkeitserhalt zum Diag-
nosezeitpunkt von Deiner Arztin oder Deinem
Arzt angesprochen worden?

Ja. Direkt am Tag der Diagnose wurde ein
OP-Termin vereinbart fiir den nachsten Tag.
Mir wurde empfohlen, noch vor der OP Samen

einzufrieren.

Hast Du Dich zum Diagnosezeitpunkt fiir frucht-
barkeitserhaltende Maf3nahmen entschieden?

Ja, direkt am ndchsten Tag.
Wiirdest Du Dich heute anders entscheiden?
Nein, ich wiirde es genauso wieder tun. Der

Frucht-barkeitserhalt ist fiir mich wesentlich
mehr wert, als die entstehenden Kosten.
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(35) 12.05.2017 minnlich, 31 Jahre alt bei
Diagnose seiner Krebserkrankung

Ich bin heute 34 Jahre alt.

Als klar war, dass ich Chemo kriege, habe ich
gegoogelt, was da passieren kann. Und hab
binnen 24 Stunden einen Termin bei der Kryo-
bank gemacht.

Das Thema wurde von meiner behandelnden
Arztin vor der Port-OP angesprochen.

Ich kann nur jedem dazu raten, sich ‘ne Reserve
»kalt zu stellen®, das ist gut fiir die Nerven. Ich
wiirde es noch einmal machen.

(36) 12.05.2017 minnlich, 31 Jahre bei der
Diagnose eines Urachus-Karzinoms

Ich bin jetzt 33 Jahre alt. Im September 2014
wurde bei mir ein Urachus-Karzinom diagnos-
tiziert welches am 08.10.14 erfolgreich ent-
fernt werden konnte. Vor der darauffolgenden
Chemotherapie wurde mir im Krankenhaus
mitgeteilt, dass es Folgen fiir meine Fruchtbar-
keit haben kann.

Nach Erkundigungen dariiber, was es fiir
Maoglichkeiten beim Einfrieren von Spermien
gibt, sagte mir dann aber mein Onkologe, der
die Chemotherapie durchgefiihrt hat, dass es
nicht notwendig sei und die Spermien danach
hochstens etwas langsamer als vorher sein
konnten, aber die Moglichkeit immer noch
bestdnde, Kinder zu zeugen.

Ein Jahr nach Ende der Chemotherapie im Juli
2016 habe ich dann ein Spermiogramm machen
lassen und es ist tatsdchlich so, dass meine
Spermien wohl ziemlich langsam sind, aber
absolut die Chance besteht, immer noch Kinder
zu zeugen. Das Einfrieren hatte ich selber
zahlen miissen und hatte mich jedes Jahr eine
bestimmte Summe gekostet, um es zu lagern.



(37) 13.05.2017 ménnlich, 40 Jahre alt bei
Diagnose seiner Krebserkrankung

Ich bin heute 43 Jahre alt.

Ist das Thema Fruchtbarkeitserhalt zum Diag-
nosezeitpunkt von Deiner Arztin oder Deinem
Arzt angesprochen worden?

Leider weif3 ich das Ganze nicht mehr.

Hast Du Dich zum Diagnosezeitpunkt fiir frucht-
barkeitserhaltende Maf3nahmen entschieden?

Nein, wollte einfach nur wieder gesundwerden,
der Rest war mir egal. Ich hatte wahrend und
nach der Chemo sehr viel Freude verloren.

Wiirdest Du Dich heute anders entscheiden?

Nein, der Krebs ist besiegt. Das ist fiir mich das
wichtigste nach wie vor.
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