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Zunahme der HSCT bei nicht-malignen Erkrankungen
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Infertilität durch HSCT
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European Activities
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Inhalt der Beratung

• Risiko der Infertilität aufgrund der Behandlung unter Ein-

beziehung der Grunderkrankung, dem Alter, dem geplanten

Konditionierungsprotokoll und bekannten Komorbiditäten, 

die eventuell selbst die Fertilität beeinflussen

• Überblick über die etablierten und experimentellen FP 

Methoden

• Ausführliche Diskussion mit Patient und Eltern über die 

bestmöglichste FP Strategie, die den Bedürfnissen des

Patienten entspricht, und über die Risiken, die mit der

Prozedur selbst verbunden sind.
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Risk-Benefit Ratio oder „The dilemma of choice“

Thalassämie Patienten:

Deutliche Verbesserung der 

medizinischen Versorgung 

und Chelierung

→ verbessertes Überleben

ABER:

▪ Organschäden durch    

Eisenüberladung

▪ Lebensqualität

Deutliche Verbesserung der Transplan-

tationstechnik und klinischen Betreuung:

▪ Differenz. HLA-Typisierung (high resolution)

▪ Neue Konditionierungsmedikamente/Konzepte 

▪ Besseres Monitoring (Viren-PCR)

▪ Neue Antiinfektiva

▪ Besseres Verständnis über die Pathophysiologie

der Eisenüberladung: intensive Chelierung

ABER:

▪ TRM

▪ GVHD

▪ Fertilitätsverlust
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Nichtmaligne Erkrankungen mit Indikation zur SZT

• Bei manchen Erkrankungen schwierige Entscheidung

Lebensqualität/Morbidität 

versus 

Transplant related mortility/toxicity

• Wann ist der richtige Zeitpunkt für eine SZT, bei oft 

nicht vorhersehbarem Verlauf der Krankheit 

(z.B. Stoffwechseldefekte oder Sichelzellerkrankung)

Aber: so früh wie möglich, Vorschulalter: präpubertär

→ FP: experimentell



Hämatologie Heute, 21. -23. März 2019, Köln

HEREDITÄRE ERKRANKUNGEN

Erkrankungen der 
Erythropoese

Thalassämie major, Sichelzellerkrankung
kong. erythropoetische Porphyrie (M. Gunther)
kong. dyserythropoetische Anämie (Typ I, II)

Bone marrow failure
Syndroms

Panzytopenie Fanconi Anämie, Shwachman-Diamond Syndrom 
Dyskeratosis congenita

Red cell aplasia Diamond-Blackfan Anämie

Neutropenie Schwere angeborene Neutropenie

Thrombozytopenie Cong. Amegakaryozytische Thrombozytopenie

Makrophagenaktivierungs-
syndrom

Hämophagozytische Lymphohistiozytose (HLH)
Criscelli Syndrom, Chediak-Higashi Syndrom

Nichtmaligne Erkrankungen mit Indikation zur HSCT
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Immundefekte

Schwerer kombinierte
Immundefekte (SCID)

SCID +/- B/- T-Zellen
ADA defizienter SCID

Non-SCID Immundefekte Omenn’s Syndrom, Wiskott-Aldrich Syndrom, CD40 
liganten Defizienz, Leukozyten Adhäsions Defekt (LAD)
Chronische granulomatöse Erkrankung (CDG)
x-linked proliferative Erkankungen

Stoffwechselerkrankungen Hurler Syndrom, X-linked Adrenoleukodystropie (ALD)
Metachromatische Leukodystrophie (MLD), 
Osteopetrosis

ERWORBENE 
ERKRANKUNGEN

Schwere aplastische Anämie (SAA)

Myelodyspl. Syndrom (MDS), Typ refraktäre Zytopenie
(RC) (ohne chromosomale Aberation)

Nichtmaligne Erkrankungen mit Indikation zur HSCT
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Wenn man über Fertilitätserhalt nachdenkt…

and and and…..

Medical questions/which patients?

Team/Konsens:

Regulatory issues:

Finacial issues:
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Guidelines for counseling: finding consens

12

AWMF-

Leitlinien:
S1 GPOH 3/2015 und 

S2K DGGG 9/2017Guidelines coming soon
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Das Frankfurter Modell: Multidisziplinäres Team

♀ ♂

Präp. Postp. Präp. Postp.

Pädiatrie: Onkologie/SZT
Prof. T. Klingebiel

Prof. P. Bader

Dr. A. Jarisch, Dr. Sörensen, Dr. 

Bochennek, Prof. Lehrnbecher

Dr. A. Barnbrock

Dr. Paetow, Päd. Endokr.

Kinderchirurgie:
Prof. U. Rolle

Prof. H. Fiegl

Gynäkologische 

Endokrinologie

und Reproduktionsmedizin:
PD Dr. N. Sänger

OÄ Dr. A. Bachmann

Andrologie:
Prof. Dr. F. Ochsendorf

PD. Dr. T. Weberschock
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Besonderheiten der Beratung

EBMT: Beratung für alle Patienten
Allen Patienten im präpubertären oder postpubertären  Alter sollte eine Beratung

über die Möglichkeiten fertilitätserhaltender Maßnahmen angeboten werden, 

auch wenn eventuell aufgrund bestehender Risiken diese nicht empfohlen werden. 

• Kinder mit mentaler oder körperlicher Retardierung 

(z.B. Stoffwechseldefekt)

• Hinweis auf Möglichkeit der Vererbung der Grunderkrankung

(insbesondere bei autosomal dominant oder x-linked

vererbten Erkrankungen)

• Hinweis auf mögliche vorbestehende toxische oder krank-

heitsbedingte Schädigung der Gonaden (Hydroxycarbamid,

Eisenüberladung, Grundkrankheit)
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Besonderheiten der Beratung

• Hinweis auf experimenteller Charakter bei 

präpubertären Patienten

• Kultureller Hintergrund 

• Bedeutung Fertilität/Fertilitätsverlust im individuellen 

kulturellen Hintergrund 

• Fertilitätserhalt bei postpubertären Mädchen 

(vaginal vs. endoskopisch)

• Vorgehen bei Patienten, die nicht dauerhaft 

in Deutschland leben (Migranten)
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Besonderheiten der Durchführung

• SCID/HLH: ggfls. beatmeter Patient, Notfalltransplantation

• sehr kleine Patienten (SCID-Screening)

• Neutro-, Thrombopenien, SAA, MDS Typ RC:

Risiko Blutung, Infektion

• Hormonelle Stimulierung bei SCD
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Probleme

Zeit

Beratung/Aufklärung

Vorbereitung TransplantationKonditionierung

d-7 d0

Vorschäden? Toxizität?

Zeitplan (non-maligne)

Wochen/Monate..

SZT

Implantation Katheter

autologes Back up

fertilitätserhaltende M.

Eisenüberladung?/Hydroxycarbamid?
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Einfluß Eisenüberladung auf Fertilität
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Einfluß Hydroxycarbamid auf Fertilität

Einfluß von Hydroxycarbamid auf Gewebe vor Kryo?? 
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Ovarian stimulation in SCD?
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Ovarian stimulation in SCD?

1 patient with moderate 

hyperstimulation syndrome
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Ovarian stimulation in SCD?

• Gefahr Hyperstimunlations-Syndrom

• Gefahr sichelzellspezifischer Komplikationen:

cerebrale Komplikationen: Insult

Akutes Thoraxsyndrom, Schmerzkrisen

• Empfehlung:

keine FP mit ovarieller Stimulation 

sondern Ovargewebe
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Gentherapie

Vor Gabe der autologen gentechnisch

veränderten Stammzellen: 

Konditionierung mit Busulfan: 

Fertilität (!)
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Kostenübernahme
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13.06.2018 „Entwurf eines Gesetzes 

zur Änderung des Fünften Buches 

Sozialgesetzbuch“ (FDP)

1/2019: Anhörung Gemeinsamen 

Bundesausschuß

3/2019 Verabschiedung Termin-

service- und Versorgungsgesetz

10. § 27a wird wie folgt geändert: Versicherte

haben Anspruch auf Kryokonservierung von Ei-

oder Samenzellen oder von Keimzellgewebe

sowie auf die dazugehörigen medizinischen

Maßnahmen, wenn die Kryokonservierung

wegen einer Erkrankung und deren Behandlung

mit einer keimzellschädigenden Therapie

medizinisch notwendig erscheint, um spätere

medizinische Maßnahmen zur Herbeiführung

einer Schwangerschaft nach Absatz 1 

vornehmen zu können. 
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Health insurance coverage of fertility preservation?

EBMT Survey 2015



Pädiatrische Hämatologie 
und Onkologie

Stammzelltransplantation und 
Immunologie

www.sichelzellkrankheit.info


