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Dieser blaue Ratgeber ist Teil einer Broschiirenserie, die sich an Krebs-
betroffene, Angehdrige und Interessierte richtet. Die Broschiiren dieser
Reihe informieren iliber verschiedene Krebsarten und iibergreifende
Themen der Krankheit.

Die blauen Ratgeber geben ANTWORTEN auf medizinisch drangende
Fragen. Sie bieten konkrete HILFEN an, um die Erkrankung zu bewalti-
gen. Und zeigen PERSPEKTIVEN auf fiir ein Leben mit und nach Krebs.
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VORWORT

Zusammenarbeit mit den Zentren des Deutschen Konsortiums

Liebe Leserin, lieber Leser,

Experten schdtzen, dass die Halfte aller Krebserkrankungen
vermieden werden kdnnte, wenn die Menschen gesund leben
wiirden. Allerdings gibt es auch Erkrankungsrisiken, auf die Sie
selbst keinen Einfluss haben. Dazu gehdren familidre und erbli-
che Belastungen.

Derzeit erhalten nach Schatzungen des Robert Koch-Instituts
Berlin in Deutschland etwa 71.900 Frauen die Diagnose Brust-
krebs und 6.900 Frauen die Diagnose Eierstockkrebs. Zirka fiinf
bis zehn Prozent aller Betroffenen haben die Anlage, an Krebs zu
erkranken, von Mutter oder Vater geerbt. Sie selbst konnen diese
Veranlagung wiederum an ihre Kinder weitergeben. Dank mole-
kularbiologischer Methoden ldsst sich eine solche Krebsveran-
lagung bei gefahrdeten Frauen beizeiten feststellen.

In Deutschland haben sich 17 universitdre Zentren zum Deut-
schen Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs zusam-
mengeschlossen mit dem Ziel, die Versorgung der betroffenen
Frauen und Familien stetig zu verbessern und neueste wissen-
schaftliche Erkenntnisse in die Praxis umzusetzen. In den Zent-
ren arbeiten Vertreter der jeweiligen Fachdisziplinen interdiszip-
lindr zusammen und betreuen die Hilfe- und Ratsuchenden.

In eigener Sache

Diese Broschiire informiert Sie liber die wissenschaftlichen
Hintergriinde von erblichem Brust- und Eierstockkrebs, {iber
die Moglichkeiten, wie Sie lhr personliches Risiko feststellen
lassen kdnnen, und was Sie tun konnen, wenn Sie wirklich zu
einer Risikofamilie gehoren. Der Ratgeber entstand in enger

Familidrer Brust- und Eierstockkrebs und dem BRCA-Netzwerk —
Hilfe bei familidarem Brust- und Eierstockkrebs e.V., der Vertre-
tung selbst Betroffener.

Wir hoffen, dass wir lhnen mit diesem Ratgeber wichtige In-
formationen vermitteln konnen, damit Sie Ihre individuellen
Entscheidungen treffen kénnen. Dariiber hinaus helfen lhnen
die Mitarbeiter der Deutschen Krebshilfe auch gerne persénlich
weiter. Wenn Sie Fragen haben, rufen Sie uns an!

Ilhre Deutsche Krebshilfe

lhre Deutsche Krebsgesellschaft

lhr Deutsches Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
Ihr BRCA-Netzwerk - Hilfe bei familidrem Brust-

und Eierstockkrebs e.V.

Wir hoffen, dass wir Ihnen mit dieser Broschiire helfen kénnen.
Bitte geben Sie uns Riickmeldung, ob uns das auch wirklich
gelungen ist. Auf diese Weise kénnen wir den Ratgeber immer
weiter verbessern. Bitte fiillen Sie den Fragebogen aus, den Sie
am Ende der Broschiire finden. Vielen Dank!

Damit unsere Broschiiren besser lesbar sind, verzichten wir
darauf, gleichzeitig madnnliche und weibliche Sprachformen zu
verwenden. Alle Personenbezeichnungen schlieen selbstver-
stdndlich beide Geschlechter ein.
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WAS IST FAMILIARER BRUST-
UND EIERSTOCKKREBS

Aktuell erkranken in Deutschland jahrlich rund 71.900 Frauen an
Brustkrebs und etwa 6.900 Frauen an Eierstockkrebs. Treten in einer
Familie mehrere Erkrankungsfalle auf, liegt eine sogenannte familidre
Haufung vor. Dann liegt der Verdacht nahe, dass die Ursache fiir das
Auftreten dieser bésartigen Erkrankungen eine Veranderung im Erbgut
der Frauen sein konnte.

»Krebs” ist der Uberbegriff fiir bésartige Neubildungen bezie-
hungsweise Tumoren, die aus verdnderten Zellen entstehen. Bei
diesen Zellen ist ein Teil der Erbinformationen (Gene) verandert
(mutiert). Deshalb teilen sie sich schneller als normale Zellen
und beachten dabei die Grenzen der Organe nicht mehr. Insofern
ist jede Krebserkrankung genetisch bedingt. Allerdings sind

die meisten Formen von Krebs nicht erblich, werden also nicht
von einer Generation an die nachfolgende(n) weitergegeben.
Die Genverdnderungen entstehen vielmehr im Laufe des Lebens
durch verschiedene Schadigungen und sind auf das betroffene
Organ begrenzt.

Es gibt aber wichtige Ausnahmen, zum Beispiel den familidren
Brust- und Eierstockkrebs: Er kann durch Veranderungen in
verschiedenen Genen in den Samen- oder Eizellen (Keimbahn-
mutationen) verursacht sein. Die bekanntesten Gene sind dabei
sicherlich die Gene BRCA1 und BRCA2.

Risikogene

Wir wissen heute, dass etwa 4.900 aller Brustkrebs- und etwa
1.000 aller Eierstockkrebserkrankungen pro Jahr auf Verdande-
rungen in den Erbfaktoren zuriickgefiihrt werden kénnen. Dafiir
sind zwei der bekanntesten Gene mit den Abkiirzungen BRCA1
(aus dem Englischen fiir Breast Cancer 1) und BRCA2 (Breast
Cancer 2) verantwortlich.

Diese Hochrisikogene kdnnen in den jeweiligen Familien von
Generation zu Generation und unabhdngig vom Geschlecht der
Kinder weitergegeben werden. Wer eine solche Genverdnderung
in sich trdgt, hat Zeit seines Lebens ein sehr hohes Risiko, einen
Tumor in der Brust oder den Eierstécken / Eileitern zu entwickeln.

Dartiber hinaus haben Wissenschaftler in den letzten Jahren wei-
tere Gene gefunden (zum Beispiel RAD51C, CHEK2 und andere),
die ebenfalls ein gewisses Risiko fiir Brust- und Eierstockkrebs-
erkrankungen mit sich bringen, wenn sie verdndert sind. Dieses
Risiko scheint aber geringer zu sein als das bei einer Verande-
rung in den Genen BRCA1 oder BRCA2. Wir sprechen daher von
moderaten Risikogenen.

Insgesamt gibt es verschiedene Hinweise darauf, dass in Fami-
lien Verdnderungen in den genannten Erbfaktoren vorliegen
konnten.

Hinweise auf Genverdnderungen

¢ Brust- und/oder Eierstockkrebs tritt gehduft auf.

e Die betroffenen Familienmitglieder erkranken in jungen Jahren
(vor dem 50. Lebensjahr).

e Brustkrebs tritt beidseitig auf.

¢ Auch mannliche Familienmitglieder erkranken an Brustkrebs.
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Exkurs: Unser Erbgut

Jede einzelne Zelle eines Menschen enthalt seine vollstandige
Erbinformation. Pro Zelle steckt diese Erbinformation in 23 Chro-
mosomenpaaren, von denen jeweils die eine Halfte vom Vater
und die andere Halfte von der Mutter vererbt wird. Das bedeutet,
dass jede Erbinformation, das heif3t also jedes Gen, in unseren
Zellen doppelt vorhanden ist.

T

Erbgang (autosomal-dominant), der die mégliche Vererbung einer
Mutation innerhalb einer Familie zeigt. Der (*) Stern signalisiert
eine Mutation in einem der Brustkrebsgene BRCA1 oder BRCA2.

Ein Chromosom besteht aus dem sehr eng aufgewickelten Erb-
strang, der DNA. DNA ist die Abkiirzung des englischen Begriffs
deoxyribonucleic acid, deutsch Desoxyribonukleinsdure oder
DNS. Jeder Erbstrang beim Menschen ist aus 3,2 Milliarden
Einzelbausteinen (sogenannten Nukleotiden) aufgebaut. Unter
einem Gen wiederum versteht man einen Abschnitt der DNA,
der genau eine Erbinformation fiir den Aufbau eines Proteins
(EiweiBmolekdils) tragt.

Jedes einzelne Gen stellt eine Art Bauplan fiir ein spezielles
Eiwei3 (Protein) dar, das im Korper eine oder mehrere Funktionen
zu erfiillen hat. So gibt es beispielsweise Strukturproteine, die
notwendig sind, um der Zelle ihre Form und Funktion zu geben,
oder auch Enzymproteine, die bestimmte Reaktionen in der Zelle
beschleunigen.

Daneben gibt es auch eine Klasse von Genen, die Tumorsuppres-
sor-Gene genannt werden und die die Entstehung von Krebs,
also auch Brust- und Eierstockkrebs im Falle der BRCA-Gene, ver-
hindern. Eine Mutation in einem dieser Gene kann dazu fiihren,
dass das Protein nicht oder nur schlecht funktioniert und daher
ein ungebremstes Zellwachstum nicht mehr unterdriicken (sup-
primieren) kann.

Hat ein Mensch von einem Elternteil eine Mutation in einem sol-
chen Tumorsuppressor-Gen (zum Beispiel BRCA1 oder BRCA2)
geerbt, trdgt er von Geburt an eine Veranlagung in sich, an einer
entsprechenden Krebsart zu erkranken (Tumordisposition). Dann
hat die jeweilige Tragerin oder der jeweilige Trdger ein rund
60-prozentiges Risiko, dass im Laufe des Lebens auch noch die
andere (miitterliche oder vaterliche) Kopie des Tumorsuppressor-
Gens in einer der Kérperzellen mutiert und beide Kopien des
Gens dann kein funktionstiichtiges Protein mehr hervorbringen
kénnen. Tritt dieser Fall wirklich ein, konnen in der betroffenen
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Zelle weitere Prozesse eingeleitet werden, die am Ende zu einem
ungebremsten Zellwachstum und damit einer Tumorentstehung
fiihren.

Da die Betroffenen eine solche geerbte Mutation und damit die
Veranlagung, zu erkranken, von Geburt an in sich tragen, ist es
auch verstandlich, dass erblicher Brust- und / oder Eierstock-
krebs bereits in jiingeren Jahren auftritt und dass Brustkrebs
auch beidseitig entstehen kann.

Hat eine Frau eine vererbte Veranderung in einem der beiden
Tumorsuppressor-Gene BRCA1 oder BRCA2, erhoht sich fiir sie
das lebenslange Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, von zirka
zwolf auf rund 60 Prozent (60 von 100 Mutationstragerinnen
erkranken) und das Risiko fiir Eierstockkrebs auf rund 20 bis 60
Prozent. Fachleute bezeichnen diese hohen Risiken als ,,hohe
Penetranz der genetischen Keimbahnverdanderung“. Bei den
anderen zuvor bereits erwahnten Genen RAD51C oder CHEK2
ist das Risiko geringer und wird als ,,moderate Penetranz“ be-
zeichnet. Genaue Risikozahlen fiir solche Gene werden derzeit
vom Deutschen Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
ermittelt. Solche eben beschriebenen Verdnderungen werden
unabhdngig vom Geschlecht (autosomal) weitergegeben und,
wie es in der Fachsprache heif3t, dominant.

Das bedeutet, dass schon die Verdnderung in einer der beiden
Genkopien (Allel) ausreicht, um das Erkrankungsrisiko zu erho-
hen. In diesem Fall spricht man von einem autosomal-dominan-
ten Erbgang: Die Veranlagung wird von Generation zu Generation
sowohl an Jungen als auch an Madchen mit einer Wahrschein-
lichkeit von 50 Prozent weitergegeben.
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Gibt es weitere Krebserkrankungen, bei denen
Vererbung eine Rolle spielt?

Wie eben beschrieben, erhhen Verdnderungen in den Genen
BRCA1 und BRCA2 das Risiko fiir Brust- und Eierstockkrebs
deutlich. Sie bringen aber auch ein erhdhtes Risiko fiir andere
Tumorerkrankungen mit sich. Ebenso gibt es Verdnderungen

in weiteren hier nicht beschriebenen Genen, die das Risiko fiir
andere Tumorerkrankungen (zum Beispiel familidrer Darmkrebs
oder familidres Magenkrebssyndrom) erh6hen.

Tumorrisiken bei BRCA1- und BRCA2-Mutationen

Im Zusammenhang mit BRCA1- und BRCA2-Mutationen wurden
auch noch andere Krebserkrankungen beschrieben. Das ist
aber noch nicht ausreichend belegt, um eindeutige Aussagen zu
treffen und Mafinahmen zu ergreifen. Derzeit laufen Studien zur
genauen Bestimmung eines erhdhten Prostatakarzinomrisikos
bei Mdnnern mit einer BRCA-Mutation und der Wirksamkeit in-
tensiverer Uberwachungsmethoden.

Ein erhohtes Brustkrebsrisiko gibt es auch fiir weitere erbliche
Tumorsyndrome, die nicht auf Mutationen im BRCA1- oder
BRCA2-Gen zuriickfiihren sind. Diese sind zwar sehr selten,
aber im Rahmen einer genetischen Beratung iiberpriift der Arzt
anhand der Familiengeschichte, ob diese in Frage kommen, und
bietet gegebenenfalls eine genetische Testung von weiteren
Genen an.

Li-Fraumeni-Syndrom

Bei diesem familidren Tumorsyndrom sind die Anlagetrager
ausgesprochen anfallig fiir Krebserkrankungen nahezu aller
Organsysteme und erkranken in der Regel sehr jung. Neben
Brustkrebs treten haufig verschiedene bosartige Tumoren auf,
die vom Stiitzgewebe wie den Knochen oder Muskeln ausgehen
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(Sarkome). Hierbei kann es sich sowohl um Weichteilsarkome
(beispielsweise des Muskel- oder Fettgewebes) als auch Osteo-
sarkome (des Knochens) handeln. Dariiber hinaus entwickeln
diese Betroffenen unter anderem haufiger Krebserkrankungen
des Magen-Darm-Traktes, des Gehirns sowie gelegentlich der
Keimzellen (zum Beispiel der Eizellen), der Niere, der Neben-
niere, der Lunge, der Haut sowie Leukdmien. Verursacht wird das
Li-Fraumeni-Syndrom durch Mutationen im TP53-Gen.

Peutz-Jeghers-Syndrom

Das Peutz-Jeghers-Syndrom ist eine seltene familidre Veranla-
gung fiir Tumorerkrankungen und geht mit Keimbahnmutationen
im STK11-Gen einher. Es entstehen besonders Krebserkrankun-
gen im Magen-Darm-Trakt. Auch das Risiko fiir Tumorerkrankun-
gen in Brust, Eierstocken, Gebarmutterhals, Gebarmutter, Hoden
und Bauchspeicheldriise ist erhdht. Typisch fiir das Peutz-Jeg-
hers-Syndrom sind Polypen im Verdauungstrakt und Sommer-
sprossen-dhnliche Flecken auf Lippen und Mundschleimhaut.

Hereditdres, diffuses Magenkarzinom

(familidarer Magenkrebs)

Familidrer Magenkrebs wird durch Veranderungen im CDH1-Gen
verursacht. Wer eine Mutation in diesem Gen hat, dessen Risi-
ko, an Magenkrebs zu erkranken, ist bis zu 80 Prozent erhdht.
Frauen haben zudem ein bis zu 50 Prozent erhdhtes Risiko fiir
Brustkrebs.

Erblicher Darmkrebs

Neben den erblichen Brust- und Eierstockkrebserkrankungen
gibt es auch andere erbliche Tumorerkrankungen. Unter diesen
ist vor allem der erbliche Darmkrebs zu nennen.

Das hereditdre non-polypdse Coloncarcinom (HNPCC), auch
Lynch-Syndrom genannt, ist die haufigste bekannte erbliche
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Darmkrebsform. Sie ist fiir etwa drei Prozent aller Darmkrebs-
erkrankungen verantwortlich. Ursache sind Veranderungen in
den Genen MLH1, MSH2, MSH6, PMS2 und EPCAM.

Wer solche Veranderungen hat, erkrankt mit tiberdurchschnitt-
lich hoher Wahrscheinlichkeit an ,,HNPCC-assoziierten Karzino-
men*“. Dazu gehoren vor allem Darm- und Gebarmutterkrebs,
aber auch Karzinome des Magens, der Eierstdcke, des Diinn-
darms oder der Harnwege.

Heute kann die Veranlagung fiir ein HNPCC - dhnlich wie bei
erblichem Brustkrebs — in vielen Familien durch genetische Blut-
untersuchungen nachgewiesen werden, wenn im Vorfeld bereits
spezielle Untersuchungen im Tumorgewebe auf ein HNPCC hin-
deuten. Das hat den Vorteil, dass sich bereits bei nicht erkrank-
ten Familienmitgliedern ein erhdhtes Risiko fiir eine Tumorer-
krankung erkennen ldsst. lhnen kann dann ein an die Besonder-
heiten des HNPCC angepasstes Krebsfritherkennungsprogramm
angeboten werden.

Eine genetische Beratung kann grundsétzlich sinnvoll sein,

wenn

® In einer Familie verschiedene Tumorerkrankungen gehduft
auftreten

e Die Familienmitglieder in jungen Jahren erkranken

e Sie an charakteristischen Krebsarten erkranken

Bei einer solchen genetischen Beratung ldsst sich {iberpriifen,
ob tiberhaupt eine erbliche Krebserkrankung in Frage kommt und
ein genetischer Test angeboten werden kann.
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GEHORE ICH ZU EINER RISIKOFAMILIE?

Wer weif3, dass in seiner Familie {iber mehrere Generationen hinweg
verschiedene Familienmitglieder an Brust- und / oder Eierstockkrebs
erkrankt sind, fragt sich wahrscheinlich, ob in dieser Familie eine
erbliche Veranlagung vorliegt.

Wenn einzelne Angehdrige zwei- oder dreifach erkranken oder
dabei ungewdhnlich jung sind, weist dies darauf hin, dass das
Brustkrebsrisiko erblich bedingt erh6ht ist.

Ob eine solche erbliche Veranlagung wirklich vorliegt, lasst

sich mit modernen molekularbiologischen Analysemethoden

feststellen. Das Deutsche Konsortium Familidrer Brust- und

Eierstockkrebs hat fiir die molekulargenetische Analyse der

Brustkrebsgene BRCA1 und BRCA2 und einiger weiterer Gene, > Internetadressen
deren Verdanderungen zu einem mafig erhéhten Brustkrebsrisiko

fiihren, bestimmte Voraussetzungen erarbeitet. Diese basieren

darauf, dass eine mindestens zehnprozentige Wahrscheinlichkeit

fiir den Nachweis einer Mutation vorliegt.

Risikofamilien (mindestens ein Kriterium muss erfiillt sein)

e Mindestens drei Frauen sind oder waren an Brustkrebs
erkrankt, unabhdngig vom Alter.

¢ Mindestens zwei Frauen sind oder waren an Brustkrebs
erkrankt, davon eine vor dem 51. Lebensjahr.

e Mindestens eine Frau ist oder war an Brustkrebs und eine
Frau an Eierstockkrebs erkrankt.

¢ Mindestens zwei Frauen sind oder waren an Eierstockkrebs
erkrankt.

e Mindestens eine Frau ist oder war an Brust- und Eierstock-
krebs erkrankt.

e Mindestens eine Frau ist oder war mit 35 Jahren oder jiinger an
Brustkrebs erkrankt.

e Mindestens eine Frau ist oder war an beidseitigem Brustkrebs
erkrankt, davon das erste Mal mit 50 Jahren oder jiinger.

e Ein Mann war oder ist an Brustkrebs und eine Frau ist an
Brust- oder Eierstockkrebs erkrankt, unabhangig vom Alter.

e Eine Frau, die an triple negativem Brustkrebs erkrankt war
oder ist

e Eine Frau, die an Eierstockkrebs erkrankt war oder ist

Bitte wenden Sie sich an eines der spezialisierten Zentren, sollte
eines der noch zu iiberpriifenden Kriterien fiir Sie oder Ihre Fami-
lie zutreffen.

Die betroffenen Angehdrigen miissen blutsverwandt sein. Die
Familie mitterlicher- und die Familie véterlicherseits werden ge-
trennt voneinander betrachtet. Hilfreich ist hier eine Checkliste,
die auf verschiedenen Internetseiten heruntergeladen werden
kann (siehe Seite 88).

Im Ubrigen erleichtert es die Beratung, wenn ein Stammbaum
tiber drei Generationen erstellt wird und Arztberichte von er-
krankten Angehdrigen und - falls sie erkrankt sind — auch von
den Ratsuchenden vorliegen. Ob eine genetische Untersuchung
wirklich sinnvoll ist, kann hdufig erst gekladrt werden, wenn das
Erkrankungsalter und der genaue Sitz des Tumors bekannt sind.

Sind zum Beispiel bei einer oder sogar mehreren Familienange-
horigen mehrere Tumorerkrankungen aufgetreten, dann ist die
Unterscheidung zwischen Riickfall und / oder Diagnose einer
zweiten neuen Erkrankung wichtig. Nur in etwa 25 von 100
Familien, die auf der Basis der oben beschriebenen Kriterien
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untersucht werden, wird derzeit eine genetische Verdanderung
gefunden, die fiir die Erkrankung verantwortlich ist.

Ldsst sich in der Genanalyse keine Mutation feststellen, so wird
durch die detaillierte Familiengeschichte, das heif3t durch die
genaue Analyse, wie viele Erkrankungen in der Familie aufge-
treten sind und in welchem Alter, das lebenslange Erkrankungs-
risiko berechnet. Ein Computermodell erfasst dabei alle ge-
sunden Familienangehorigen und auch alle Erkrankten aus drei
Generationen.

Das durchschnittliche Erkrankungsalter fiir den sogenannten
BRCA-assoziierten Brustkrebs liegt bei 42 bis 45 Jahren. Das
Erkrankungsalter spielt also eine grof3e Rolle bei der Frage, wie
wahrscheinlich eine Genverdanderung in den bisher bekannten
Brustkrebsgenen Ursache fiir die Erkrankung ist. Das zeigt sich
anhand der Nachweishdufigkeiten von Genverdanderungen in
verschiedenen Familienkonstellationen (siehe Tabelle auf der
nachsten Seite).

Familienkonstellation

Haufigkeit einer Mutation in den Genen BRCA1 oder BRCA2

Einseitiger Brustkrebs » 50. Lebensjahr und Eierstockkrebs

in der Familie

Einseitiger Brustkrebs < 50. Lebensjahr und Eierstockkrebs

in der Familie

Einseitiger Brustkrebs » 50. Lebensjahr und Mann mit Brustkrebs
Einseitiger Brustkrebs ¢ 50. Lebensjahr und Mann mit Brustkrebs

20,3 %

49,0 %
16,5 %
23,2 %

Quelle: Kast etal. 2016

Wird bei einem Familienmitglied nachgewiesen, dass eine

Genveranderung fiir seine Erkrankung verantwortlich ist, dann
gibt die Frau die Mutation mit einer Wahrscheinlichkeit von 50

Prozent an ihre Kinder weiter. Kinder konnen in der Regel ab 18
Jahren auf Genverdnderungen getestet werden.

Wird jedoch eine Mutation in den Genen BRCA1 oder BRCA2

gefunden, so haben diese gesunden Frauen ein lebenslanges
Risiko von durchschnittlich 50 bis 60 Prozent, an Brustkrebs zu
erkranken. Das Erkrankungsrisiko fiir Eierstockkrebs liegt bei
einer BRCA1-Verdnderung bei zirka 40 Prozent und bei einer
BRCA2-Verdnderung bei zirka 20 Prozent.

Familienkonstellation

Haufigkeit einer Mutation in den Genen BRCA1 oder BRCA2

e Mindestens drei Frauen mit einseitigem Brustkrebs, alle iiber 51 Jahre 3,7 %

e Mindestens zwei Frauen mit einseitigem Brustkrebs, eine davon < 50 Jahre 18,3 % Auch andere Krebsarten konnen etwas haufiger auftreten, etwa
e Eine Frau mit einseitigem Brustkrebs < 35 Jahre 13,7 % Prostata-, Bauchspeicheldriisen- und Darmkrebs oder Gebar-

e Eine Frau mit beidseitigem Brustkrebs < 50 Jahre 22,7 % mutter-, Haut-, Gallenblasen- und Magenkrebs (vergleiche dazu

auch Seite 11 ff.). Es ist bisher jedoch nicht moglich, dafiir kon-
krete lebenslange Erkrankungsrisiken anzugeben. Es werden die
tiblichen Fritherkennungsmafinahmen empfohlen.

Quelle: Deutsches Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs. Stand 2016
Gibt es in einer Familie zum Beispiel eine Frau mit Eierstockkrebs

und einen Mann mit Brustkrebs, dann steigt die Wahrscheinlich-
keit, dass eine Mutation in den BRCA-Genen vorliegt, stark an.



18 Familidrer Brust- und Eierstockkrebs Familidrer Brust- und Eierstockkrebs 19
]

Die Beratungsstellen des Deutschen Konsortiums Familidrer WI E KAN N ICH M EI N RISI KO KLAREN?

Brust- und Eierstockkrebs sind bei der Recherche der Familien-
und Tumoranamnese gern behilflich. Liegt eine Einwilligungs- Wer glaubt, zu einer Risikofamilie zu gehoren, braucht Hilfe und Be-
erklarung der Betroffenen vor, kann die Beratungsstelle die

entsprechenden Berichte vorbehandelnder Arzte anfordern. Sind . L .
Angehbrige bereits verstorben, kénnen in der Regel die nichsten an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken, wenden Sie sich an eines

ratung. Um zu erfahren, ob Sie tatsachlich ein erhdhtes Risiko tragen,

Angehdrigen ihr Einverstandnis zu den erforderlichen Nachfor- der universitaren Zentren des Deutschen Konsortiums Familidarer
schungen geben. Kliniken und Arztpraxen bewahren Arztberich-
te iber mindestens zehn Jahre, gelegentlich auch bis zu 30 Jahre
lang auf.

Brust- und Eierstockkrebs.

Dort werden Sie ausfiihrlich beraten. Die Anschriften der einzel-
nen Zentren und Telefonnummern fiir eine Terminvereinbarung
finden Sie im Anhang dieses Ratgebers. In den Zentren arbeiten
Vertreter verschiedener Fachdisziplinen, beispielsweise Frauen-
arzte, Facharzte fiir Humangenetik und Molekulargenetiker,
Psychoonkologen und andere Fachrichtungen interdisziplinar
zusammen.

Diese Informationen werden vorher benétigt

e Welche Ihrer Verwandten sind oder waren an Krebs erkrankt
(Geburtsdatum)?

e An welcher Art von Krebs sind oder waren lhre Verwandten
erkrankt (betroffenes Organ)?

e Wie alt waren lhre Verwandten zum Zeitpunkt der Diagnose
(Erkrankungsalter)?
* Falls verstorben: in wechem Alter?
* Wenn vorhanden: das Ergebnis einer genetischen

Untersuchung.
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Insbesondere wenn Angehdrige an Brust- und / oder Eierstock-
krebs erkrankt sind, ist es wichtig, dass Sie einen feingeweb-
lichen (histologischen) Befund des Tumors, Arztbriefe iiber die
Behandlung und - falls diese nicht vorhanden sind — zumindest
den Namen des Krankenhauses, in dem die Angehérigen behan-
delt wurden, mitbringen. Die Zentren werden Sie dabei unter-
stiitzen, Befunde auch von Familienangehdorigen einzuholen, die
bereits vor langerer Zeit verstorben sind.

Informationen iiber alle gesunden Familienmitglieder

e Alter

e Wenn vorhanden, das Ergebnis einer genetischen
Untersuchung

Hilfreich ist es, wenn Sie sich vor dem Gesprdch bereits Notizen
machen, damit Sie dann vor Ort an alles denken.

Auch die Befunde lhrer véterlichen Verwandtschaftslinie sind
dabei wichtig. Denn Verdnderungen in den Genen BRCA1 und
BRCA2 sowie in weiteren mit Brust- oder Eierstockkrebs in Zu-
sammenhang gebrachten Genen kénnen auch an ménnliche
Verwandte vererbt und von diesen wiederum an ihre Kinder
weitergegeben werden.

Mit diesen Informationen ldsst sich abschatzen, ob Sie ein er-
hohtes Erkrankungsrisiko haben. Ist dies tatsachlich der Fall,
wird lhnen eine weitergehende Beratung angeboten, und Sie
konnen einen Termin fiir ein interdisziplindres Beratungsge-
sprdach vereinbaren.

Risikofeststellung und interdisziplindre Beratung

In diesem Beratungsgesprach werden die Einschlusskriterien fiir
eine genetische Untersuchung erldutert und gepriift.

Dazu wird von Ihrer Familie ein Stammbaum erstellt und berech-
net, wie hoch die Anfangs-Erkrankungswahrscheinlichkeit ist
und die Wahrscheinlichkeit, dass die betreffende Person wirklich
die Mutation tragt (Heterozygoten-Risiko). Das genetische Risiko
lasst sich statistisch mit Hilfe von Risikokalkulationsprogram-
men ermitteln. Vorteilhaft ist es, wenn Sie vor dem Beratungsge-
sprdch bereits die notwendigen Informationen {ibermitteln kon-
nen, so dass der Stammbaum und die Risikoberechnung beim
interdisziplindren Gesprdch bereits vorliegen.

Gegebenenfalls wird dann anhand der Angaben im Stammbaum
auch in Betracht gezogen, ob eventuell eine andere familidre
Krebsveranlagung vorliegt, um lhnen dazu eine gesonderte ge-
netische Beratung anzubieten.

Inhalte des Beratungsgesprachs

e Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, dass eine Veranlagung
fiir erblichen Brust- / Eierstockkrebs vorliegt in Abhdngigkeit
von der familidren Risikosituation?

e Erlduterung des autosomal-dominanten Erbganges, wenn
die Betroffenen eine veranderte und eine normale Genkopie
(Allel) tragen. Sie geben nach dem Zufallsprinzip entweder die
verdnderte oder die normale Erbanlage an ihre Kinder weiter.
Somit hat jedes Kind unabhdngig vom Geschlecht ein Risiko
von 50 Prozent, die veranderte Anlage zu erben.

e Wie hoch sind die Erkrankungsrisiken bei nachgewiesener
Mutation fiir Brust- / Eierstockkrebs und fiir andere Krebs-
erkrankungen?
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Untersuchung
kann auch Angste
nehmen

Nicht-direktive
Beratung

e Welche operativen Vorgehensweisen sind méglich? Wie sieht
die intensivierte Fritherkennung bei Vorliegen einer Verdnde-
rung in den Hochrisiko- und / oder weiteren Risikogenen aus?

AuBerdem wird auf die Moglichkeit hingewiesen, dass eine gene-

tische Untersuchung auch eine Entlastung ergeben kann: wenn
namlich in der Familie eine klare Mutation bei einem erkrankten
Familienmitglied nachgewiesen und festgestellt wird, dass
gesunde Ratsuchende die Mutation nicht geerbt haben. Ihnen
werden unnétige Angste genommen, denn ihr Erkrankungsrisiko
entspricht dem der Normalbevdlkerung. Nur bei etwa 24 Pro-
zent der Familien, die die oben genannten Einschlusskriterien
erfiillen, findet sich anschlie3end eine Mutation in einem der
Hochrisikogene.

Angesprochen wird ferner die Moglichkeit einer psychoonkolo-
gischen Betreuung, denn das Wissen um ein erhéhtes Krebs-
risiko kann belastend sein. Gleichzeitig erméglicht es aber auch,
dass eine auf das personliche Risiko angepasste Fritherkennung
erfolgen kann.

Molekulargenetischer Test

Sind die zuvor genannten Einschlusskriterien erfiillt, kann im
Rahmen einer interdisziplindren Beratung untersucht werden, ob
eine genetische Analyse der Hochrisikogene BRCA1, BRCA2 und
weiterer Risikogene sinnvoll ist.

Wichtig ist, dass die Beratung nicht-direktiv ist, das heifit, die
Ratsuchenden erhalten alle Informationen, die ihnen eine eigen-
standige Entscheidung fiir oder gegen den Gentest ermoglichen
sollen. Daher muss auch eine angemessene Bedenkzeit, insbe-
sondere wenn eine nicht erkrankte Person untersucht wird (prd-
diktive Diagnostik), gewdhrleistet sein. Der Gentest erfolgt nicht,
wenn die / der Betroffene diesen nicht wiinscht oder wenn aus
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psychologischer/psychotherapeutischer Sicht etwas dagegen
spricht.

Die genetische Erstuntersuchung beginnt bei einem erkrankten
Familienmitglied, und zwar in einer Blutprobe aus der Vene. Es
ist nicht notwendig, Gewebeproben aus den Brustdriisen oder
den Eierstocken zu entnehmen. Das Blut wird auf Genverande-
rungen untersucht, wobei die DNA aus wei3en Blutzellen gewon-
nen wird.

Wie lange die Analyse dauert, hdangt davon ab, ob in der Familie
bereits eine Mutation in einem der Risikogene nachgewiesen
wurde oder nicht. Bei der Erstuntersuchung in einer Familie ist
bei dem Gentest zundchst eine aufwandige genetische Analyse
(Sequenzierung = Ablesen der Abfolge einzelner DNA-Bausteine)
erforderlich. Findet sich eine krankheitsauslosende Mutation

in einem Risikogen, dann kdnnen weitere, auch gesunde Fami-
lienangehdrige auf das Vorliegen derselben Mutation untersucht
werden.

Beratung zum molekulargenetischen Testergebnis

Wenn das Ergebnis der molekulargenetischen Untersuchung vor-
liegt, erhalten Sie eine Benachrichtigung, dass Sie einen Termin
vereinbaren kénnen, bei dem Sie das Ergebnis der Untersuchung
erfahren. Die endgiiltige Entscheidung, ob und wann Sie das
Testergebnis entgegennehmen, liegt immer bei lhnen.

Wir mochten darauf hinweisen, dass Sie selbstverstandlich nicht
verpflichtet sind, das Testergebnis entgegenzunehmen, selbst
wenn die Genanalyse bereits veranlasst wurde. Sie haben also
weiterhin das Recht auf Nichtwissen.
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Wenn Sie den vereinbarten Termin wahrnehmen, erldutert der
Arzt Ihnen zundchst das Ergebnis des molekulargenetischen
Befundes.

Hat die Untersuchung eine krankheitsauslosende Mutation in
einem Risikogen nachweisen kdnnen, werden Sie iiber die erhéh-
ten Erkrankungsrisiken informiert. Dann kdnnen Sie an einem
intensivierten Fritherkennungs- beziehungsweise Nachsorge-
programm teilnehmen. Sie kdnnen sich aber auch beraten las-
sen, ob eine vorbeugende Operation fiir Sie in Frage kommt.

Wurde in lhrer Familie bereits eine genetische Veranderung in
einem der Hochrisikogene BRCA1 / BRCA2 festgestellt, die bei
lhnen jedoch nicht nachgewiesen wurde, kann man davon ausge-
hen, dass Sie kein hoheres Risiko fiir eine Brust- oder Eierstock-
krebserkrankung haben als der Durchschnitt der Bevolkerung.
Sie brauchen dann keine {iber das iibliche Ma hinausgehenden
FritherkennungsmaBnahmen durchfiihren zu lassen. Diese Ent-
lastung ist die groBBe Chance des Gentests.

Wenn in lhrer Familie keine Veranderung in einem der aktu-

ell bekannten Gene fiir Brust- und Eierstockkrebs gefunden
wird, konnte auch eine Mutation in einer anderen, noch nicht
erforschten oder nicht mit erblichem Brustkrebs in Zusammen-
hang gebrachten Erbanlage fiir die Entstehung des Brust- und
Eierstockkrebses verantwortlich sein. Wir sprechen dann von
einem nicht-informativen Gentest. Nach heutigem Wissensstand
deckt die Untersuchung der bekannten Gene nur etwa die Halfte
der fiir familidaren Brust- und Eierstockkrebs verantwortlichen
Genverdnderungen ab. In diesem Fall werden lhnen individuelle
FriitherkennungsmaBnahmen empfohlen, die lhrem persdnlichen
Risiko angemessen sind.

Verlauf der Beratung

Telefonische Anmeldung mit Priifung der
Einschlusskriterien

Beratungsgesprach mit
e Erstellung des Familienstammbaums

e Ermittlung des personlichen Erkrankungs-
risikos und der Wahrscheinlichkeit, eine
Mutation zu finden

e Empfehlung von Fritherkennungsmafinahmen
o Auf Wunsch psychologische Unterstiitzung

Ausreichend Bedenkzeit (ggf. vorherige

Testung einer Indexpatientin*) AL I S (e

Entscheidung fiir den Gentest

Blutentnahme

Gentestung
Ergebnis i.d.R. nach 2 - 10 Wochen

Ausfiihrliche Besprechung des Befundes

. . . Keine Ergebnismitteilung erwiinscht
im Rahmen eines Beratungstermins § g

Bei Nachweis der Veranlagung:  Keine Veranlagung bei Bei Ausschluss der
individuelle, risikoadaptierte Indexpatientin*: Friiherkennung  Veranlagung: gesetzliche
Friiherkennung gem. statistischem Risiko Friiherkennung

* Indexpatientin: Jiingste krebserkrankte Person einer Familie



26 Familidrer Brust- und Eierstockkrebs Familidrer Brust- und Eierstockkrebs 27

L ___________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
In seltenen Fallen kommt es auch vor, dass sich eine Verande- DAS E RG E B N IS D ES G ENTESTS

rung unklarer Funktion (VUS) in einem Brustkrebsgen findet, von
der zum jetzigen Zeitpunkt iiberhaupt nicht bekannnt ist, ob sie Wird ein Gentest gemacht, um eine erbliche oder familiare Belastung
mit einem erhdhten Krebsrisiko einhergeht oder nicht. Grund- fiir Brust- und / oder Eierstockkrebs festzustellen beziehungsweise

sdtzlich bedeutet nicht jede Verdnderung in einem Brustkrebs-

gen ein erhdhtes Krebsrisiko. Es gibt auch Varianten, sogenann- auszuschlieBen, kann dieser Test verschiedene Verdanderungen in der

te Polymorphismen, die keine klinische Bedeutung haben (siehe DNA feststellen. Diese konnen sich wiederum unterschiedlich auf das
Seite 33). weitere Leben der Betroffenen auswirken.
Hintergrundwissen

Um zu verstehen, welche Auswirkungen eine Mutation hat, ist
ein wenig Hintergrundwissen dariiber notwendig, wie sie ent-
stehen kann. Daher stellen wir fiir Interessierte in diesem Kapitel
die Grundlagen der Genetik moglichst vereinfacht dar.

Die DNA

Die DNA (Desoxyribonukleinsdure; engl. deoxyribonucleic acid)
ist die Erbsubstanz eines jeden Menschen. Sie besteht aus zwei
Einzelstrangen, die schraubenartig umeinander gedreht sind
(Doppelhelix). Die Strange werden durch vier Basen (Adenin

(A), Thymin (T), Cytosin (C) und Guanin (G)) zusammengehalten.
Adenin bindet mit Thymin und Cytosin mit Guanin. Die Reihenfol-
ge der Basen nennt man Basensequenz. Hat man einen Strang
vorliegen, so ldsst sich folglich die Basensequenz des zweiten
(komplementdren) Stranges eindeutig bestimmen.
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DNA-Doppelstrang

Zellteilung

Die Zellen eines Korpers teilen sich, damit der Kérper wachsen
und sich regenerieren kann. Bevor eine Zelle sich teilen kann,
muss ihre DNA verdoppelt werden. Diesen Vorgang nennt man
Replikation. Hierbei werden die Einzelstrange voneinander ge-
trennt und anschlieflend jeweils die komplementdren Strdange
gebildet, so dass am Ende zwei Doppelstrdnge vorliegen, die
jeweils aus einem alten sowie einem neu gebildeten Einzelstrang
bestehen.

Bei der Bildung des komplementdren Stranges kann es jedoch
zu Fehlern kommen, so dass die urspriingliche Basensequenz
verandert wird. Es gibt zwar Reparaturmechanismen, die solche
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Fehler versuchen zu beheben, aber selbst sie funktionieren nicht
immer. Die neue Zelle kann also eine verdnderte DNA erhalten.

Proteinbiosynthese

Die Aufgabe der DNA besteht letztlich nur darin anzugeben,
welche Proteine wann, wo und in welcher Menge hergestellt
werden sollen.

Die Proteine selbst iibernehmen verschiedene Aufgaben im
Korper. Ein Protein ist die Verkettung mehrerer Aminosduren.
Die Reihenfolge der Aminosduren nennt man die Aminosadure-
sequenz.

Die Proteinbiosynthese beschreibt den Vorgang, wie der soge-
nannte genetische Code (siehe unten) in Proteine umgewandelt
wird. Dafiir wird von einem Strang der DNA der komplementdre
Strang gebildet, jedoch nicht komplett, sondern immer in klei-
nen Stiicken von der Ldange eines Gens. Diese Stiicke nennt man
mRNA. Ein Unterschied zwischen der DNA und der mRNA ist,
dass die DNA die Base Thymin (T), die mRNA aber stattdessen
die Base Uracil (U) enthélt. Die mRNA-Sequenz wird nun in die
Aminosduresequenz iibersetzt. Das passiert anhand des ge-
netischen Codes. Er besagt, dass jeweils drei Basen ein Codon
bilden. Ein Codon kann entweder den Start sowie das Ende zum
Bau eines Proteins angeben oder aber eine der zwanzig verschie-
denen Aminosduren. Das Besondere an dem genetischen Code
ist aber, dass er,,degeneriert” ist. Das bedeutet, dass es fiir die
Ubersetzung von den drei Basen in eine Aminosdure mehrere
Moglichkeiten gibt. So werden zum Beispiel die Codone CUA,
CUG und UUG alle in die Aminosdure Leucin libersetzt.

Hat sich die Basensequenz der DNA nun verdndert, kann dies
dazu fiihren, dass im Anschluss auch die Aminosduresequenz
des Proteins verandert wird. Da mehrere Codons fiir eine Amino-
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saure stehen, kann die Mutation wirkungslos sein. Eine andere
Aminosdure kann aber je nach Lage im Protein schlimmere Aus-
wirkungen haben und ein verfriihtes Stoppcodon zu ganzlich un-
brauchbaren Proteinen fiihren.

PARP-Inhibitoren

PARP-Inhibitoren sind Enzyminhibitoren, die PARP (Poly-ADP-
Ribose-Polymerase)-Enzyme hemmen. PARP-Proteine sind an der
Reparatur von DNA-Einzelstrangbriichen beteiligt. Werden diese
Proteine gehemmt und die DNA-Einzelstrangbriiche nicht repa-
riert, kommt es bei der Zellteilung zu DNA-Doppelstrangbriichen.
Diese wiederum werden unter anderem von den BRCA1-/2-Pro-
teinen repariert. In den Zellen, in denen beide Genkopien des
BRCA1-/2-Gens eine Mutation aufweisen und die deswegen kein
funktionstiichtiges BRCA1-/ 2-Protein herstellen kénnen, konnen
die Doppelstrangbriiche nicht repariert werden. Die Zelle erkennt
diesen Fehler und leitet daraufhin ihren eigenen Zelltod ein.

PARP-Inhibitoren bewirken daher nur, dass Zellen absterben, in
denen beide Genkopien der BRCA1-/2-Gene mutiert sind. Sie
fiihren nicht dazu, dass Zellen absterben, in denen eine Kopie
des BRCA1-/2-Gens noch intakt ist, wie es in den gesunden
Zellen der BRCA-Mutationstrager der Fall ist.

Madgliche Veranderungen in der DNA werden unterschiedlich genannt

Mutation Eine Verdanderung der DNA, die in weniger als einem Prozent der
Bevodlkerung vorkommt. Hieraus ldsst sich kein eindeutiger
Riickschluss liber eine mogliche krankheitsauslésende Bedeu-
tung ableiten.

Pathogene Eine DNA-Veranderung, die urséchlich fiir das Krankheitsge-

Mutation schehenist.

Polymorphismus

Verdanderung der DNA, die in mehr als einem Prozent der Be-
volkerung vorkommt. Diese ist in der Regel harmlos.

Varianten mit un-
klarer Signifikanz
(VUs)

Verdanderungen der DNA, von denen man heute noch nicht genau
sagen kann, ob sie einen Einfluss auf das erbliche Brust- und
Eierstockkrebsrisiko haben. Diese VUS machen bis zu 30 Prozent
aller nachgewiesenen Mutationen in einem Gen aus und stellen
damit ein groRes Problem bei der klinischen Interpretation der
Genbefunde dar (Durch umfangreiche Forschung des Deutschen
Konsortiums mit internationalen Kooperationspartnern konnte
die VUS-Rate seit Entdeckung der Gene BRCA1/BRCA2 auf fiinf
Prozent gesenkt werden. Dies ist fiir neue Gene noch nicht der Fall).

Was ist eine krankheitsauslosende (pathogene)
Mutation in den Hochrisikogenen BRCA1 /2?

Bislang wurden in den BRCA-Genen iiber 2.000 verschiedene
Mutationen gefunden. Nicht immer muss eine Mutation ein er-
hohtes Risiko fiir erblichen Brust- und Eierstockkrebs bedeuten.
Je nach Art und Ort der Mutation wirkt sich diese unterschiedlich
auf die Funktionalitdt des Proteins aus, so dass vom kompletten
Funktionsverlust bis zum vollstandigen Funktionieren des Prote-
ins alles moglich ist. Haufig handelt es sich aber bei den Amino-
sdureaustauschen um Varianten mit unklarer Signifikanz (VUS)
oder Polymorphismen.

Es gibt verschiedene Typen von pathogenen BRCA-Mutationen

Sogenannte Ver-
dnderungen des
Leserahmens
(,frame-shift“-
Mutationen)

Durch den genetischen Code, bei dem drei Bausteine (Nukleoide)
der mRNA in einem Baustein (Aminosdure) des Proteins iiber-
setzt werden, kann sich eine andere Ubersetzung ergeben, wenn
in der DNA durch eine Mutation ein Nukleoid hinzugefiigt oder
entfernt wird. Es ergibt sich dadurch eine véllig andere Amino-
sduresequenz und damit kein funktionstiichtiges Protein mehr.
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Spleimutation Diese Veranderungen betreffen den Schneidevorgang der mRNA.
Unter Umstdanden kénnen die mRNA-Abschnitte nach dem Her-
ausschneiden des entsprechenden Abschnitts nicht mehr richtig
zusammengefiigt und somit auch nicht in ein Protein tibersetzt
werden.

Aminosdure- Bei dieser Mutation ergibt sich aus einem Austausch eines

austausche Nukleoids in der DNA eine andere Ubersetzung im genetischen

(,missense* Code, so dass in das Protein eine andere Aminosdure eingebaut

Varianten) wird. Es kann sehr verschiedene Auswirkungen auf das Protein

und seine Funktion haben, je nachdem, welche Aminosdure nun
eingebaut wird und wo im Protein der Austausch stattfindet.
Mittlerweile sind aber die Funktionen der meisten Aminosduren
in den BRCA1-/ 2-Proteinen bekannt, so dass die meisten dieser
Mutationen beurteilt werden konnen.

Was ist eine Variante mit unklarer

Signifikanz (VUS)?

Wie bereits erwdhnt, sind die Funktionen der meisten Amino-
sauren der BRCA1-/ 2-Proteine bereits bekannt, so dass die Be-
deutung vieler Mutationen in diesen Genen eingeschdtzt werden
kann.

Neben eindeutig bekannten pathogenen Veranderungen in der
Sequenz der BRCA-Hochrisikogene werden auch Varianten in
der Aminosduresequenz gefunden, deren Auswirkungen derzeit
noch nicht sicher einzuschitzen sind. Sie werden als VUS (Vari-
ants of Unknown Significance, zu Deutsch: Varianten unklarer
Signifikanz) bezeichnet.

Rund 30 Prozent aller Genvarianten eines neu identifizierten
Risikogens fallen in die VUS Kategorie. Ein Expertengremium des
Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
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gewdhrleistet in diesen Fallen weiterfiihrende Untersuchungen
und wenn maglich eine zuverldssige Beurteilung der Sequenz-
variante. Der Nachweis oder Ausschluss einer krankheitsrele-
vanten Mutation hat schliefllich bedeutende Konsequenzen fiir
die vorhersagende (prddiktive) Analyse der BRCA-Hochrisiko-
gene weiterer Familienmitglieder. AuBerdem kann sich nach der
Diagnostik der Hochrisikogene eine individualisierte andere
Fritherkennung oder gedanderte Nachsorge anschlief3en.

Was heif3t Polymorphismus?

Ein Polymorphismus ist die Variante eines Gens, die in mehr als
einem Prozent der Bevolkerung vorkommt und keine eindeutig
krankheitsrelevante Bedeutung hat.

Fiir diese Varianten wird derzeit eine unterstiitzende oder auch
hemmende Wirkung bei der Entstehung von Brust- und Eierstock-
krebs diskutiert. Es wird immer klarer, dass die Erkrankungs-
wahrscheinlichkeit fiir Brust- und Eierstockkrebs bei nachge-
wiesenen Mutationstragerinnen nicht nur von Umweltfaktoren
und klassischen Mutationen, sondern auch von solchen Niedrig-
risikovarianten beeinflusst wird.

Bezogen auf die Brustkrebserkrankung gibt es zwei Typen von Haufigkeiten, die bei
einer Erkrankten vorkommen kdnnen

Klassische Varianten, die tiber grof3e Fallzahlen hinweg (mehr als 10.000)

Polymorphismen gleich hdufig in Gesunden und Erkrankten vorkommen, ohne
eine klinisch relevante Bedeutung fiir die genetische Beratung
und klinische Betreuung zu haben.

Modulatoren Varianten, die hdufiger oder seltener in erkrankten als in ge-

(,Modifier*) sunden Kontrollpersonen vorkommen. In diesem Fall sprechen

wirvon Niedrigrisikovarianten oder genetischen ,,Modifiern.
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Zurzeit sprechen wir dabei aber nur von jenen Varianten, die sich
in den Protein-bestimmenden Abschnitten (Exons) oder regu-
lativen Abschnitten (Introns) des Gens befinden. Das sind auch
die Varianten, die in Zukunft nach Anwendung der sogenannten
Exom-Sequenzierung (das heifit der Analyse aller Exone) gefun-
den werden. Die Untersuchung des gesamten Genoms (das heif3t
die Analyse aller Gene) steht in absehbarer Zeit vor der Einfiih-
rung. Dann werden auch Varianten interessant, die nicht fiir die
Herstellung von Proteinen entscheidend sind, sondern fiir die
An- und Abschaltung ihrer kodierenden Gene. Die Charakterisie-
rung solcher Genomabschnitte und deren klinische Bedeutung
werden eine interdisziplindre Herausforderung sein.

Wie geht es weiter, wenn eine pathogene Mutation
gefunden wird?

Wird eine eindeutig krankheitsverursachende Mutation in einer
Familie gefunden, kénnen weitere vorhersagende (prddiktive)
oder diagnostische (konfirmative) Untersuchungen in der Familie
angeboten werden. Dazu gehort, dass zum Beispiel von der/m

erkrankten Mutationstrager/in alle Verwandten ersten und zwei-

ten Grades analysiert werden.

Der Nachweis einer krankheitsrelevanten Mutation legt fest
e Welche diagnostischen Untersuchungen innerhalb der Familie
angeboten werden

e Welche individualisierten Friiherkennungsuntersuchungen bis-

her nicht-erkrankten Familienmitgliedern angeboten werden

¢ 0Ob und gegebenenfalls wie die spezifische Nachsorge bereits
an Brust- oder Eierstockkrebs erkrankter Frauen angepasst
wird

Was ist ein nicht-informativer Gentest?
Es kann sein, dass der Gentest kein eindeutiges Ergebnis er-
bringt (nicht-informativer Gentest).
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Ein nicht-informativer Gentest liegt vor,

e Wenn bei einer/m Erkrankten trotz vorhandener familidrer Be-
lastung keine eindeutige Mutation in den analysierten Genen
BRCA1/2 nachgewiesen wurde oder

e Wenn ein VUS der Klasse 3 vorliegt oder

e Wenn ein Polymorphismus vorliegt

In diesem Fall wird das individuelle genetische Risiko fiir Brust-
und / oder Eierstockkrebs entsprechend der Familienanamnese
(Stammbaumanalyse) berechnet. Ergibt diese Berechnung, dass
eine nicht-erkrankte Verwandte (zum Beispiel die Tochter oder
Schwester) statistisch ein Erkrankungsrisiko von mindestens
30 Prozent und eine statistische Wahrscheinlichkeit fiir das
Vorliegen einer Mutation (Heterozygotenrisiko) von mindestens
20 Prozent hat, kann sie in spezifische Vorsorgeprogramme auf-
genommen werden (siehe Seite 40). In einer Hinsicht ist aber ein
nicht-informativer Gentest sehr wohl informativ: Durch den Aus-
schluss einer BRCA1-/ 2-Mutation ist in der Regel auch ein deut-
lich erhohtes Risiko fiir beidseitigen Brustkrebs und Eierstock-
krebs ausgeschlossen. Nicht-informativ bedeutet in Zukunft aber
auch, dass Erkrankte aus einer BRCA1 /2 negativen Familie auf
Mutationen in anderen Risikogenen (moderat penetrante Gene)
untersucht werden. Veranderungen in diesen Risikogenen sind
mit einem geringeren Erkrankungsrisiko fiir Brustkrebs verbun-
den (25 bis 40 Prozent) als Verdnderungen in den BRCA1-/2-Ge-
nen. In Hochrisikofamilien fiir Brust- und Eierstockkrebs kénnen
also mehrere Gene als Ursache beteiligt sein.

Das Deutsche Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
erweitert daher das diagnostische Spektrum entsprechend den
wissenschaftlichen Daten und Erkenntnissen und passt die klini-
schen Betreuungskonzepte an.
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INTERDISZIPLINARE UND
SPEZIALISIERTE ZENTREN

Erst Mitte der neunziger Jahre des vergangenen Jahrtausends wurden
die ersten beiden Hochrisikogene fiir den erblichen Brust- und Eier-
stockkrebs entdeckt. Vor der Identifizierung von BRCA1 und BRCA2
diskutierte die wissenschaftliche Welt heftig, ob es sich bei den ge-
hauft auftretenden Fallen von Brust- und Eierstockkrebs in Familien
nicht um einen blof3en Zufall handeln kénnte.

Durch die Entdeckung der Veranderungen in den Genen BRCA1/2
in den Jahren 1994 und 1995 war klar, dass sie fiir die Erkran-
kungen in der Familie ursdchlich sind und diese Mutationen ein
deutlich erhéhtes Erkrankungsrisiko fiir Brust- und Eierstock-
krebs mit sich bringen. Wie aber sollte nun die Gendiagnostik in
ein Konzept eingebunden werden, das zum einen die Familien
umfassend iiber Erkrankungsrisiken beraten und zum anderen
tiberpriifen kann, wie sinnvoll und niitzlich vorbeugende Mog-
lichkeiten sind?

Hier hat die Deutsche Krebshilfe Pionierarbeit geleistet: Im
Rahmen des Verbundprojektes ,,Familidrer Brust- und Eierstock-
krebs“ begann sie 1996, die spezialisierten Zentren des Deut-
schen Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs aufzu-
bauen. Im Jahr 2005 hatte das Deutsche Konsortium Familiarer
Brust- und Eierstockkrebs eine so fundierte Datenbasis erarbei-
tet, dass die Krankenkassen das ,,Projekt“ in die Regelfinanzie-
rung liberfiihrten. Die Deutsche Krebshilfe unterstiitzt aber wei-

terhin die Datenbank sowie Forschungsprojekte des Deutschen
Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs.

Heute beraten und betreuen in den 17 Zentren interdisziplindre
Arzteteams und Wissenschaftler die ratsuchenden Familien; sie
ermitteln das individuelle Krebsrisiko durch eine interdiszipli-
ndre Beratung und legen es durch gendiagnostische Malnahmen
genauer fest. Bei der gyndkologischen Beratung besprechen sie
die verschiedenen vorbeugenden und therapeutischen Moglich-
keiten mit den Familienmitgliedern. Dazu gehort bei Bedarf auch
eine psychoonkologische Beratung.

Begleitende Forschungsprojekte werten praventive und thera-
peutische Mafnahmen aus. Diese Forschungsprojekte haben vor
allem zum Ziel, geeignete risikoangepasste Praventionsmafinah-
men zu entwickeln und zu tiberpriifen sowie neue Risikogene zu
identifizieren und deren klinisches Erscheinungsbild zu ermitteln.

Checkliste und
Erstberatung

Hotline

Checklistenstudie
l Fast track
Gentest
Genbefund an Koop-BZ
-
AnEpl BRCA oder Checkliste positiv: - Familidre BZ

Prophylaktische OP
Tumortherapie

Zweite Beratun
& Indikation prophyl. OP

Tumordiagnose in FEP

Kooperation von Brustzentren (BZ) mit spezialisierten Zentren Familidrer Brust- und
Eierstockkrebs
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Die 17 universitaren Zentren fiir Familidren Brust- und Eierstock-
krebs arbeiten eng mit regionalen, ausgewiesenen Brust- und
Krebszentren zusammen. Die Adressen der Zentren finden Sie im
Anhang.

Forschung

Schnell wurde nach der Entdeckung der Gene BRCA1 und BRCA2
klar, dass es noch weitere Risikogene geben muss, da Mutati-
onen in BRCA1/2 nurin rund 25 Prozent der Familien mit einer
Haufung an Erkrankungsfillen gefunden wurden. Die rasanten
technischen Entwicklungen auf dem Gebiet der Genanalyse
fiihren aktuell dazu, dass immer weitere Gene in immer kiirzerer
Zeit entdeckt werden. Bisher sind bereits eine Handvoll zusé&tz-
licher moderater Risikogene und rund 100 Niedrigrisikovarianten
bekannt, deren Bedeutung fiir die klinische Diagnostik derzeit
tiberpriift wird.

Fiir viele neu identifizierte Gene miissen zundachst umfangreiche
Daten gewonnen werden wie vormals fiir die Gene BRCA1 und
BRCA2. Das heif3t, es miissen zundchst die individuellen Erkran-
kungsrisiken und die jeweilige Tumorbiologie mit entsprechen-
dem klinischem Krankheitsverlauf (Phdnotyp) erforscht werden.
Daraus lassen sich dann wirksame, dem Risiko angepasste Pra-
ventionsmaBnahmen ableiten.

Allerdings ist bereits heute klar, dass diese neuen Gene deut-
lich seltener mutiert sind als die BRCA-Gene. Au3erdem gibt es
vermutlich sehr viele dieser Gene. Das fiihrt dazu, dass der kli-
nische Verlauf und die Wirksamkeit praventiver MaBnahmen zu-
kiinftig nur noch durch grof3e und internationale Kohortenstudi-
en beurteilt werden kdnnen. Aus diesem Grund ist das Deutsche
Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs mittlerweile
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weltweit vernetzt und hat eine der international grofiten, indus-
trieunabhdngigen Datenbanken aufgebaut.

In diesem Zusammenhang mdchten wir besonders vor den viel-
faltigen Angeboten, die verschiedensten genetischen Faktoren
testen zu lassen (Stichwort ,,Paneldiagnostik*), warnen. Denn
deren klinische Bedeutung ist unklar, und viele Menschen, die
solche Tests haben machen lassen, sind danach ratlos, wenn
nicht sogar verangstigt.

Dennoch mdéchten natiirlich immer mehr Menschen ihr person-
liches Erkrankungsrisiko kennen und dieses aktiv senken. Da-
bei sind drei Dinge von grundlegender Bedeutung, die Sie mit

lhrem beratenden Arzt besprechen sollten.

Ihr personliches Erkrankungsrisiko

e Wie verldsslich lassen sich die individuellen Erkrankungsri-
siken abschdtzen? Dabei sollten Ihnen absolute Risikozahlen
in einem {iberschaubaren Zeitraum an die Hand gegeben wer-
den. Lebenslange Erkrankungsrisiken sind wenig geeignet,
Entscheidungen zu treffen. Auch sollte Ihre aktuelle Lebens-
situation und -planung zu Wort kommen und beriicksichtigt
werden.

e Was ist mit dem Testergebnis anzufangen? Gibt es iiberhaupt
wirksame praventive MaBnahmen? Was sind die genauen Vor-
und Nachteile dieser Mafnahmen?

Die Ratsuchenden und Erkrankten in den betroffenen Familien
miissen so {iber ihre Erkrankungsrisiken informiert werden, dass
sie die Informationen verstehen. Zu den ersten beiden Punkten
ist noch intensive Forschungsarbeit notwendig. Die Information
der Ratsuchenden und bereits Betroffenen muss in sogenannten
nicht-direktiven Gesprdachen erfolgen und in das Konzept risiko-
angepasster klinischer MaBnahmen eingebettet werden.
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Psychologische
Betreuung

Angebotsspektrum

Oberstes Ziel der Beratung in den Zentren des Deutschen Kon-
sortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs ist eine umfas-
sende Information und Aufkldrung, so dass die Betroffenen zum
einen mit ihrem Erkrankungsrisiko umgehen und zum anderen
informiert dariiber entscheiden kénnen, welche praventiven
Maflnahmen sie langfristig in Anspruch nehmen mochten. Denn
schlieBlich ist es nur sinnvoll, Betroffene tiber erh6hte Erkran-
kungsrisiken aufzuklaren, wenn ihnen gleichzeitig konkret auf-
gezeigt werden kann, was sie tun kénnen. Denn sonst blieben
sie mit ihren Angsten und Unsicherheiten allein.

Jeder geht mit dem Wissen, ein erbliches Krebsrisiko zu haben,
anders um. Daher bieten die Zentren zusatzlich zur humange-
netischen und gynadkologischen Beratung auch die Betreuung
durch entsprechend geschulte Psychologen an. Sie kdnnen
lhnen dabei helfen, sich fiir oder gegen die genetische Untersu-
chung zu entscheiden, mit seelischen Belastungen infolge der
Diagnose fertig zu werden und trotz beziehungsweise in Anbe-
tracht der Diagnose den Blick in die Zukunft zu richten.

Wenn es lhnen durch die psychologische Unterstiitzung gelingt,
Ihre seelischen Belastungen zu verringern, wird sich dies positiv
auf lhre Lebensqualitdt auswirken. Viele Betroffene berichten,
dass es ihnen geholfen hat, eine aktive Rolle {ibernehmen zu
kénnen.

Das Spektrum der PraventionsmaBnahmen reicht von inten-
sivierten Frilherkennungsuntersuchungen der Brust bis zur
vorbeugenden (prophylaktischen) Entfernung von Brustdriisen-
beziehungsweise Eierstockgewebe. Die Zentren des Deutschen
Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs haben die bis-
herigen Untersuchungen des intensivierten Fritherkennungspro-

gramms umfassend ausgewertet und konnen dementsprechend
verschiedene risikoadaptierte Fritherkennungsuntersuchungen
anbieten.

Risikoadaptierte Friiherkennungsuntersuchungen
beriicksichtigen

e Die unterschiedlichen Erkrankungsrisiken

¢ Die Tumorerscheinungsformen des jeweiligen Genotyps
¢ Das Lebensalter der Frauen

Auf Basis dieser Informationen werden auch die Frauen beraten,
die ein hohes Erkrankungsrisiko haben und fiir die vorbeugende
Operationen in Frage kommen kdnnten. Solche Eingriffe sind
jedoch nach Daten des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust-
und Eierstockkrebs derzeit nur angezeigt, wenn eine Mutation in
den Hochrisikogenen BRCA1 oder BRCA2 nachgewiesen wurde.

Dennoch scheint die vorbeugende Entfernung der Brust zu-
nehmend mehr Akzeptanz zu finden. Hier ist eine umsichtige,
transparente und nicht-direktive Beratung in ausgewiesenen
spezialisierten Zentren besonders wichtig. Zudem gibt es fiir die
verschiedenen operativen Verfahren noch keine ausreichenden
Daten, wie stark das Erkrankungsrisiko wirklich verringert wird
und mit welchen Langzeitfolgen gerechnet werden muss. Inso-
fern ist es besonders wichtig, die Frauen langfristig weiter zu be-
obachten und zu begleiten.
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FAMILIARES BRUSTKREBSRISIKO

Je friiher Brustkrebs entdeckt wird, desto besser sind die Heilungs-
chancen. Frauen werden verschiedene Fritherkennungsuntersuchun-
gen angeboten, die dazu beitragen sollen, bosartige Veranderungen in
der Brust beizeiten zu entdecken.

Friiherkennung

Die gesetzlichen Krankenkassen in Deutschland bieten Frauen
ab 30 Jahren Fritherkennungsuntersuchungen an: ab 30 Jahren
eine drztliche Tastuntersuchung der Brust einmal pro Jahr, dabei
soll der Arzt die Frau auch zur Brustselbstuntersuchung anlei-
ten. Von 50 bis 69 Jahren erhalten Frauen alle zwei Jahre eine
Einladung zur Rontgenuntersuchung der Brust (Mammographie-
Screening).

Da Frauen mit erblicher Vorbelastung fiir Brust- und Eierstock-
krebs deutlich frither (oft bereits vor dem 50. Lebensjahr) und
sehrviel hdufiger an Brustkrebs erkranken, reichen fiir sie diese
Fritherkennungsangebote nicht aus. Die Zentren fiir Familidren
Brust- und Eierstockkrebs bieten Hochrisikopatientinnen ein
intensiviertes Brustkrebsfriiherkennungsprogramm an, das
zum Teil bereits im Alter von 25 Jahren beginnt. Je nach dem in-
dividuellen Risiko der einzelnen Frauen kénnen dazu auf3er der
Tastuntersuchung der Brust und der Mammographie auch eine
Magnetresonanztomographie (MRT) mit Kontrastmittel und eine
Ultraschalluntersuchung (Sonographie) der Brust zum Einsatz
kommen.

Uberdiagnose

Grundsatzlich konnen FritherkennungsmafRnahmen nicht ver-
hindern, dass Brustkrebs auftritt. Durch das intensivierte Friih-
erkennungsprogramm gelingt es aber, selbst bei Hochrisiko-
patientinnen die Erkrankung in rund 85 Prozent der Fille in
einem frithen (heilbaren) Stadium zu entdecken.

Hierbei ist die Magnetresonanztomographie der Brust besonders
wichtig: Etwa ein Drittel der Falle wird zundchst nur mit diesem
Verfahren entdeckt. Voraussetzung hierfiir ist jedoch, dass die
MRT der Brust mit gleichbleibend hoher Qualitat durchgefiihrt
wird und dass auflerdem eine MRT-gesteuerte Gewebeprobe
entnommen werden kann. Die Zentren fiir Familidren Brust- und
Eierstockkrebs erfiillen diese Anforderungen.

Wie bei jeder Friiherkennungsuntersuchung gibt es das Problem
der Uberdiagnose. Das bedeutet, dass es sogenannte falsch-
positive Befunde geben kann, also Befunde, die im bildgeben-
den Verfahren zundchst verdachtig erscheinen, die sich im weite-
ren Verlauf oder nach einer Gewebeprobe dann aber als harmlos
erweisen.

Das intensivierte Fritherkennungsprogramm hat eine relativ
hohe Rate solcher falsch-positiven Befunde und bringt dadurch
natiirlich bei den betroffenen Frauen auch seelische Belastungen
mit sich. Bei Frauen mit einer BRCA1- oder BRCA2-Mutation wird
zum Beispiel nur in 30 von 100 indizierten Stanzbiopsien auch
tatsdchlich ein bosartiger Tumor nachgewiesen. Je geringer das
Erkrankungsrisiko ist, desto geringer ist diese richtig-positiv
Rate. Es ist daher nur sinnvoll, dieses intensivierte Programm bei
Frauen durchzufiihren, die auch wirklich ein deutlich erhdhtes
Risiko fiir Brustkrebs haben.
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Wann ist die vorbeugende Entfernung des
Brustdriisengewebes zu iiberlegen?

Wie erwdhnt, kénnen intensivierte Frilherkennungsuntersuchun-
gen eine Erkrankung nicht verhindern. Demgegeniiber kann ein
operativer Eingriff, bei dem die gesunde Brust entfernt wird,
das Risiko verringern. Damit eine Frau sich fiir oder gegen eine
solche Operation entscheiden kann, muss sie ihre eigenen Er-
krankungsrisiken genau kennen. Diese werden in ausfiihrlichen,
nicht-direktiven Beratungsgesprachen in den Zentren fiir Famili-
aren Brust- und Eierstockkrebs vermittelt.

Daten des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eier-
stockkrebs zeigen, dass vorbeugende Operationen nicht immer
angezeigt sind, aktuell nur bei pathogenen Mutationen in den
Genen BRCA1 oder BRCA2.

Denn wie zuvor erldutert (siehe Seite 10), haben gesunde Frauen
mit dieser Mutation lebenslang ein deutlich erhéhtes Brust- und
Eierstockkrebsrisiko. Bereits erkrankte Mutationstrdagerinnen
haben auch ein deutlich hoheres Risiko, dass die gesunde Brust
und die Eierstdcke erkranken. Bei Frauen ohne nachgewiesene
Mutation sind diese Risiken nicht héher.

Studiendaten belegen, dass die vollstdandige Entfernung des
Driisengewebes und der Brustwarzen das Risiko fiir Brustkrebs
auf etwa drei Prozent verringert. Ob durch die vorbeugende
Brustoperation die Sterblichkeit reduziert werden kann, ist bis-
her nicht abschliefend geklart. Fiir verschiedene andere opera-
tive Verfahren liegen noch keine verldsslichen Daten dariiber vor,
wie sich die Eingriffe auf das verbleibende Restrisiko auswirken
und welche Langzeitfolgen vorkommen kénnen. Hier sind Nach-
beobachtungen in den spezialisierten Zentren notwendig.

Sofern die Frau es mochte, besteht bei den Operationen die
Maoglichkeit, die Brust sofort wiederaufzubauen. Dies kann durch
Eigengewebe oder Silikonimplantate erfolgen. Im Beratungsge-
sprach werden der Frau die Vor- und Nachteile der verschiedenen
Verfahren erklart. AuBerdem kann sie bis zu einer moglichen Ent-
scheidung eine psychoonkologische Betreuung in den Zentren

in Anspruch nehmen. Der Austausch mit Betroffenen im BRCA-
Netzwerk — Hilfe bei familidrem Brust- und Eierstockkrebs e.V.
kann ebenfalls hilfreich sein.

Zumeist entscheiden sich bereits erkrankte Frauen mit nachge-
wiesener Mutation fiir eine vorbeugende Entfernung der anderen
gesunden Brust, da sie durch diesen Eingriff eine erneute Erkran-
kung und damit verbundene Chemotherapie vermeiden méchten.
Die bereits erkrankte Brust kann brusterhaltend operiert und an-
schliefend bestrahlt werden. Das Risiko, dass erneut ein Tumor
entsteht (Rezidiv), ist nicht hoher als bei Frauen ohne Mutation.

Entscheidungsgrundlage fiir eine vorbeugende Operation

e [ndividuelle Risikoeinschdatzung und Prognose der Erkran-
kung.

e Das Risiko einer Zweiterkrankung hangt stark vom betroffe-
nen Gen und dem Ersterkrankungsalter ab.

e Fiir Frauen mit BRCA-Mutation hangt das Erkrankungsrisiko
fiir die bis dato gesunde (kontralaterale) Brust vom Erster-
krankungsalter ab; je jiinger sie waren, desto hoher ist das
Risiko.

e Fiir eine bereits erkrankte Frau ohne BRCA-Mutation, aber mit
einem rechnerisch erhohten Risiko besteht ein nur unwesent-
lich erhhtes Risiko fiir eine Zweiterkrankung im Vergleich
zu einer Frau ohne familidre Belastung. In diesem zuletzt
genannten Fall ist eine vorbeugende Operation daher nicht
angezeigt.
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> Internetadresse

Die Uberlegung, ob eine vorbeugende Operation in Frage kommt,
kann auch in das unmittelbare Behandlungskonzept eingebun-
den sein, zum Beispiel wahrend einer Chemotherapie, die vor der
Operation der erkrankten Brust erfolgt (neoadjuvante Chemo-
therapie).

Es ist sinnvoll, dass sich die Frau méglichst frith in einem Zent-
rum fiir Familidren Brust- und Eierstockkrebs tiber ihre Risiken
informieren ldsst, um Unterstiitzung bei ihrer Entscheidung zu
erhalten.

Therapie

Die Behandlung der erblichen Brust- und Eierstockkrebserkran-
kungen richtet sich nach den aktuellen Empfehlungen der arztli-
chen Leitlinien. Fiir diese Leitlinien gibt es allgemeinverstandli-
che ,,Ubersetzungen* in Form von Patientenleitlinien, die Sie im
Internet unter www.krebshilfe.de lesen oder auch in gedruckter
Form bei der Deutschen Krebshilfe bestellen kénnen. Besonder-
heiten bei der Behandlung aufgrund der genetischen Beschaf-
fenheit der Krebserkrankung werden im Rahmen von Studien
beriicksichtigt. Denn dhnlich, wie die Antihormontherapie ziel-
gerichtet bei hormonrezeptor-positivem Brustkrebs eingesetzt
wird, kann der Funktionsausfall der BRCA-Gene zur spezifischen
Zerstorung der Tumorzellen genutzt werden.

Die BRCA-Gene spielen in der Kdrperzelle eine zentrale Rolle bei
der Reparatur des Erbmaterials: Funktionstiichtige BRCA-Gene
tragen dazu bei, defekte Erbsubstanz in der Kérperzelle zu repa-
rieren, funktionslose BRCA-Gene kénnen das nicht, Tumorzellen
entstehen. Wissenschaftler befassen sich demzufolge mit The-
rapeutika, die die Erbsubstanz der Tumorzellen zerstoren, damit
diese absterben.

Chemotherapie

PARP-Inhibitor

Solche Chemotherapeutika sind zum Beispiel Anthrazyklin und
die Platinderivate. Letztere werden routinemafig in der Be-
handlung von Eierstockkrebs eingesetzt. Bei der Behandlung
von Brustkrebs kamen Platinderivate bisher erst im metasta-
sierten Stadium der Erkrankung zum Einsatz. Aktuelle Studien
priifen derzeit, ob erkrankte Frauen mit BRCA-Mutation bei

einer Chemotherapiebehandlung vor der Operation ebenfalls
gut darauf ansprechen. Was man bereits jetzt sagen kann, ist,
dass Frauen mit einer BRCA1- oder BRCA2-Mutation insgesamt
besser auf Chemotherapie ansprechen als Frauen aus der Allge-
meinbevdlkerung mit sporadischem Brustkrebs, was sich auch
in einer geringeren Rate an Rezidiven widerspiegelt. Hier haben
die Mutationstragerinnen also einen Vorteil. Wie gut sie wirken,
ldsst sich zum Beispiel daran erkennen, dass Frauen mit einer
BRCA-Mutation, die an Eierstockkrebs erkrankt sind, eine besse-
re Uberlebensrate haben als Frauen ohne diese Genverinderung.

Allerdings sind Platinderivate bisher fiir diese Behandlung noch
nicht zugelassen. Das Deutsche Konsortium Familidrer Brust-
und Eierstockkrebs hat deshalb aktuell eine klinische Studie
initiiert, die das Platinderivat Carboplatin in der Erstbehandlung
des familidren Brustkrebses priift.

Eine weitere zielgerichtete Behandlungsmoglichkeit bei BRCA-
assoziierten Tumorerkrankungen ist ein Enzymhemmer, der
sogenannte PARP-Inhibitor (siehe Seite 30). Sowohl experimen-
telle Versuche als auch klinische Studien bei Frauen mit einer
BRCA-Mutation haben die Wirksamkeit dieser Substanz gezeigt.
Da dieses Medikament keine gesunden Korperzellen schadigt,
sondern gezielt nur Tumorzellen zerstort, ist es vergleichsweise
gut vertrdglich. Derzeit werden weltweit klinische Studien mit
PARP-Inhibitoren durchgefiihrt, die erste Zulassung fiir die Be-
handlung des BRCA-assoziierten Eierstockkrebsrezidives er-
folgte im Jahr 2014.
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Interessant fiir die zukiinftige Behandlungsstrategie erblicher
Brust- und Eierstockkrebserkrankungen ist, dass sowohl BRCA1
und BRCA2 als auch mehrheitlich die neu identifizierten Risiko-
gene in die Reparatur der DNA von Tumorzellen eingebunden
sind. Daraus konnte sich moglicherweise auch fiir Frauen ohne
besondere Genverdnderung eine zielgerichtete Therapie erge-
ben. Der Phdnotyp des Tumors (zum Beispiel triple-negativer
Brustkrebs) wird durch einen spezifischen Genotyp bestimmt
(BRCA1-dhnlich) und kann die Grundlage fiir ein effizientes,
zielgerichtetes Therapiekonzept darstellen. Solche Wege lassen
sich aber nurim Rahmen von klinischen Studien in den spezia-
lisierten Zentren finden. Im Hinblick auf viele neu identifizierte
Gene bestehen damit vermutlich zahlreiche Chancen auf weitere
zielgerichtete Behandlungsstrategien.

Implantate

Wiederaufbau der Brust (Rekonstruktion) Kérpereigenes
Gewebe

Ldsst sich eine familidr vorbelastete Frau vorbeugend das Brust-

driisengewebe entfernen, dann ist der Wiederaufbau der Brust

fiir sie ein zentrales Thema. Viele Betroffene wiinschen sich eine

dsthetisch anspruchsvolle Rekonstruktion noch wahrend des

Eingriffs.

Bei der sogenannten rekonstruktiven Mammachirurgie besteht
die Moglichkeit, die Brust sofort oder zeitlich versetzt wiederher-
zustellen. Bei der sofortigen Wiederherstellung erfolgen die Ent-
fernung des Gewebes und der Wiederaufbau in einer Operation;
bei der zeitlich versetzten (sekunddren) Wiederherstellung wird
dieser Eingriff in zwei Schritten vollzogen.

Der Wiederaufbau kann entweder mit Eigengewebe oder mit
Fremdmaterial, sogenannten Implantaten, vorgenommen wer-
den. Dies sind in der Regel Silikonimplantate, die entweder
direkt unter der Haut oder unterhalb des Brustmuskels platziert
werden konnen. Dies kann meist schon direkt nach der Entfer-
nung der Brust wahrend derselben Operation erfolgen.

Die Verwendung eines Implantates hat den Vorteil, dass kein
Gewebe aus einer anderen Stelle des Kérpers benétigt wird

und dadurch keine zusatzlichen Narben entstehen. Frauen mit
familidrem Brust- und Eierstockkrebs entscheiden sich am hdu-
figsten fiir diese Methode. Implantate sind heute sehr sicher, sie
miissen nicht mehr zwingend nach einer bestimmten Zeit ausge-
wechselt werden. Dennoch kann ein Wechsel unter bestimmten
Voraussetzungen nach langerer Zeit notwendig werden.

Wird fiir den Wiederaufbau der Brust korpereigenes Gewebe
verwendet, wird es haufig aus dem Unterbauch oder Riicken ent-
nommen, manchmal auch aus der Innenseite der Oberschenkel
oder aus dem GesafB. Damit das iibertragene (transplantierte)
Gewebe mit Blut versorgt ist, kann es entweder zusammen mit
den Gefdflen entnommen und an die Blutversorgung der Brust
angeschlossen werden (freie Lappentransplantation, DIEP-flap),
oder es werden die Gefd3e des Bauchmuskels genutzt (gestielte
Lappentransplantation, gestielter Transversaler Rektuslappen,
TRAM). Wird der Hautmuskel vom Riicken genommen, wird das
Gewebe in die Brust geschwenkt.

Mit allen genannten Methoden lassen sich ansprechende kosme-
tische Ergebnisse erzielen. Fiir Frauen mit einem erblich beding-
ten hohen Brustkrebsrisiko ist dies ein wichtiger Aspekt beim
Umgang mit ihrer Erkrankung und ihrer Lebensperspektive.
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L ___________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
Informieren Sie sich umfassend, welche Art des Wiederaufbaus FAM I LIARES EI E RSTOCKKRE BS RISI KO

der Brust fiir Sie in Frage kommt — es kann sein, dass nicht jede

Mboglichkeit fiir Sie geeignet ist — und wann der beste Zeitpunkt Eierstockkrebs verursacht am Anfang so gut wie keine Beschwerden
dafiir ist. Lassen Sie sich individuell in einer entsprechend qua- und wird daher oft erst spit entdeckt. Dementsprechend ungiinstig
lifizierten Klinik beraten. Es hat sich gezeigt, dass Frauen, die . . . X . .

gut informiert und beraten wurden, insgesamt mit ihrer Entschei- sind dann meist die Heilungschancen. Organisierte Friiherkennungs-
dung zufriedener sind - egal, fiir welche Methode des Wieder- untersuchungen fiir Eierstockkrebs gibt es bisher nicht.

aufbaus sie sich entschieden haben.

Frauen, die eine Veranderung im BRCA1- oder BRCA2-Gen haben,
haben ein Risiko von 20 bis 60 Prozent, im Laufe ihres Lebens

an Eierstockkrebs zu erkranken. In der weiblichen Allgemein-
bevolkerung liegt es bei 1,5 Prozent. Dabei ist das Risiko bei
einer BRCA1-Mutation hoher als bei einer BRCA2-Mutation. Die
Wahrscheinlichkeit, an Eierstockkrebs zu erkranken, steigt bei
Frauen mit BRCA1-Mutation ab dem 40. Lebensjahr deutlich an,
bei Frauen mit verandertem BRCA2-Gen etwa ab dem 50. Lebens-
jahr. Etwa zehn bis 15 Prozent aller Eierstockkrebserkrankungen
sind durch erbliche Faktoren bedingt.

Friiherkennung

In frithen Stadien ist Eierstockkrebs meistens ,,stumm* und wird
—wenn iiberhaupt — nur durch Zufall entdeckt. Eierstockkrebs
wirklich friih zu erkennen, ist mit den heute verfiigharen Metho-
den - dazu gehéren der Ultraschall iiber die Scheide, das Be-
stimmen von Tumormarkern, die gynédkologische Untersuchung
und die Kernspintomographie — leider nicht moglich.

Die bosartigen Zellen entstehen auf der Oberflache der Eier-
stocke, im benachbarten Teil der Eileiter oder auf dem Bauchfell
in der Nachbarschaft der Eierstdcke. Von dort aus streuen sie
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in der Bauchhohle und in die Lymphknoten, und zwar so friih,
dass die Tumoren noch viel zu klein sind, um mit Ultraschall oder
Magnetresonanztomographie (MRT) entdeckt werden zu kénnen.
Daher werden drei von vier Eierstockkrebserkrankungen erst in
weit fortgeschrittenen Stadien erkannt.

Grof3e weltweite Untersuchungen, ob eine Friitherkennung von
Eierstockkrebs durch Ultraschall iiber die Scheide und durch
hdufige Bestimmung von Tumormarkern (Molekiile, die vom
Tumor ins Blut abgegeben werden) moglich ist, waren bisher alle
enttduschend.

Dies gilt leider auch fiir die Frilherkennung von Eierstockkrebs
bei Frauen mit BRCA-Mutationen. Daher ist ein wirksamer Schutz
vor dieser Erkrankung zum jetzigen Zeitpunkt nur durch vorbeu-
gende Operationen moglich.

Frauen mit nachgewiesenen BRCA-Mutationen sollten allerdings
genauso wie Frauen ohne erbliches Eierstockkrebsrisiko die
jahrliche gyndkologische Untersuchung zur Friitherkennung des
Gebdrmutterhalskrebses in Anspruch nehmen.

In frithen Stadien ist Eierstockkrebs — wie gesagt — stumm. In
fortgeschrittenen Stadien treten typischerweise folgende Symp-
tome auf:

Symptome bei fortgeschrittenem Eierstockkrebs

e Vollegefiihl

e Bldhungen

e Unklare Bauchschmerzen und Verdauungsbeschwerden
e Hdufigeres Wasserlassen als bisher iiblich

e Blutungen auflerhalb der Monatsregel

»Pille”

Vorsorgliche
Operation
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Wenn diese Symptome wiederholt oder anhaltend auftreten, ist
es unbedingt sinnvoll, dass die Frau zu einem Arzt geht, um die
Ursache fiir die Beschwerden feststellen zu lassen. Dies gilt be-
sonders, wenn Blutungen nach den Wechseljahren auftreten.

Vorbeugende Mafinahmen

Die Einnahme der ,,Pille“ kann bei allen Frauen das Risiko, an Ei-
erstockkrebs zu erkranken, um 50 Prozent verringern, und zwar
unabhdngig davon, ob sie eine BRCA-Mutation tragen oder nicht.
Das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, ist bei Frauen mit BRCA-
Mutation durch die Pille nach heutigem Wissenstand nicht oder
nur sehr leicht erh6ht. Hier sind unsere Erkenntnisse allerdings
noch unzureichend; deshalb ist es dringend erforderlich, zusatz-
liche Daten durch das Deutsche Konsortium Familidrer Brust- und
Eierstockkrebs zu generieren.

Auf jeden Fallist der Schutz durch die Pille fiir Frauen, bei denen
eine BRCA-Mutation nachgewiesen wurde, viel zu schwach, um
ihn als einzige vorbeugende Malnahme vor Eierstockkrebs zu
empfehlen. Selbst wenn das Lebenszeitrisiko, an Eierstockkrebs
zu erkranken, durch die Einnahme der Pille um 50 Prozent ver-
mindert wiirde, lage es immer noch bei zehn bis 30 Prozent und
wadre damit bei der Schwere dieser Erkrankung weiterhin viel zu
hoch.

Ein wesentlich besserer Schutz ist die vorsorgliche operative
Entfernung der Eierstécke und Eileiter. Dieser Eingriff verringert
das Eierstockkrebsrisiko auf ein bis drei Prozent.

Da Eierstockkrebs bei Frauen mit einer BRCA-Mutation in der Re-
gel erst ab dem 40. Lebensjahr auftritt, empfehlen die Experten,
die vorsorgliche Entfernung der Eierstocke und Eileiter erst ab
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Wechseljahres-
beschwerden

diesem Lebensalter vorzunehmen. Diese Operation kann heute
durch einen wenig belastenden, minimal-invasiven Eingriff auf
dem Wege der Bauchspiegelung erfolgen, so dass auch nur ein
sehr kurzer Krankenhausaufenthalt (in der Regel eine Nacht) not-
wendig ist.

Da ein grof3er Teil der Eierstockkrebserkrankungen wahrschein-
lich in den Eileitern entsteht, ist es sehr wichtig, die Eileiter
komplett mit zu entfernen. Auch der Teil der Eileiter, der sich in
der Wand der Gebarmutter befindet, sollte sorgfiltig verschorft
werden.

Bei der Bauchspiegelung wird das Bauchfell im Unterleib und

im Bauchraum sorgfaltig betrachtet; bei verddchtigen Befunden
werden Gewebeproben entnommen. Es ist ratsam, solche Ope-
rationen durch Arzte durchfiihren zu lassen, die sich mit Eier-
stockkrebs auskennen. Auch die anschlieBende mikroskopische
Untersuchung der entnommenen Organe und Gewebeproben
sollte durch erfahrene Pathologen erfolgen.

Werden die Eierstocke und Eileiter um das 40. Lebensjahr, das
heif3t noch vor den Wechseljahren, entfernt, senkt sich damit das
Brustkrebsrisiko auf die Halfte. Frauen mit einer BRCA-Mutation,
fiir die eine vorsorgliche Entfernung der Brustdriise nicht sinn-
voll ist oder die diesen Eingriff nicht wiinschen, haben durch die
Entfernung der Eierstocke und Eileiter dann einen deutlichen zu-
sdtzlichen Schutz vor Brustkrebs.

Durch die Entfernung der Eierstocke werden den Frauen schlag-
artig die Sexualhormone, die in diesen Driisen gebildet werden,
entzogen (Ostrogene, Androgene und Gestagen). Dadurch treten
meist unmittelbar Wechseljahresbeschwerden wie Hitzewal-
lungen, Schweiflausbriiche, Schlafstorungen und Stimmungs-
schwankungen auf. Die Frauen konnen auch unter einer trocke-

Hormonersatz-
therapie
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nen Scheide leiden, und oft sind ihre sexuellen Bediirfnisse
verandert. Langfristig sind der Knochenabbau verstdrkt und das
Risiko fiir Herz- und Gefaflerkrankungen erhéht.

Nach heutigem Kenntnisstand spricht nichts dagegen, diesen
Frauen Ostrogene und Gelbkérperhormon als ,,Ersatz* fiir die
entfernten Eierstdcke zu geben. Voraussetzung dafiir ist, dass
sie nicht an Brustkrebs erkrankt und etwa 50 Jahre alt sind, denn
danach horen die Eierstécke in der Regel auf zu arbeiten.

Wie zuvor erwdhnt, wirkt sich die Entfernung der Eierstocke posi-
tiv auf das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, aus. Daran andert
sich auch nichts, wenn eine ,,Hormonersatztherapie“ erfolgt,
denn die Frauen erhalten deutlich weniger Hormone, als ihre
Eierstocke erzeugen. AuBerdem entfallen die Hormonschwan-
kungen wahrend des Monatszyklus.

Wurde einer Mutationstrdgerin auch die Gebdrmutter entfernt,
zum Beispiel weil darin Muskelknoten gefunden wurden, erhalt
sie ausschlieBlich Ostrogene und kein Gelbkérperhormon, das
bei erhaltener Gebarmutter erforderlich ist (Schutz vor Gebar-
mutterkdrperkrebs).

Nach neuen Erkenntnissen entstehen viele Eierstockkrebser-
krankungen in den Eileitern. Ob dies fiir alle gilt, ist noch nicht
geklart. Wenn es jedoch der Fall wére, lief3e sich das Risiko fiir
diese Tumorart eventuell dadurch verringern, dass nur die Eilei-
ter entfernt werden.

Die Experten diskutieren auch dariiber, ob es sinnvoll ist, die
Eileiter zu entfernen, sobald die Familienplanung abgeschlossen
ist. Die vorsorgliche Entfernung der Eierstocke sollte dann erst
ab dem 50. Lebensjahr erfolgen, um Probleme wegen des auf-
tretenden Hormonmangels zu vermeiden.
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Bis es diesbeziiglich liberzeugende Fakten gibt, sollte weiterhin Operation in
nach der bisherigen, sehr erfolgreichen Strategie vorgegangen zertifizierten
werden: Danach wird den Frauen empfohlen, sich die Eileiter Zentren

und Eierstécke ab dem 40. Lebensjahr sowie nach Abschluss der
Familienplanung entfernen zu lassen.

Therapie

Frauen mit einer BRCA1- oder BRCA2-Mutation, die an Eierstock-
krebs erkrankt sind, werden prinzipiell genauso behandelt wie
Betroffene aus der Allgemeinbevolkerung. Dabei ist die Ope-
ration grundsatzlich die erste Wahl, wenn es darum geht, die
Erkrankung zu heilen. Bei einem operativen Eingriff ldsst sich
das Tumorgewebe (bis auf mikroskopisch kleine Reste) entfernen
und genau feststellen, wie weit sich die Erkrankung ausgedehnt
hat. Daraus kann der Arzt ableiten, wie die anschlieende medi-
kamentdse Behandlung aussieht.

Chemotherapie

Bei der Operation entfernt er die Gebarmutter, beide Eierstocke
und die Eileiter, das Bauchfellnetz und meist auch zahlreiche
Lymphknoten. Sind das Bauchfell und der Darm ebenfalls befal-
len, wird auch dieses Gewebe entfernt. Bei jungen Frauen, die
noch Kinder bekommen méchten und bei denen sich die Erkran-
kung noch in einem frithen Stadium befindet, sind Ausnahmen
moglich. Sprechen Sie dariiber ausfiihrlich mit lhrem Arzt.

Am Ende der meist viele Stunden dauernden Operation, an der
auch andere Fachdrzte wie zum Beispiel Bauchchirurgen, Uro-
logen oder Gefdaf3chirurgen beteiligt sein kdonnen, sollte kein
Tumorgewebe mehr sichtbar sein.

Es liegt auf der Hand, dass ein erfahrenes Team diese entschei-
dende Operation {ibernehmen sollte. Dies ist zum Beispiel in den
von der Deutschen Krebsgesellschaft zertifizierten gynakologi-
schen Krebszentren der Fall, die mit den Zentren des Deutschen
Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs zusammen-
arbeiten.

Voraussetzung dafiir, dass sich an die Operation eine Chemothe-
rapie mit dem Ziel der Heilung anschliefien kann, ist, dass keine
sichtbaren Tumorreste zuriickgeblieben sind. Sind noch Tumor-
reste erkennbar, sind die Heilungschancen trotz Chemotherapie
gering: Die Wahrscheinlichkeit eines nicht mehr zu heilenden
Riickfalls ist erhoht.

Die Chemotherapie soll die winzigen verbliebenen Tumorzellen
vernichten. Hierzu werden aktuell die Wirkstoffe Carboplatin und
Paclitaxel verwendet, die die betroffene Frau in der Regel sechs-
mal im Abstand von drei Wochen erhilt. Die meisten Frauen ver-
tragen diese Behandlung recht gut. In fortgeschrittenen Fallen
kann zusatzlich Bevacizumab verabreicht werden, ein Antikor-
per, der die Bildung neuer Blutgefdfie im Tumor unterbindet.

Die Behandlung von Eierstockkrebs bei Frauen mit BRCA-Mu-
tation lauft genauso ab wie bei Frauen ohne Mutation. Da bei
Betroffenen mit mutiertem BRCA-Gen die Reparaturmoglichkeit
ihrer DNA gestort ist, ist die Chemotherapie besonders wirksam.
Daher lassen sich diese Erkrankungen gut mit platinhaltigen
Wirkstoffen wie Carboplatin oder Cisplatin behandeln, die die
DNA schadigen. Die Eierstockkrebserkrankungen von Frauen mit
BRCA-Mutation verlaufen nach einer solchen Platinbehandlung
meist giinstiger als bei Betroffenen aus der ,,Normalbevolke-
rung“. Selbst wenn ein Riickfall auftreten sollte, sprechen die
Tumoren meist weiterhin sehr gut auf eine Platinbehandlung an.
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LEBEN MIT DEM GENETISCHEN
RISIKO - SELBST AKTIV SEIN

Frauen, bei denen eine erbliche Veranlagung nachgewiesen wurde,

PARP-Inhibitoren

Insgesamt gesehen haben also an Eierstockkrebs erkrankte
Frauen mit BRCA-Mutation eine giinstigere Prognose als Betrof-
fene mit nicht erblichem Eierstockkrebs.

Eine neue Wirkstoff- / Arzneistoffgruppe, die sogenannten
PARP-Inhibitoren (siehe Seite 30), die ebenfalls die DNA-Repa-
ratur storen, wirkt besonders gut bei Eierstockkrebs mit vererb-
ter oder spontaner BRCA-Mutation. Zurzeit untersucht das Deut-
sche Konsortium Familidarer Brust- und Eierstockkrebs, ob sich
mit diesen neuen Medikamenten die Prognose von Frauen mit
BRCA-Mutation, die an Eierstockkrebs erkrankt sind, noch weiter
verbessern lasst.
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dass sie im Laufe ihres Lebens mit einem erhohten Risiko an Brust-

und / oder Eierstockkrebs zu erkranken, stellen sich natiirlich die

Frage, was sie neben der intensiven Krebsfriiherkennung oder einer

moglichen vorbeugenden Operation noch tun kénnen, um das Neu-

beziehungsweise Zweiterkrankungsrisiko zu verringern.

Gesunde
Lebensweise

Eine Vielzahl von Studien belegt bereits beim nicht erblichen
Brustkrebs, dass korperliche Aktivitdt das Erkrankungsrisiko
und ebenso den Krankheitsverlauf positiv beeinflusst. Auch
die positiven Effekte einer ausgewogenen Erndhrung gelten
als belegt. Anzunehmen ist, dass dies ebenfalls fiir Mutations-
tragerinnen gilt.

Viele Studien konnten zeigen, dass regelmé&fiige Bewegung und
korperliche Aktivitat die Erkrankungsrate an Brustkrebs in der
Normalbevélkerung im Durchschnitt um etwa 30 Prozent verrin-
gert. Sogar das Riickfallrisiko und die Sterblichkeit bereits an
Brustkrebs erkrankter Frauen sinken um 50 Prozent, wenn sie re-
gelméaRig Sport treiben beziehungsweise sich regelmafig bewe-
gen. Diese Frauen haben zudem eine hohere Lebensqualitat und
sind fitter; sie vertragen notwendige Therapien oftmals besser.

Eine hohe Gewichtszunahme nach der Pubertat und starkes
Ubergewicht gelten als Faktoren, die das Krebsrisiko um bis zu
50 Prozent erhohen kdnnen. Im Rahmen einer Studie waren an
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Ausprobieren,
was passt

Zitate

Brustkrebs erkrankte Frauen in ein Erndhrungsprogramm ein-
gebunden, bei dem sie weniger Kalorien zu sich nahmen. Diese
verdanderte Erndhrung verringerte die Riickfallrate signifikant.

Depressionen, eine pessimistische Lebensperspektive und

eine negative Stressverarbeitung sind fiir sich nicht krebsver-
ursachend, kénnen allerdings ungesunde Lebensgewohnheiten
begiinstigen oder auch verstarken. Es zeigte sich auch hier, dass
korperliche Aktivitaten einen giinstigen Einfluss auf die Stress-
verarbeitung und auf die Entwicklung einer Depression nehmen.

Auch Frauen mit einer erblich bedingten Brustkrebserkrankung
berichten, dass fiir sie die kdrperliche Aktivitat ein wichtiger
Baustein im Heilungsprozess war.

Im Folgenden einige Erfahrungen betroffener Frauen, die zeigen,
wie vielfdltig eigene Aktivitdt ganz individuell zum Wohlbefinden
beitragen kann — ohne Stress und mit viel Lebensfreude.

»Insgesamt muss ich sagen, dass mir der Sport sehr geholfen
hat, zu meiner Mitte zuriickzukehren und ein normales Leben zu
fiihren, ja sogar, mich wohler zu fiihlen als vorher, da die Erkran-
kung bei mir erst der Ausloser war, {iberhaupt mit sportlicher
Aktivitat zu beginnen.“

»Der Sport zusammen mit anderen Betroffenen war wichtig fiir

den Austausch untereinander, starkt das Immunsystem und die
Psyche, und man kann ausprobieren, inwieweit man wieder be-
lastbar ist und welche Sportart passt.“

»lch mache nichts von alledem als Hochstleistung, aber regel-
maRig (taglich), und ich merke, dass ich kirperlich und seelisch
wieder leistungsfdhiger geworden bin. Alles in allem kann ich
nur bestdtigen, dass Bewegung (nicht unbedingt Sport) das kor-
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perliche und seelische Wohlbefinden erhéht. Ohne die neueren
Studien zu kennen, hatte ich damals gespiirt, dass ich Bewe-
gung brauche, um zu mir und meiner Kraft zu finden.*

»Ich mache jetzt weiterhin regelmaBig Sport, und das tut weiter-
hin seelisch-emotional zum Abschalten und als Ausgleich total
gut, insbesondere, wenn ich drauf3en sein kann. Sport gibt mir
Starke, Ausgeglichenheit, Mut und ,,Sicherheit® (dem Krebs
etwas entgegenzuhalten).”

»lch bin nun wirklich keine Sportskanone, aber inzwischen bin
ich unzufrieden, wenn ich nicht walken war — mit den oft beld-
chelten Stécken — oder auf der Yogamatte. Es hilft enorm beim
Stressabbau, und ohne Training neige ich ganz schnell zu Ver-
spannungen.®

Forschung fiir mehr Wissen

Fiir Frauen mit erblicher Veranlagung fiir Brust- oder Eierstock-
krebs gibt es bisher keine Studien, die einen Zusammenhang
zwischen Erkrankungsrisiko, Krankheitsverlauf und Lebensstil
belegen. Auch riickblickende Daten sind kaum vorhanden. Nur
eine Veroffentlichung aus dem Jahr 2011 konnte einen Zusam-
menhang zwischen Ubergewicht und einem erhdhten Brust-
krebsrisiko zeigen.

Die Deutsche Krebshilfe unterstiitzt derzeit die zundchst auf
drei Jahre angelegte LIBRE-Studie. Uber ein strukturiertes Le-
bensstilinterventionsprogramm soll iberpriift werden, ob der
Erndhrungszustand, die kdrperliche Fitness, das Gewicht, die
Lebensqualitdt und auch die Stressverarbeitung bei Frauen mit
erblichem Brust- und Eierstockkrebs verbessert werden kann.
AnschlieBend wird ausgewertet, ob sich durch den Lebensstil
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das Erkrankungsrisiko, die Prognose bei Erkrankung und die PSYCH OO N KO LOG ISCH E

Sterblichkeit verandern. (1] (1]
UNTERSTUTZUNG FUR ERBLICH

Zwei weitere Studien, geférdert vom Bundesministerium fiir

Gesundheit und dem Bundesministerium fiir Bildung und For- VO RB E LASTETE FAM I LI E N

schung, untersuchen den Einfluss psychosozialer Faktoren auf

die Entscheidungsfindung fiir oder gegen prophylaktische MaR- Frauen, die bei engen Bezugspersonen mehrfach Krebserkrankungen
nahmen sowie die ethischen, rechtlichen und gesundheitséko-
nomischen Aspekte einer risikoadaptierten Pravention. Hierbei . Lo . . o .
soll unter anderem ein Vorschlag fir einen rechtlichen Rahmen reagieren bei dieser existenziellen Bedrohung haufig verunsichert und
des Anspruchs auf risikoadaptierte Pravention basierend auf angstlich.

dem ethisch-moralischen Grundverstandnis unserer Solidarge-

meinschaft erarbeitet werden.

miterlebt haben und vermuten, dass die Krankheit vererbt sein konnte,

Nicht selten misstrauen diese Frauen auch ihren natiirlichen
Korperfunktionen; in der Folge sind dann oft das korperliche
und seelische Wohlbefinden gestort. Den endgiiltigen Nachweis,
dass sie eine Genmutation haben, kénnen sie dann als ,,wunden
Punkt, ,,Makel“ oder ,,Defekt“ und damit als besondere Verletz-
lichkeit erleben. Mitunter treten auch Schuldgefiihle auf, weil sie
die ,,Erblast“ an die Kinder weitergeben.

Fiir viele Frauen mit einer Mutation ist es schwierig, ihren Famili-

enmitgliedern diese Nachricht zu {ibermitteln. Sie scheuen sich,

Verwandte auf die Thematik anzusprechen, und befiirchten, dass
sich hieraus familidre Konflikte ergeben konnten.

In dem Moment, wo Frauen wissen, dass sie eine Genmutation
haben, miissen sie viele konkrete Entscheidungen treffen. Zum
Beispiel miissen sie entscheiden, ob sie zu intensivierten Friih-
erkennungsuntersuchungen gehen mochten oder ob sie sich
vorsorglich das gesamte Brustdriisengewebe entfernen und sich
anschliefend die Brust wiederaufbauen lassen méchten.
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Familienplanung
und Prédvention

Diese Frauen wissen aber vorher nicht, wie sich die jeweilige Ent-
scheidung auf ihr weiteres Leben auswirken wird, ob sich ihr Kér-
pergefiihl verdandern wird, ob sie einen Verlust ihrer weiblichen
Attraktivitdt und damit des Selbstbildes erleben werden.

Entscheiden sie sich fiir die Operation, ergeben sich zusatzliche

Fragen, ob und wie die Brust wiederaufgebaut werden soll und in
welcher Klinik. Auch die Versorgung kleiner Kinder wahrend des

Krankenhausaufenthaltes ist zu organisieren.

Bei Frauen, die noch Kinder bekommen méchten, kann die vor-
sorgliche Entfernung der Eierstocke und Eileiter mit etwa 40 Jah-
ren enormen Zeitdruck verursachen. Dazu kommt die Angst vor
den hormonellen Folgen des Eingriffs, insbesondere bei Frauen
mit einer vorherigen Brustkrebsdiagnose, bei denen aus Sicher-
heitsgriinden auf eine nachfolgende Hormonersatztherapie ver-
zichtet werden muss.

Durch die vielfdltigen Spannungsfelder kénnen sich erhebliche
Belastungen ergeben, die fiir manche Frauen nicht aus eigener
Kraft zu bewdltigen sind und die in akuten Krisensituationen zu
einer psychischen Dekompensation fithren kénnen. Daher soll
Frauen, bei denen der Verdacht auf eine erbliche Krebsveranla-
gung besteht, eine psychoonkologische Unterstiitzung angebo-
ten werden, um sie emotional aufzufangen.

Auch bei ihrer Entscheidungsfindung und der psychischen An-
passung an die verdnderte Situation sollen sie unterstiitzt wer-
den. Personliche Kraftquellen zu finden und individuelle Bewalti-
gungsstrategien zu entwickeln, kann dabei sehr hilfreich sein.

Wichtig ist, dass das Selbstwertgefiihl der Frau gestarkt und ihre
seelische Stabilitat wiederhergestellt werden, um die eigene Be-
findlichkeit und Lebensqualitdt zu verbessern.
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Bei Kommunikationsproblemen innerhalb der Familie kann es
sinnvoll sein, auch Angehdrige in die Gesprdche miteinzubezie-
hen. Vielen betroffenen Frauen gelingt es auf diese Weise, neue
Zukunftsperspektiven zu entwickeln und im besten Fall sogar zu
einer personlichen Reifung zu gelangen.

Das BRCA-Netzwerk

Als Vertretung selbst Betroffener wurde 2010 der Verein BRCA-
Netzwerk — Hilfe bei familidrem Brust- und Eierstockkrebs e.V.
gegriindet. Ziel ist es, leicht zugdnglich Austausch- und Infor-
mationsmdoglichkeiten aufzubauen. Aus der eigenen Erfahrung
heraus wissen die Initiatorinnen, welche Belastungen entstehen
konnen und welche schwerwiegenden Entscheidungen maogli-
cherweise getroffen werden miissen.

Eventuell anstehende Entscheidungen

e Sollich einen Gentest machen?

e Wie soll ich mit dem Ergebnis des Tests leben?

e Welche Krebsfriiherkennungsuntersuchungen sind notwendig?
¢ Sind vorbeugende Operationen sinnvoll?

e Muss ich meine Kinder und Verwandten informieren?

Dieses sind nur einige der Fragen, die nicht allein durch Fach-
leute beantwortet werden kdnnen. Das Erfahrungswissen von
Menschen, die selbst betroffen sind, ist tiberaus wertvoll. So war
es nur konsequent, neben der drztlich-medizinischen Betreuung
den Selbsthilfebereich auf- und auszubauen. BRCA steht deshalb
synonym fiir ,,Mit Betroffenen reden — Chancen aktiv nutzen“.

Wenn in einer Familie gehduft Félle von Brustkrebs und / oder
Eierstockkrebs auftreten, stellt sich fiir die erkrankten, aber auch
fiir die gesunden Familienmitglieder die Frage, ob sie die Anlage
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zu diesen Krankheiten geerbt haben. Die Familienmitglieder
haben die Moglichkeit, nach ausfiihrlicher Beratung einen Gen-
test durchzufiihren. Er hat Vor- und Nachteile.

Einerseits kann er Klarheit {iber das personliche Risiko zu er-
kranken bringen. Bestatigt sich ein Risiko, kénnen die Friiher-
kennung angepasst oder vorbeugende MaBinahmen durchgefiihrt
werden. Andererseits kann das Wissen, mit hoher Wahrschein-
lichkeit an Krebs zu erkranken, psychisch belastend sein und
auch im personlichen und beruflichen Umfeld nicht nur positive
Reaktionen auslosen.

Der Gentest kann allerdings auch deutlich entlasten, wenn eine
in der Familie bekannte Mutation nicht gefunden wird.

Das Besondere am BRCA-Netzwerk ist, dass auch gesunde
Frauen und Manner hier Rat suchen kdnnen und bei ihrer Ent-
scheidungsfindung unterstiitzt werden.

Dank der umfassenden Unterstiitzung vieler ehrenamtlicher En-
gagierter, der Deutschen Krebshilfe und des Deutschen Konsorti-
ums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs konnte ein bundeswei-
tes Netzwerk aufbaut werden. In regelméBig stattfindenden Ge-
sprachskreisen kénnen sich interessierte und betroffene Frauen
und Ménner in geschlossener Runde frei austauschen und infor-
mieren. Das Netzwerk informiert auBerdem bei Kongressen und
Informationsveranstaltungen zum Thema und halt Kontakt zu ge-
sundheitspolitischen Akteuren. Das BRCA-Netzwerk sieht sich in
der Verantwortung, neue Informationen und Behandlungsmaog-
lichkeiten zu den Betroffenen und in die medizinischen Systeme
zu transportieren. Per Telefon und {iber das Internet bietet es
leicht direkte und personliche Ansprechméglichkeiten.

Die Anschrift des BRCA-Netzwerkes finden Sie auf Seite 85.
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KINDERWUNSCH

Brustkrebs entsteht hdaufig abhdngig von den weiblichen Geschlechts-
hormonen und kann mit Antihormonen wie Tamoxifen oder mit Aro-
matasehemmern behandelt werden. Andererseits sinkt das Risiko fiir
Brustkrebs deutlich, wenn sich Frauen nach dem 40. Lebensjahr die
Eierstocke entfernen lassen und vorsorglich Tamoxifen einnehmen.

Auch Hormone, die im Zusammenhang mit einer Schwanger-
schaft und Stillzeit wirken, konnen die Wahrscheinlichkeit fiir die
Entstehung von Brustkrebs beeinflussen. In der Allgemeinbevol-
kerung senkt sich durch eine frithe Schwangerschaft und Stillen
das spdtere Brustkrebsrisiko. Es wird angenommen, dass dieser
Schutz damit zusammenhangt, dass vorher noch unreife Brust-
driisenzellen ausreifen (ausdifferenzieren). Diese Zellen sind
nach Erreichen eines endgiiltigen stabilen Zustandes weniger
anfdllig fiir krebserregende duf3ere Einfliisse wie zum Beispiel
Rontgenstrahlen. Ob dies gleichermafen fiir Frauen mit einer
genetischen Prddisposition fiir Brustkrebs gilt, ist zum jetzigen
Zeitpunkt noch nicht abschlieend gekldrt. Zahlreiche bisherige
Untersuchungen konnten keinen Zusammenhang zwischen dem
Zeitpunkt der ersten Schwangerschaft und dem Brustkrebsrisiko
bei Hochrisikofamilien belegen. Dazu kommt, dass zum Beispiel
das Brustkrebsgen BRCA1 eine wichtige Rolle in der Reifung

der Brustdriisenzelle spielt. Eventuell ist daher die vollstandige
Ausreifung der Brustdriise bei Frauen mit einer BRCA1-Mutation
auch nach mehreren Schwangerschaften nicht moéglich. Das
konnte erkldren, warum eine friihe Schwangerschaft diese Frau-
en nicht vor Brustkrebs schiitzt.
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Kiinstliche
Befruchtung

> Internetadresse

Empfangnis-
verhiitung

Insofern braucht sich die Familienplanung einer Frau mit Gen-
mutation nicht von der zu unterscheiden, die kein erblich erhdh-
tes Risiko fiir Brustkrebs hat.

Ist einer der beiden Partner unfruchtbar, kann eine kiinstliche
Befruchtung (In-vitro-Fertilisation, IVF) in Frage kommen. Hiufig
werden dabei Bedenken gedufiert, inwieweit die hormonelle
Stimulation, die fiir diese Behandlung notwendig ist, das Brust-
krebsrisiko gerade bei BRCA1-/2-Anlagetragerinnen erh6hen
konnte. Der Zusammenhang wurde in mehreren Studien unter-
sucht. Wenn iiberhaupt, dann kénnte eine IVF-Behandlung nach
dem 40. Lebensjahr einen negativen Effekt aufweisen. In der
Allgemeinbevilkerung erhdht eine spdte erste Schwangerschaft
im Vergleich zu kinderlosen Frauen ebenfalls voriibergehend
das Risiko fiir Brustkrebs. Es wird angenommen, dass bis dahin
bereits entstandene Krebserkrankungen dadurch beschleunigt
auffallig werden.

Wenn bei lhnen ein Kinderwunsch besteht, konnen Sie sich un-
abhédngig von einer eventuellen Mutation in einem Risikogen fiir
eine IVF-Behandlung entscheiden. Am besten lassen Sie sich von
Spezialisten beraten. Bei FertiPROTEKT, dem Netzwerk fiir ferti-
litatsprotektive Mafinahmen, finden Sie kompetente Ansprech-
partner (www.fertiprotekt.com).

Eine sichere Verhiitung ist fiir junge Frauen und Madchen ein
wichtiger Schritt auf dem Weg zu einer selbstbewussten Sexu-
alitdt. Hormonelle Verhiitungsmittel wie die Pille, vaginale Ver-
hiitungsringe oder die Drei-Monats-Spritze zahlen dabei zu den
sichersten Verhiitungsmethoden. Es ist bekannt, dass dies das
Brustkrebsrisiko bei Frauen der Allgemeinbevdlkerung gering um
den Faktor 1,24 erhdht. Ob sich dieses Risiko bei einer geneti-
schen Belastung weiter erh6ht, ist allerdings noch unklar.
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Bislang gibt es keinen Beleg dafiir, dass Frauen mit einer fami-
lidren Belastung fiir Brust- und Eierstockkrebs auf hormonelle
Verhiitungsmittel verzichten miissen.

Im Gegenteil: Die grofite Studie, die das Erkrankungsrisiko von
Tragerinnen einer pathogenen Mutation in den Brustkrebsgenen
BRCA1 und BRCA2 in Abhdngigkeit von der Pilleneinnahme un-
tersucht, wurde im Jahr 2010 veroffentlicht.

Es konnte kein Zusammenhang zwischen Pilleneinnahme und
Brustkrebs festgestellt werden.

Das galt sowohl fiir die gemeinsame als auch fiir die getrennte
Betrachtung von BRCA1 und BRCA2. Auch die Dauer der Pillen-
einnahme von einem, fiinf oder zehn Jahren fiihrte zu keinem
Unterschied des Erkrankungsrisikos.

In diese Analyse gingen die Daten von insgesamt 18 Studien
mit zusammen 4.358 an Brust- oder Eierstockkrebs erkrankten
Frauen ein.

Zusammenfassend ergeben Daten von mehreren Tausend Frauen
mit einer BRCA-Mutation aktuell einen geringen bis fehlenden
Einfluss der Pille auf das Brustkrebsrisiko. Vor allem mit Blick
auf Jugendliche und spezielle Hormonprdparate liegen jedoch zu
wenige Daten vor, so dass die Teilnahme von Risikopatientinnen
an der Registerstudie des Deutschen Konsortiums Familidrer
Brust- und Eierstockkrebs empfohlen wird. Uber diese Studie
wird konstant der Einfluss von hormonellen Verhiitungsmetho-
den auf das Risiko fiir die Entstehung von Brust- und Eierstock-
krebs erforscht und bewertet. Sprechen Sie bei Interesse lhren
Arzt darauf an.
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IHR GUTES RECHT

Der Gesetzgeber hat in den letzten Jahrzehnten mit der Sozialpolitik

Kinderwunsch
nach Krebs

Das mittlere Erkrankungsalter fiir Brustkrebs liegt bei Frauen mit
einer BRCA1-Mutation bei etwa 42 Jahren und bei 45 Jahren bei
einer BRCA2-Mutation. Das bedeutet, dass die Halfte aller Frauen
noch fruchtbar ist, wenn sie krank werden.

Wenn bei Ihnen die Familienplanung noch nicht abgeschlossen
ist, muss vor Beginn lhrer Behandlung bedacht und dariiber auf-
geklart werden, dass sich die Chemotherapie, die Sie erhalten,
um den Krebs zu bekdmpfen, negativ auf die Fruchtbarkeit aus-
wirken kann.

Aufgrund des erhohten Eierstockkrebsrisikos von Frauen mit
einer Mutation in einem Risikogen fiir Eierstockkrebs bietet
sich das Einfrieren von Eierstockgewebe (Kryokonservierung)
als fruchtbarkeitserhaltende Mafinahme nicht an. Vor allem bei
hormonrezeptor-negativem Brustkrebs besteht jedoch unter
Umstédnden die Moglichkeit, vor Beginn einer Chemotherapie
Eizellen zu entnehmen und einzufrieren.

Lassen Sie sich auch in diesen Fragen von den Experten von
FertiPROTEKT beraten; am besten beziehen Sie auch Arzte aus
einem Zentrum Familidrer Brust- und Eierstockkrebs ein.
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Rahmenbedingungen geschaffen, um die Menschen sozial abzu-

sichern. Dazu gehoren das Sozial-, das Versicherungs- und das

Arbeitsrecht. Im Sozialgesetzbuch sind die Leistungen der gesetz-

lichen Krankenversicherung festgelegt.

Gendiagnostik-
gesetz

Sozialrechtliche Aspekte

Vielleicht liegen Ihnen diese Gedanken eher fern — aber der
»gldserne Patient* kann sich auch sozialrechtlichen Auswirkun-
gen ausgesetzt sehen. Hat eine Genanalyse solche Konsequen-
zen fiir meine Familie und fiir mich?

Die Genanalyse enthdlt Informationen iiber mogliche, in unge-
wisser Zukunft auftretende Erkrankungen. Versicherungen und
Arbeitgeber sind an solchen Informationen erfahrungsgemaf
hochst interessiert, weil sie damit mogliche Risiken und még-
liche Kostenbelastungen erkennen kénnen. Deswegen sollten
Ergebnisse einer Genanalyse von Betroffenen hochst vertraulich
behandelt und nur gegeniiber Arzten und engsten Familienan-
gehorigen offengelegt werden.

Der Gesetzgeber hat im Gendiagnostikgesetz aus dem Jahr 2010
Regelungen geschaffen, die Betroffene vor negativen Auswir-
kungen einer Genanalyse schiitzen sollen. Grundlegend ist das
allgemeine Benachteiligungsverbot, das jegliche Diskriminie-
rung eines Menschen wegen seiner genetischen Eigenschaften
wegen der Vornahme oder Nichtvornahme einer genetischen
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Recht auf
Nichtwissen

Untersuchung oder wegen des Ergebnisses einer Genanalyse
kategorisch untersagt.

Die Entscheidung, ob Sie eine Genanalyse tiberhaupt durchfiih-
ren lassen, treffen ausschlieBlich Sie. Ein Arzt darf diese Unter-
suchung nur nach Aufklarung und ausdriicklicher schriftlicher
Einwilligung veranlassen.

Im Falle von gesunden Personen muss eine ausfiihrlichere Bera-
tung vorausgehen, die nur speziell befihigte Arzte durchfiihren
diirfen. Sie konnen lhre Einwilligung jederzeit zuriickziehen oder
verlangen, dass die Ergebnisse der Genanalyse vernichtet wer-
den. Das Gesetz sieht sogar ausdriicklich ein ,,Recht auf Nicht-
wissen des Betroffenen* vor, das heif3t, Sie konnen nach Durch-
fiihrung der Genanalyse dem Arzt erkldren, dass Sie das Unter-
suchungsergebnis nicht zur Kenntnis nehmen wollen. Ferner darf
das Ergebnis der Genanalyse nur mit lhrer ausdriicklichen und
schriftlichen Einwilligung an Dritte weitergegeben werden.

Die Unterlagen selbst sind spdtestens nach einem Aufbewah-
rungszeitraum von zehn Jahren durch den Arzt zu vernichten.
Sie kdnnen selbst jederzeit vor Ablauf dieses Zeitraumes die
Vernichtung der Ergebnisse der gentechnischen Untersuchung
und Analysen verlangen. Ausnahmen sind méglich, sofern diese
ausschlieBlich durch Sie schriftlich festgelegt werden.

Versicherungsrecht

Versicherungen diirfen weder vor noch nach Abschluss eines
Versicherungsvertrages die Durchfiihrung einer Genanalyse
von einem Kunden verlangen. Bereits vorhandene Genanalysen
diirfen nicht herangezogen oder verwendet, das Ergebnis nicht
eingefordert werden.

Dies gilt auch bei Anderungen in bestehenden Versicherungs-
verhdltnissen, bei denen neue gesundheitliche Daten erhoben
werden.

Dies gilt nicht fiir Lebensversicherungen, Berufs- / Erwerbs-
unfahigkeitsversicherungen und Pflegerentenversicherungen
mit einer Leistung von mehr als 300.000,- Euro oder mehr als
30.000,- Euro Jahresrente.

Arbeitsrecht

Das gleiche Verbot gilt fiir Arbeitgeber, die weder vor noch

nach Abschluss eines Arbeitsvertrages genetische Informa-
tionen einholen oder verwenden diirfen. Ausdriicklich ist ein
arbeitsrechtliches Benachteiligungsverbot geregelt, wonach ein
Arbeitnehmer, der sich weigert, genetische Daten preiszugeben,
beruflich nicht schlechter gestellt werden darf. Dies gilt auch fiir
offentlich-rechtliche Arbeitsverhiltnisse. Die jeweils aktuellste
Version des Gendiagnostikgesetzes erhalten Sie {iber das Bun-
desministerium fiir Gesundheit

Empfehlungen

Sorgen Sie rechtzeitig — also vor Auftreten von Krankheitssymp-
tomen — dafiir, dass Sie fiir mogliche Risiken durch einen umfas-
senden Versicherungsschutz entsprechend abgesichert sind.

Umfassender Versicherungsschutz

¢ Berufs-/Erwerbsunfahigkeitsversicherung mit einem Renten-
anspruch von nicht mehr als 30.000,- Euro/ Jahr

e Pflegezusatzversicherung

e Private Rentenversicherung
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» Internetadresse

Bevor Sie die Versicherung abschliefen, beachten Sie unbedingt
das ,,Kleingedruckte“ und holen Sie gegebenenfalls Angebote
mehrerer Versicherungen ein.

Empfehlenswert ist zudem, sich vor dem Abschluss einer ent-
sprechenden Versicherung bei einer Verbraucherberatungsstelle
iber das Versicherungsangebot zu informieren. Sie finden diese
Adressen im Internet unter www.verbraucherzentrale.de.

» Internetadresse

Die Frage nach Krebserkrankungen in der Familie darf ohne Ver-
lust des Versicherungsschutzes verneint werden, da es, wie zu-
vor schon erwahnt, ein ,,Recht auf Nichtwissen* gibt und ,,keine
Auskunft {iber Dritte* erteilt werden kann.

Leistungen der Gesetzlichen Krankenversicherung
bei familidrem Brust- und Eierstockkrebsrisiko

Das Sozialgesetzbuch regelt, welche Leistungen die gesetzli-
chen Krankenversicherungen ihren Versicherten anbieten. Dazu
gehoren beispielsweise die Fritherkennung von Krankheiten, die
arztliche Behandlung, die Krankenhausbehandlung sowie die
Versorgung mit Arzneimitteln.

Qualitat und Wirksamkeit der Leistungen haben dem allgemein
anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse zu entspre-
chen und den Fortschritt zu beriicksichtigen (§ 2 Abs. 1 SGB V).
Das Wirtschaftlichkeitsgebot (§ 12 SGB V) ist zu beachten. Ndhe-
re Regelungen werden vom Gemeinsamen Bundesausschuss in
den Richtlinien nach § 92 SGB V beschlossen.

> Ratgeber
Wegweiser zu
Sozialleistungen

Dariiber hinaus kénnen gesetzliche Krankenversicherungen
weitere Leistungen vertraglich regeln. So haben sie auch mit den
Zentren des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eier-

stockkrebs Vertrage zur integrierten Versorgung nach § 140a
SGB YV geschlossen. Diese umfassen die Risikofeststellung,
interdisziplindre Beratung, Gendiagnostik und intensivierte Friih-
erkennung bei Patientinnen beziehungsweise Angehdrigen mit
familiarer Belastung fiir Brust- und / oder Eierstockkrebs. Dies
ermoglicht eine spezialisierte Versorgung an den Zentren (ver-
gleiche www.krebshilfe.de/helfen/rat-hilfe/familiaerer-krebs/
zentren-fuer-familiaeren-brust-und-eierstockkrebs).

Die in den vorherigen Kapiteln beschriebenen diagnostischen
und therapeutischen MaBnahmen werden in der Regel von den
Krankenkassen iibernommen, wenn entsprechende Einschluss-
kriterien erfiillt sind (siehe Kapiel ,,Gehore ich zu einer Risiko-
familie?“). Anfragen an gesetzliche Krankenversicherungen be-
ziiglich der Kosteniibernahme fiir vorbeugende Operationen wer-
den bei Nachweis einer BRCA1-/2-Mutation nach medizinischen
und sozialrechtlichen Grundlagen gepriift, unter Umstdnden
auch unter Einschaltung des Medizinischen Dienstes der Kran-
kenversicherung (MDK). Die Zentren des Deutschen Konsortiums
Familidrer Brust- und Eierstockkrebs bieten dazu ausfiihrliche
Beratungen an.

Wenn Sie Fragen haben, wenden Sie sich an Ihre zustdndige ge-
setzliche oder private Krankenversicherung (Beamte zusatzlich
an ihre Beihilfestelle) beziehungsweise an eines der Zentren des
Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs.

Allgemeine Informationen liber Leistungen der gesetzlichen
Krankenkassen und iiber andere Sozialleistungen finden Sie in
der Broschiire ,,Wegweiser zu Sozialleistungen — Die blauen Rat-
geber 40“ der Deutschen Krebshilfe. Sie konnen diese Broschiire
unter der auf Seite 84 angegebenen Adresse kostenlos bestellen.
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CHANCEN WAHRNEHMEN -
FAMILIENSCHICKSAL UBERWINDEN

Wie gehen Familien mit erblichem Brust- und Eierstockkrebsrisiko mit
ihrer Situation um? Wie bewaltigen sie die Diagnose, und wie schauen
sie in die Zukunft? In diesem Kapitel geben Betroffene sehr personli-
che Einblicke.

Kreisldufe lassen In der Familie meiner Mutter gab es nur wenige Frauen, die das

sich verdandern 50. Lebensjahr erreichten. Schon als Kind musste ich erleben,
wie meine drei Tanten und meine Grofimutter an Brust- oder Eier-
stockkrebs starben.

Es war schlimm - so schlimm, dass meine eigene Mutter sich
dem Thema Krebs und besonders der Krebsfritherkennung kom-

plett verweigerte. Meine eigene Brustkrebsdiagnose mit unter Intensivierte

40 Jahren und zwei Jahre spéter ihre eigene Diagnose waren ein Friiherkennung
Schock fiir sie. Fiir mich war die Diagnose nicht ausschliefilich anstatt prophylak-
bedngstigend, sondern wirkte wie ein Motivationsschub, diesen tischer Operation

Familien-Krebs-Sterbe-Kreislauf unbedingt unterbrechen zu
wollen, insbesondere weil ich Kinder habe.

Personlich habe ich meine Diagnose, sowohl die des Brustkreb-
ses als auch die einer BRCA-Mutation, schon viele Jahre hinter
mir, und es geht mir nach der Behandlung und mehreren Opera-
tionen wirklich gut. Der Krankheitsverlauf meiner Mutter hinge-
gen war nicht gut. Nach ihrem fiir uns alle schmerzhaften Tod,
den meine Tochter intensiv begleitet hat, stand allerdings sehr
schnell eine neue Herausforderung an. Meine 20jdhrige Tochter
entschloss sich, den Gentest durchfiihren zu lassen. Sie wollte

nicht wie ihre Oma sterben. Ich gebe zu, dass ich grof3e Angst
hatte und es einfach viel zu friih fand.

Im Beratungsgesprach am spezialisierten Zentrum fiir familidren
Brust- und Eierstockkrebs wurde jedoch deutlich, wie viel ihr die
Klarheit des Ergebnisses (auch eines schlechten) bedeutet, wie
viel weniger sie mit weiterer Ungewissheit umgehen kann. Ich
war und bin unglaublich stolz auf meine Tochter.

Seit kurzem wissen wir nun Bescheid. Sie hat die Genmutation
nicht, ein Wahnsinnsgefiihl! Sie ist die erste in unserer Familie,
die sich von der uns seit Jahrzehnten iiberschattenden Angst frei
machen kann. Ich bin die erste, die die Erkrankung nach damals
noch eher uniiblichen Operationen tberlebt hat und leben wird.
Wir sind gemeinsam zuversichtlich, dass meine Mutter die letzte
war, die aufgrund unserer Genmutation sterben musste. Es ist
wie eine Befreiung zu wissen: Kreisldufe lassen sich verdndern.
(A.H)

Auch wenn das Thema Brustkrebs in meiner Familie miitterlicher-
seits schon immer prasent war, schlug die Diagnose, dass meine
Mutter mit 64 — genau wie ihre beiden Schwestern und ihre
Grof3mutter — Brustkrebs hat, ein wie eine Bombe und brachte
meine Welt aus dem Gleichgewicht.

Schnell wurden meine Schwester und ich mit dem Gedanken zur
Durchfiihrung eines Gentestes konfrontiert. Damals, im Friihjahr
2012, war es vollkommen ausgeschlossen fiir mich ,,so etwas“
zu machen. Heute bin ich froh, dass ich bei dem Thema geblie-
ben bin. Ich informierte mich, lieB mich beraten und sah im Marz
2013 die Durchfiihrung eines Gentestes als absolut wichtig und
richtig an. Mir wurde klar, welche Chance ich dadurch bekam.
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Prophylaktische
Operation

Die Gentestung fiel positiv aus. Genau wie bei meiner Mutter und
meiner Schwester ist mein BRCA2-Gen defekt. Doch der grof3e
Schock blieb aus. Sofort kam ich ins Hochrisikoprogramm, hatte
sehr einfiihlsame Gespréche mit Arzten und Psychologen und
habe mich iber mégliche Operationen informiert. Ware meine
Mutter im Friihjahr 2014 nicht an ihrer Erkrankung gestorben,
hatte ich mich vielleicht bereits operieren lassen. Nun waren die
Eindriicke und das Abschiednehmen doch so einschneidend,
dass ich zunachst zur Ruhe kommen maéchte, bevor ich meinen
Korper vor dem Krebs schiitze. Bis dahin vertraue ich auf das
Hochrisikoprogramm und die Arzte, die mich ernst nehmen und
immer ein offenes Ohr haben. Und wenn es doch soweit kommt,
dass ein Tumor in mir wachst, so werde ich es auch schaffen.
(A.Mm.)

,Wir konnen nicht in den Urlaub fahren, Mama ist krank®. Ich ver-
stand die Welt nicht mehr. Ich war acht Jahre und wusste zu die-
sem Zeitpunkt nicht, dass der Krebs immer eine Rolle in meinem
Leben spielen wird.

Die Risikofamilie
mit nicht bestatig-
ter Mutation

Meine Mama hat alles gut iiberstanden, aber nach zehn Jahren
kam die erneute Diagnose, diesmal auf der anderen Seite. Nicht
nur meine Mama, auch meine Oma, Grof3tante und Grof3cousine
sind erkrankt. Fiir mich war klar: ,,Irgendwann bist du dran.”
Daher hatte ich wohl keine Angst vor dem Gentest und dem Er-
gebnis.

Es konnte ein Defekt im BRCA1-Gen nachgewiesen werden. Ich
war nun die erste, die die Moglichkeit hatte, zu handeln. Nach ei-
nigen Gesprichen mit meiner Familie, meinem Mann, Arzten und
dem Kontakt zum BRCA-Netzwerk — Hilfe bei familidrem Brust-
und Eierstockkrebs e.V. stand meine Entscheidung sehr schnell
fest, und ich hatte einen OP-Termin. Das Brustdriisengewebe
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sollte entfernt und die Brust mit einem Silikonimplantat wieder
aufgebaut werden.

Es ging mir gut mit meiner Entscheidung. Mein Mann hat mich
zur Aufnahme ins Krankenhaus begleitet. Das Wetter war sehr
schon, wir saBBen im Park und plétzlich kamen mir die Trdnen. Ich
glaube, in diesem Moment wurde mir die ganze Situation zum
ersten Mal richtig klar. ,,Wir kénnen auch wieder nach Hause fah-
ren“, sagte er. Ich war jetzt so weit gegangen, habe mir so viele
Gedanken gemacht, dann schaffe ich das jetzt auch noch.

Die Operation ist sehr gut verlaufen. Ich bin gliicklich und zufrie-
den mit dem Ergebnis und geniefe mein Leben. Ich habe alles
getan, damit der Krebs nicht kommt. Alles andere liegt jetzt nicht
mehr in meiner Hand. (C.S.)

Meine Mutter erkrankte mit 38 Jahren an Brustkrebs, das war im
Jahr 1966, meine Zwillingsschwester und ich waren gerade ein
Jahr alt. Ein Jahr spater erkrankte ihre eigene Schwester im Alter
von 42 Jahren an Brustkrebs und verstarb bereits ein Jahr spa-
ter. Meine Mutter liberlebte ihre Erkrankung tiber 20 Jahre, sie
wurde 61 Jahre alt. Zehn Jahre nach ihrem Tod erkrankte meine
Zwillingsschwester, zwei Jahre spater ich und zehn Jahre spater
unsere dritte Schwester.

Nach der Vorstellung in einem Zentrum fiir familidren Brust- und
Eierstockkrebs stand fest, ein genetischer Defekt kann die Ursa-
che der Haufung der Brustkrebserkrankungen in unserer Familie
sein, dann die Verwunderung, der entsprechende Test war nega-
tiv — keine Mutation nachweisbar.

Noch heute féllt es unserer ganzen Familie schwer, damit umzu-
gehen. Es gibt ihn, diesen Gendefekt, da sind sich alle sicher,
aber wo steckt er? Was bedeutet das fiir unsere Nachkommen?
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Welches Risiko hat jede einzelne von den jungen Frauen, zu er-
kranken? Hab ich ihn auch, diesen Gendefekt, oder hab ich ihn
nicht? Das kann uns zurzeit keiner sagen.

Andererseits sagt uns die Statistik, riickblickend erhoben, dass
das Risiko, ein zweites Mal an der anderen Brust zu erkranken,
nicht so hoch ist wie bei den BRCA1-/ 2-Mutationstrdgerinnen
und dass auch das Risiko, an Eierstockkrebs zu erkranken, ge-
ringer ist. Ein Trost einerseits, eine groe Ungewissheit anderer-
seits.

So bleibt unsere grofe Hoffnung, dass die Wissenschaft irgend-
wann in der Lage ist, jeder sogenannten Risikofamilie — so wie
meiner Familie — sagen zu kénnen, was wer von uns tun kann, um
dieser Erkrankung entgegenzutreten. (U.W.)

HIER ERHALTEN SIE
INFORMATIONEN UND RAT

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da: Sie hilft, unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre Angehdrigen — selbstverstand-
lich kostenlos.

Die Diagnose Krebs verdandert haufig das ganze Leben. Ob Sie
selbst betroffen sind, ob Sie Angehd&riger oder Freund eines
Erkrankten sind — die Deutsche Krebshilfe und die Deutsche
Krebsgesellschaft méchten lhnen in dieser Situation mit
Informationen und Beratung zur Seite stehen. Das Team des IN-
FONETZ KREBS beantwortet Ihnen in allen Phasen der Erkran-
kung lhre personlichen Fragen nach dem aktuellen Stand von
Medizin und Wissenschaft. Wir vermitteln lhnen themenbe-
zogene Anlaufstellen und nehmen uns vor allem Zeit fiir Sie.

INFONETZ
KREBS

WISSEN SCHAFFT MUT

lhre personliche
Beratung 0 8 O O
MobisFra-17Uhr | 80708877
@ kostenfrei
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Beratungsthemen INFONETZ KREBS

Krebs behandeln

e Diagnosemethoden

e Operation, Chemo- und Strahlentherapie
¢ Neue Behandlungsverfahren /
personalisierte Medizin
Krankenhaussuche: Onkologische Zentren
Arztliche Zweitmeinung

Klinische Studien
Palliative Versorgung
Schmerzen
Nebenwirkungen
Komplementdre Verfahren
Krebsnachsorge

Leben mit Krebs

e Seelische und soziale Belastungen
e Hoffnung und Zuversicht

e Angste

Chronische Miidigkeit (Fatigue)
Sterben und Trauer

Kontakte zu

e Therapeuten

e Krebsberatungsstellen
e Psychoonkologen

e Krebs-Selbsthilfe

Soziale Absicherung

e Krankengeld

e Zuzahlungen

e Schwerbehinderung
e Rehamafinahmen

Beruf und Arbeit / Wiedereinstieg

Erwerbsunfahigkeit
Patientenverfiigung
Finanzielle Not

Krebspravention und Krebsfriiherkennung
e Nichtrauchen

e UV-Schutz

e Ausgewogene Erndhrung

Bewegung und Sport

Fritherkennungsuntersuchungen

Die Mitarbeiter vom INFONETZ KREBS stehen lhnen bei all Ihren
Fragen, die Sie zum Thema Krebs haben, zur Seite. Wir vermit-
teln Ihnen Informationen in einer einfachen und auch fiir Laien
verstandlichen Sprache. So mdchten wir eine Basis schaffen,
damit Sie vor Ort Ihren weiteren Weg gut informiert und selbst-

Hilfe bei finanziel-
len Problemen

» Internetadresse

Allgemein-
verstandliche
Informationen

» Internetadresse

bestimmt gehen konnen. Sie erreichen uns per Telefon, E-Mail
oder Brief.

Manchmal kommen zu den gesundheitlichen Sorgen eines
Krebskranken noch finanzielle Probleme — zum Beispiel wenn ein
berufstatiges Familienmitglied aufgrund einer Krebserkrankung
statt des vollen Gehaltes zeitweise nur Krankengeld erhélt oder
wenn durch die Krankheit Kosten entstehen, die der Betroffene
selbst bezahlen muss. Unter bestimmten Voraussetzungen kann
aus dem Hartefonds der Deutschen Krebshilfe Betroffenen, die
sich in einer finanziellen Notlage befinden, ein einmaliger Zu-
schuss gewdhrt werden. Das Antragsformular erhalten Sie bei
der Deutschen Krebshilfe oder im Internet unter www.krebshilfe.
de/haertefonds.

Immer wieder kommt es vor, dass Betroffene Probleme mit Be-
horden, Versicherungen oder anderen Institutionen haben. Die
Deutsche Krebshilfe darf zwar keine rechtliche Beratung geben,
aber oft kann ein Gesprach mit einem Mitarbeiter in der jeweili-
gen Einrichtung dabei helfen, die Schwierigkeiten zu beheben.

Wer Informationen {iber Krebserkrankungen sucht, findet sie bei
der Deutschen Krebshilfe. Ob es um Diagnostik, Therapie und
Nachsorge einzelner Krebsarten geht oder um Einzelheiten zu
{ibergeordneten Themen wie Schmerzen, Palliativmedizin oder
Sozialleistungen: ,,Die blauen Ratgeber* erldutern alles in allge-
meinverstdndlicher Sprache. Zu ausgewdhlten Themen gibt es
auch Informationsfilme auf DVD.

Die Praventionsfaltblatter und -broschiiren der Deutschen
Krebshilfe informieren dariiber, wie sich das Risiko, an Krebs zu
erkranken, verringern ldsst. Samtliche Informationsmaterialien
finden Sie im Internet unter www.krebshilfe.de. Sie kénnen diese
auch per E-Mail, Fax oder {iber den Postweg kostenlos bestellen.
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> Spots auf Spots und Videos der Deutschen Krebshilfe zu verschiedenen Das ausfiihrliche Seminarprogramm finden Sie im Internet unter
YouTube Themen gibt es auf YouTube. Den entsprechenden Link finden Sie > Internetadresse www.krebshilfe.de/akademie. Dort kénnen Sie sich auch an-
auf www.krebshilfe.de. melden. Oder fordern Sie das gedruckte Programm an.
> Adresse Stiftung Deutsche Krebshilfe > Adresse Dr. Mildred Scheel Akademie

Dr. Mildred Scheel
Akademie

Buschstrafie 32 Postfach 1467
53113 Bonn 53004 Bonn
Zentrale: 0228/7 2990 -0 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)
Hairtefonds: 0228/72990-94

(Mo bis Do 8.30 — 17 Uhr, Fr 8.30 - 16 Uhr)
Telefax: 0228/72990-11

E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de Selbsthilfe
lhre personliche Beratung INFONETZ KREBS

Telefon: 0800/80 70 88 77 (kostenfrei Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

E-Mail:  krebshilfe@infonetz-krebs.de

Internet: www.infonetz-krebs.de

Betroffene, Angehorige, Arzte, Pflegepersonal, Mitarbeiter in
Krebsberatungsstellen, Mitglieder von Krebsselbsthilfegruppen,
Seelsorger, Psychotherapeuten, Studenten — wer immer taglich
mit Krebs und Krebskranken zu tun hat, kann an Seminaren der
Dr. Mildred Scheel Akademie fiir Forschung und Bildung teil-
nehmen. Auf dem Gelande des Universitatsklinikums Koln bietet
die Weiterbildungsstédtte der Deutschen Krebshilfe ein vielsei-
tiges Programm an. Dazu gehoren beispielsweise Seminare zur
Konflikt- und Stressbewaltigung, zu Verarbeitungsstrategien fiir
den Umgang mit der Krankheit, Gesundheitstraining oder Semi-
nare zur Lebensgestaltung.

fiir Forschung und Bildung gGmbH
Kerpener Strafie 62

50924 Kéln

Telefon: 0221/944049-0

Telefax: 02 21/94 4049 - 44

E-Mail: msa@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de/akademie

BRCA-Netzwerk - Hilfe bei familidrem
Brust- und Eierstockkrebs e.V.
Geschiftsstelle

Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228/33889-100
Telefax: 0228 /33889-110
E-Mail: info@brca-netzwerk.de
Internet: www.brca-netzwerk.de

Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V. (HKSH)
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228/33889-0

Telefax: 0228/33889-560

E-Mail: info@hausderkrebsselbsthilfe.de

Internet: www.hausderkrebsselbsthilfe.de
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Weitere niitzliche
Adressen

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.
Kuno-Fischer-Str. 8

14057 Berlin

Telefon: 030/32293290

Telefax: 030/322932966

E-Mail: service@krebsgesellschaft.de
Internet: www.krebsgesellschaft.de

KID - Krebsinformationsdienst des

Deutschen Krebsforschungszentrums

Telefon: 0800 /420 30 40 (taglich 8 - 20 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)

E-Mail:  krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: www.krebsinformationsdienst.de

Arbeitsgruppe Integrative Onkologie

Medizinische Klinik 5 — Schwerpunkt Onkologie / Hdmatologie
Universitdtsklinik der Paracelsus Medizinischen Privatuniversitat
Klinikum Niirnberg

Prof.-Ernst-Nathan-Strafie 1

90419 Niirnberg

Telefon: 09 11/398 - 3056

Telefax: 0911/398 - 2724

E-Mail: agio@klinikum-nuernberg.de

Internet: www.agbkt.de

Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e. V.
Minchener Str. 45

60329 Frankfurtam Main

Telefon: 0180/ 44 35530

E-Mail: info@hkke.org

Internet: www.hkke.org

Internetseite zur
Krankenhaussuche
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Bundesministerium fiir Gesundheit

11055 Berlin

E-Mail: info@bmg.bund.de

Internet: www.bmg.bund.de

Biirgertelefon (Mo bis Do 8 — 18 Uhr, Fr 8 — 12 Uhr)
030/3406066-01 Biirgertelefon zur Krankenversicherung
030 /34060 66-02 Biirgertelefon zur Pflegeversicherung
030 /3406066 -03 Biirgertelefon zur gesundheitl. Pravention

Die Seite www.weisse-liste.de liefert leicht verstandliche Infor-
mationen zur Krankenhausqualitat und soll Patienten dabei
helfen, die fiir sie richtige Klinik zu finden. Mit einem Such-
assistenten kann jeder nach seinen Vorstellungen unter den
rund 2.000 deutschen Kliniken suchen. Ferner enthalt die Seite
eine umgangssprachliche Ubersetzung von mehr als 4.000
Fachbegriffen.

Informationen im Internet

Immer haufiger informieren sich Betroffene und Angehorige im
Internet. Hier gibt es sehr viele Informationen, aber nicht alle da-
von sind wirklich brauchbar. Deshalb miissen — besonders wenn
es um Informationen zur Behandlung von Tumorerkrankungen
geht — gewisse (Qualitats-)Kriterien angelegt werden.

Anforderungen an Internetseiten

e Der Verfasser der Internetseite muss eindeutig erkennbar sein
(Name, Position, Institution).

e Wenn Forschungsergebnisse zitiert werden, muss die Quelle
(z.B. eine wissenschaftliche Fachzeitschrift) angegeben sein.

* Diese Quelle muss sich (am besten iiber einen Link) ansehen
beziehungsweise iiberpriifen lassen.
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Medizinische
Informationen
zu Krebs

e Es muss eindeutig erkennbar sein, ob die Internetseite finan-
ziell unterstiitzt wird und — wenn ja — durch wen.

e Esmuss eindeutig erkennbar sein, wann die Internetseite auf-
gebaut und wann sie zuletzt aktualisiert wurde.

Auf den nachfolgend genannten Internetseiten finden Sie sehr
niitzliche, allgemeinverstandliche medizinische Informationen
zum Thema Krebs. Auf diese Seiten kann jeder zugreifen, sie sind
nicht durch Registrierungen oder dergleichen geschiitzt.

www.krebsinformationsdienst.de
KID — Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungs-

zentrums

www.inkanet.de Informationen

Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehdérige zu Patienten-
rechten

www.patienten-information.de

Qualitatsgepriifte Gesundheitsinformationen tiber unterschied-

liche Krankheiten, deren Qualitadt das arztliche Zentrum fiir

Qualitat in der Medizin gemeinsam mit Patienten bewertet Checkliste zur
Erfassung erblicher

www.gesundheitsinformation.de Belastung

Patientenportal des Instituts fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen

www.medinfo.de

Einer der groften Webkataloge im deutschsprachigen Raum fiir
Medizin und Gesundheit, bietet systematisch geordnete und re-
daktionell zusammengestellte Links zu ausgewdhlten Internet-
quellen
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www.laborlexikon.de
Online-Lexikon mit ausfiihrlichen, allgemeinverstandlichen Er-
kldarungen von Laborwerten

www.agbkt.de
Arbeitsgruppe Integrative Onkologie

www.cancer.gov/cancerinfo
Amerikanisches National Cancer Institute; nur in Englisch

www.cancer.org
American Cancer Society, aktuelle Informationen zu einzelnen
Krebsarten und ihren Behandlungsmoglichkeiten; nur in Englisch

www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/
patientenrechte.html

www.kbv.de/html/patientenrechte.php
Informationen zu Patientenrechten

www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de/informationen/
checkliste-zur-risikoerfassung/

www.krebsgesellschaft.de/deutsche-krebsgesellschaft-wtrl/
deutsche-krebsgesellschaft/zertifizierung/erhebungsboegen/
organkrebszentren.html

www.brca-netzwerk.de

www.onkozert.de/hinweise_zertifizierung_familiaeres_
mammakarzinom.htm


http://www.krebsinformationsdienst.de
http://www.inkanet.de
http://www.patienten-information.de
http://www.gesundheitsinformation.de
http://www.medinfo.de
http://www.laborlexikon.de
http://www.agbkt.de
http://www.cancer.gov/cancerinfo
http://www.cancer.org
http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.kbv.de/html/patientenrechte.php
http://www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de/informationen/checkliste-zur-risikoerfassung/
http://www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de/informationen/checkliste-zur-risikoerfassung/
http://www.krebsgesellschaft.de/deutsche-krebsgesellschaft-wtrl/deutsche-krebsgesellschaft/zertifizierung/erhebungsboegen/organkrebszentren.html
http://www.krebsgesellschaft.de/deutsche-krebsgesellschaft-wtrl/deutsche-krebsgesellschaft/zertifizierung/erhebungsboegen/organkrebszentren.html
http://www.krebsgesellschaft.de/deutsche-krebsgesellschaft-wtrl/deutsche-krebsgesellschaft/zertifizierung/erhebungsboegen/organkrebszentren.html
http://www.brca-netzwerk.de
http://www.onkozert.de/hinweise_zertifizierung_familiaeres_mammakarzinom.htm
http://www.onkozert.de/hinweise_zertifizierung_familiaeres_mammakarzinom.htm
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Informationen

zu Leben mit
Krebs und Neben-
wirkungen

www.dapo-ev.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir psychosoziale Onkologie
Diese Seiten enthalten unter anderem ein Verzeichnis bundes-
weiter Einrichtungen und Angebote der Interessengemeinschaft
,IG Kinder krebskranker Eltern*

www.vereinlebenswert.de und www.pso-ag.de
Seiten mit Informationen iiber psychosoziale Beratung

www.fertiprotekt.com
Netzwerk fiir fertilitdtserhaltende Maf3nahmen

www.dkms-life.de
Kosmetikseminare fiir Krebspatientinnen

www.bvz-info.de
Seite des Bundesverbandes der Zweithaarspezialisten e. V.
u.a. mit Adressensuche qualifizierter Friseure

www.spffk.de
Seite des ,,Solidarpakts der Friseure fiir Krebs- und Alopezie-
patienten, der sich als Interessengemeinschaft fiir Betroffene

beim Thema medizinische Zweithaarversorgung versteht; mit Ad-

ressen von SPFfK-Kompetenzzentren

www.kinder-krebskranker-eltern.de
Beratungsstelle Fliisterpost e. V. mit Angeboten fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene

www.hkke.org
Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e. V.

www.medizin-fuer-kids.de
Die Medizinstadt fiir Kinder im Internet

Palliativmedizin
und Hospize

Informationen
zur Erndhrung
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www.onkokids.de
Informations- und Kommunikationsseiten fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche, ihre Geschwister und Familien

www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Umfangreiche Hinweise auf Kliniken und Patientenorganisatio-
nen, Linktipps und Buchempfehlungen; spezielle Informationen
zu Psychoonkologie und dem Fatigue-Syndrom

www.dgpalliativmedizin.de
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V.

www.dhpv.de
Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.

www.deutscher-kinderhospizverein.de
Deutscher Kinderhospizverein e. V.

www.bundesverband-kinderhospiz.de
Bundesverband Kinderhospiz e. V.

www.dge.de
Deutsche Gesellschaft fiir Erndhrung

www.was-wir-essen.de
aid infodienst Verbraucherschutz Erndhrung Landwirtschaft e. V.

www.vdoe.de und https://www.vdoe.de/expertenpool.html
Verband der Oecotrophologen e. V. (VDOE)

www.vdd.de
Verband der Didtassistenten — Deutscher Bundesverband e. V.
Auf diesen Seiten finden Ratsuchende Adressen von gut ausge-


http://www.dapo-ev.de
http://www.vereinlebenswert.de
http://www.pso-ag.de
http://www.fertiprotekt.com
http://www.dkms-life.de
http://www.bvz-info.de
http://www.spffk.de
http://www.kinder-krebskranker-eltern.de
http://www.hkke.org
http://www.medizin-fuer-kids.de
http://www.onkokids.de
http://www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
http://www.dgpalliativmedizin.de
http://www.dhpv.de
http://www.deutscher-kinderhospizverein.de
http://www.bundesverband-kinderhospiz.de
http://www.dge.de
http://www.was-wir-essen.de
http://www.vdoe.de
https://www.vdoe.de/expertenpool.html
http://www.vdd.de
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Informationen zu
Sozialleistungen

Arzt- und
Kliniksuche

bildeten und erfahrenen Erndhrungstherapeuten und -beratern
in der Nahe des Wohnortes.

www.deutsche-rentenversicherung-bund.de
Deutsche Rentenversicherung u. a. mit Informationen zu Rente
und Rehabilitation

www.bmg.bund.de

Bundesministerium fiir Gesundheit mit Informationen zu den
Leistungen der Kranken-, Pflege- und Rentenkassen sowie zu
Pflegebediirftigkeit und Pflege

www.medizinrechts-beratungsnetz.de

Medizinrechtsanwadlte e. V.; bundesweit kostenfreie Erstberatun-
gen bei Konflikten zwischen Patienten und Arzten sowie bei Pro-
blemen mit Kranken-, Renten- oder Pflegeversicherung

www.weisse-liste.de

Unterstiitzt Interessierte und Patienten bei der Suche nach dem
fiir sie geeigneten Krankenhaus; mit Suchassistent zur individu-
ellen Auswahl unter rund 2.000 deutschen Kliniken

www.kbv.de/arztsuche/
Datenbank der Kassendrztlichen Bundesvereinigung zur Suche
nach spezialisierten Arzten und Psychotherapeuten

www.arzt-auskunft.de
Klinikdatenbank mit rund 24.000 Adressen von mehr als 1.000
Diagnose- und Therapieschwerpunkten

www.arbeitskreis-gesundheit.de
Gemeinniitziger Zusammenschluss von Kliniken verschiedener
Fachrichtungen, Homepage mit Verzeichnis von Rehakliniken
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DEUTSCHES KONSORTIUM
FAMILIARER BRUST- UND
EIERSTOCKKREBS

Das Deutsche Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
ist ein Zusammenschluss von derzeit 17 universitaren Zentren,
mit dem Ziel, die Versorgung auf diesem Gebiet bundesweit zu
etablieren und neueste wissenschaftliche Erkenntnisse in die
Praxis umzusetzen. In diesem interdisziplindren Verbund arbei-
ten Arzte und Wissenschaftler eng zusammen und kooperieren
auf nationaler und internationaler Ebene. Unser Konsortium wird
seit 1996 durch die Deutsche Krebshilfe gefordert. Die Adressen
der zum Konsortium gehorenden Zentren finden Sie ab Seite 94
oder unter www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de.

Die Deutsche Krebshilfe dankt allen Experten, die an dieser Bro-
schiire mitgewirkt haben.

o Prof. Dr. Norbert Arnold (Kiel)

e Prof. Dr. Ulrich Bick (Berlin)

¢ Prof. Dr. Giinther Emons (Gottingen)
¢ Dr. Visnja Fink (Ulm)

¢ Prof. Dr. Wolfgang Janni (Ulm)

¢ Dr. Karin Kast (Dresden)

¢ Dr. Monika Kautza (Kiel)

¢ Prof. Dr. Marion Kiechle (Miinchen)

¢ Prof. em. Dr. Alfons Meindl (Miinchen)
¢ Dr. Hoa Huu Phuc Nguyen (Tiibingen)
e Priv.-Doz. Dr. Kerstin M. Rhiem (K6ln)
e Prof. Dr. Rita K. Schmutzler (K6ln)


http://www.deutsche-rentenversicherung-bund.de
http://www.bmg.bund.de
http://www.medizinrechts-beratungsnetz.de
http://www.weisse-liste.de
http://www.kbv.de/arztsuche/
http://www.arzt-auskunft.de
http://www.arbeitskreis-gesundheit.de
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¢ Dr. Ines Schénbuchner (Regensburg) ¢ Diisseldorf

¢ Priv.-Doz. Dr. Lukas Schwentner (Ulm)

* Prof. Dr. Patricia Steiner (Hannover)

¢ Prof. Dr. Bernhard H.F. Weber (Regensburg)
¢ Dipl.-Med. Dorothea Wand (Leipzig)

¢ Rechtsanwalt Gerd Hauptmanns (Ratingen)
¢ Dr. Barbara Zimmer MPH, MA (Diisseldorf)

Besonderer Dank geht auch an die Mitglieder des BRCA-Netz-
werk — Hilfe bei familidarem Brust- und Eierstockkrebs e.V., die

zum Entstehen dieser Broschiire ma3geblich beigetragen haben.

Adressen der Zentren des Deutschen Konsortiums
Familidrer Brust- und Eierstockkrebs

Die Internetadressen der einzelnen Zentren finden Sie auf der
Internetseite der Deutschen Krebshilfe unter www.krebshilfe.
de/helfen/rat-hilfe/familiaerer-krebs/zentren-fuer-familiaeren-
brust-und-eierstockkrebs/.

e Berlin
Charité-Universitatsmedizin Berlin
Brustzentrum
Charitéplatz 1
10117 Berlin

Projektleiter: Prof. Dr. Ulrich Bick
Telefon: 030/450-527237

Universitatsklinikum Diisseldorf

Klinik fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
Moorenstr. 5

40225 Diisseldorf

Projektleiter: Dr. Dieter Niederacher, Prof. Dr. Tanja Fehm
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0211/ 811-7540

Dresden

Universitatsklinikum Dresden

Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Fetscherstr. 74

01307 Dresden

Projektleiter: Dr. Karin Kast
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 03 51/458-28 64

Frankfurt

Universitatsklinikum Frankfurt

Klinik fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt am Main

Projektleiter: Prof. Dr. Christine Solbach
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 069 /63 01-5503


https://www.krebshilfe.de/helfen/rat-hilfe/familiaerer-krebs/zentren-fuer-familiaeren-brust-und-eierstockkrebs/
https://www.krebshilfe.de/helfen/rat-hilfe/familiaerer-krebs/zentren-fuer-familiaeren-brust-und-eierstockkrebs/
https://www.krebshilfe.de/helfen/rat-hilfe/familiaerer-krebs/zentren-fuer-familiaeren-brust-und-eierstockkrebs/
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e Gottingen e Hannover

Universitdts-Medizin Gottingen

Brustzentrum, Gyndkologisches Krebszentrum
Robert-Koch-Str. 40

37075 Gottingen

Projektleiter: Prof. Dr. Glinter Emons
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0551/396 6077

¢ Greifswald
Universitatsmedizin Greifswald
Institut fiir Humangenetik
Fleischmannstraie 43
17475 Greifswald

Projektleiter: Prof. Dr. Ute Felbor
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 038 34 / 86 - 5335

e Hamburg
Universitdtsklinikum Hamburg Eppendorf
Klinik und Poliklinik fiir Gyndkologie
Brustzentrum
MartinistraBBe 52
20246 Hamburg

Projektleiter: PD Dr. Isabell Witzel
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 040 /7 41023880

Medizinische Hochschule Hannover
Institut fiir Humangenetik
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Projektleiter: Prof. Dr. Brigitte Schlegelberger
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0511/5326533

Heidelberg
Universitatsklinikum Heidelberg
Institut fiir Humangenetik

Im Neuenheimer Feld 366
69120 Heidelberg

Projektleiter: Prof. Dr. Claus R. Bartram
Telefon: 06221/56 5151

Kiel

Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein
Campus Kiel

Klinik fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
Arnold-Heller-Str. 3 / Haus 24

24105 Kiel

Projektleiter: Prof. Dr. Norbert Arnold
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0431/5002 1497
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e Koln Klinikum der Ludwig-Maximilians-Universitat Miinchen

Universitatsklinikum Kéln

Zentrum Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
Kerpener Str. 34

50931 Koln

Projektleiter: Prof. Dr. Rita Schmutzler
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0221/ 478-86509

Leipzig

Universitdtsklinikum Leipzig

Institut fiir Humangenetik

Zentrum fir familidren Brust- und Eierstockkrebs
Philipp-Rosenthal-Str. 55

04103 Leipzig

Projektleiter: Prof. Dr. Johannes Lemke
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0341/9723827

Miinchen

Technische Universitdt Miinchen
Klinikum rechts der Isar

Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde
Ismaninger Str. 22

81675 Miinchen

Projektleiter: Dr. Anne Quante
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 089/41 40 -7406 oder-67 51

Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Campus Grofhadern

Marchioninistrafie 15

81377 Miinchen

Projektleiter: PD Dr. Nina Ditsch, Prof. Dr. Sven Mahner
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 089/44007-7572

Miinster

Universitdt Miinster
Institut fiir Humangenetik
Vesaliusweg 12 - 14
48149 Miinster

Projektleiter: Prof. Dr. Peter Wieacker
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0251/8353208

Regensburg

Universitat Regensburg
Institut fiir Humangenetik
Franz-Josef-Strauss-Allee 11
93053 Regensburg

Projektleiter: Prof. Dr. Bernhard Weber
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 09 41/944-5410
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e Tiibingen ¢ Referenzpathologie

Universitdt Tiibingen
Institut fiir Humangenetik
Calwerstrasse 7

72076 Tiibingen

Projektleiter: Prof. Dr. Olaf Riess und
Prof. Dr. Diethelm Wallwiener
Termine fiir Betroffene:

Telefon: 07071/29-7 6408

e Ulm
Universitatsklinikum Ulm
Frauenklinik und Poliklinik
Prittwitzstr. 43
89075 Ulm

Projektleiter: Prof. Dr. Wolfgang Janni
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 07 31/50 0585 10

¢ Wiirzburg
Universitdt Wiirzburg
Institut fiir Humangenetik
Am Hubland
97074 Wiirzburg

Projektleiter: Prof. Dr. Thomas Haaf
Termine fiir Betroffene:
Telefon: 0931/31-84084

Universitatsklinikum Kéln

Institut fiir Pathologie

Prof. Dr. Reinhard Biittner

Kerpener Strafie 62

50937 Kéln

Telefon: 0221/478-5256

Internet: https://pathologie.uk-koeln.de

Medizinische Hochschule Hannover

Institut fiir Pathologie

Prof. Dr. Hans H. Kreipe

Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Telefon: 0511/532-4500

Internet: www.mh-hannover.de/pathologie

Zentrale Dokumentation und Biometrie
Institut fiir Medizinische Informatik,
Statistik und Epidemiologie (IMISE)
Universitdt Leipzig

HartelstraBBe 16 - 18

04107 Leipzig

Prof. Dr. Markus Loffler, PD Dr. Christoph Engel
Internet: www.imise.uni-leipzig.de

Bitte erfragen Sie iiber die Zentren des Deutschen Konsortiums
die Kooperationspartner in lhrer Ndhe.

Adressen Stand 5/2018


https://pathologie.uk-koeln.de/schwerpunkte/referenzpathologie/familiaerer-brustkrebs-und-ovarkarzinome/
https://www.mh-hannover.de/pathologie.html
http://www.imise.uni-leipzig.de
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ERKLARUNG VON FACHAUSDRUCKEN

Allel
Die verschiedene Formen eines » Gens, also normal oder » mutiert

Anamnese
Krankengeschichte; Art, Beginn und Verlauf der (aktuellen) Beschwerden, die der Arzt
im Gesprach mit dem Kranken erfragt

Antihormontherapie

Die Bildung korpereigener » Hormone kann medikamentds ebenso unterdriickt
werden wie deren Wirkung; wird bei der Behandlung von hormobhdngigen » Tumoren
eingesetzt

Antikorper

Bestandteil des korpereigenen Abwehrsystems; Antikdrper binden fremde und korper-
eigene Stoffe wie zum Beispiel Giftstoffe und Viren und machen sie unschddlich. In der
Medizin kénnen Antikdrper zu diagnostischen und Behandlungszwecken eingesetzt
werden.

Aromatasehemmer
Substanzen, die die Ostrogenproduktion auBerhalb der Eierstécke vermindern; sie

hemmen ein » Enzym, das fiir die Umwandlung von Vorstufen in » Ostrogen verantwort-

lich ist; Aromatasehemmer werden vor allem in der » Antihormontherapie von Brust-
krebs angewendet.

autosomal
Die » Autosomen betreffend

Autosomen
Die » Chromosomen, die nicht zu den Geschlechtschromosomen gehoren

autosomal-dominanter Erbgang
Eine Verdanderung an einem » Autosom wird mit einer Wahrscheinlichkeit von 50 Pro-
zent weitergegeben, und zwar sowohl an Jungen als auch an Mddchen.

Basen
Hier: die Basen Adenin, Thymin, Cytosin und Guanin, die die Einzelstrange der
» Desoxyribonukleinsdure zusammenhalten

BRCA

BReast CAncer-Gen 1 und BReast CAncer-Gen 2; Verdnderungen in diesen » Genen
stehen in Zusammenhang mit erblichem Brust- und Eierstockkrebs und auch anderen
erblichen Krebserkrankungen.

Chemotherapie

Behandlung mit chemischen Substanzen, die das Wachstum von Tumorzellen im Orga-
nismus hemmen. Der Begriff steht meistens speziell fiir die Bekampfung von Tumor-
zellen mit Medikamenten, die die Zellteilung hemmen (zytostatische Chemotherapie);
> Zytostatikum

Chemotherapie, neoadjuvante
Eine neoadjuvante » Chemotherapie erfolgt vor einer Operation und soll den » Tumor
verkleinern, damit er bei der Operation vollstdndig entfernt werden kann.

Chromosom / Chromosomenpaare

Die Chromosomen sind die sichtbaren Trager der Erbinformation. Die normalen mensch-
lichen Kdrperzellen haben 46 Chromosomen in 23 Paaren, je einen Satz von Vater

und Mutter. Davon sind 22 Paare » Autosomen, ein Chromosomenpaar enthalt die Ge-
schlechtschromosomen (XY beim Mann und XX bei der Frau); » Desoxyribonukleinsdure

Chromosomenanomalien

Unter dem Mikroskop sichtbare Verdnderungen in Zahl und / oder Struktur von » Chro-
mosomen und damit Veranderungen der Erbinformation; kommen bei Krebszellen
haufig vor; manche chromosomale Verdnderungen sind charakteristisch und weisen auf
eine bestimmte Krebsart hin.
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Codon
Bezeichnet eine Abfolge von drei aufeinander folgenden » Nukleotidbasen; » geneti-
scher Code

Computertomographie (CT)

Spezielle Rontgenuntersuchung, die innere Organe im Bauch- und Brustraum, das
Schddelinnere und auch vergroflerte Lymphknoten darstellen kann. Bei dem Verfahren
wird ein Rontgenstrahlin einem Kreis um den liegenden Patienten herumgefiihrt, und

aus den empfangenen Réntgensignalen werden dann durch komplizierte Rechenverfah-

ren Schnittbilder hergestellt. Diese Bilder zeigen den Kérper im Querschnitt und infor-
mieren dariiber, wo der» Tumor sich befindet und wie grof3 er ist. Auch die Organe und
deren Lage zueinander sind gut zu erkennen, ebenso vergréflerte Lymphknoten und
mogliche Tochtergeschwiilste.

Desoxyribonukleinsdure (DNS)

Die DNS (oder DNA nach dem Englischen deoxyribonucleic acid) ist Trager der Erbinfor-
mation und liegt meist als Doppelstrang vor. Sie ist vorwiegend im Zellkern vorhanden;
» Chromosom

Diagnostik
Sammelbegriff fiir alle Untersuchungen, die durchgefiihrt werden, um eine Krankheit
festzustellen

Diagnostik, molekulare

Diagnosemethoden, die informationstragende biologische Molekiile zum Gegenstand
haben, also z.B. Untersuchung der Erbsubstanz » Desoxyribonukleinsdure (DNS), um
eine krankmachende genetische Verdnderung zu finden, oder Untersuchung auf be-
stimmte Oberflachenmerkmale von » Zellen

DNA
» Desoxyribonukleinsdure

dominant
Vorherrschend; » autosomal-dominanter Erbgang

Doppelhelix
Bezeichnung fiir die beiden Einzelstrdnge der » Desoxyribonukleinsdure (DNS), die
schraubenartig umeinander gedreht sind

Enzyme

Eiweif3stoffe im menschlichen Kérper, die ganz verschiedene Aufgaben haben; Enzym-
gemische werden zum Beispiel von der Magen-Darm-Schleimhaut, von Leber, Galle und
Bauchspeicheldriise produziert und werden dafiir benétigt, Nahrungsstoffe zu zerklei-
nern und zu verarbeiten.

Exon
Protein-codierender Abschnitt eines » Gens

Exom-Sequenzierung
Sequenzierung aller protein-codierenden Bereiche samtlicher Gene

Familienanamnese
Die Erfassung von Erkrankungen und Besonderheiten innerhalb einer Familie; hieraus
lassen sich Hinweise auf mogliche Erkrankungsrisiken ableiten

Fertilitat
Fruchtbarkeit; die Fahigkeit, Kinder zu zeugen bzw. zu bekommen

fertilitatsprotektiv
Die Fruchtbarkeit schiitzend

Gen
Trager der Erbinformationen, ist in jeder » Zelle vorhanden; » Chromosom; » Desoxy-
ribonukleinsdure (DNS)

Genetik
Teilbereich der Biologie, der sich mit der Wissenschaft der Vererbung beschiftigt
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genetischer Code
Erbinformationen, die in » Proteine iibersetzt werden

Genom
Die Gesamtheit aller Erbanlagen eines Lebewesens

Genotyp
Die genetische Ausstattung eines Individuums

Gentechnologie

Durch moderne molekularbiologische Methoden werden die Erbinformationen von
» Zellen oder Organismen gezielt gedndert oder neu kombiniert; » Chromosom;

> Desoxyribonukleinsdure (DNS)

Gestagen

» Hormon des weiblichen Eierstocks; wird unter anderem benotigt, um eine Schwanger-

schaft vorzubereiten und zu erhalten; das wichtigste Gestagen ist das » Progesteron;
> Ostrogen

Heterozygotenrisiko
Statistische Wahrscheinlichkeit fiir das Vorliegen einer genetischen Veranderung
(> Mutation)

Histologie / histologisch

Wissenschaft und Lehre vom Feinbau biologischer Gewebe; ein hauchfeiner und spe-
ziell angefertigter Gewebeschnitt wird unter dem Mikroskop betrachtet und lasst sich
daraufhin beurteilen, ob eine gutartige oder bosartige Gewebswucherung (> Tumor)
vorliegt. Gegebenenfalls gibt er auch Hinweise auf den Entstehungsort des Tumors.

hoch penetrant
» Gene gehen mit einem hohen Risiko fiir Krebs einher (z.B.» BRCA1/2 fiir Brust- und
Eierstockkrebs)

Hormon

Botenstoff des Korpers, der in spezialisierten » Zellen und Geweben hergestellt wird;
Hormone erreichen ihren Wirkort entweder auf dem Blutweg (hdmatogen) oder auf dem
Lymphweg (lymphogen).

Hormonrezeptoren

Empfangszellen auf den Tumorzellen, die auf » Hormone reagieren; die Bestimmung
von Hormonrezeptoren ist z.B. bei Brustkrebs bedeutsam, wenn es darum geht, tiber
die unterstiitzende (adjuvante) oder lindernde (palliative) Therapie zu entscheiden.

Fiir die sogenannten rezeptorpositiven Falle wird der Verlauf der Erkrankung giinstiger
eingeschatzt als fiir die rezeptornegativen » Tumoren. Bei den rezeptorpositiven Frauen
haben auflerdem hormontherapeutische (endokrine) Mainahmen mehr Aussicht auf
Erfolg.

Hormontherapie

Behandlung, bei der man sich zunutze macht, dass bestimmte Tumorzellen hormonab-
hdngig wachsen und man ihnen die ,,Nahrung* entziehen kann; dabei wird entweder
die Bildung des entsprechenden Hormons unterbunden oder die Empfangszellen auf
den Tumorzellen (> Rezeptor), die das Vorhandensein von » Hormonen registrieren,
werden blockiert.

Implantat
Kiinstlich hergestellte Stoffe oder Teile, die fiir einen begrenzten Zeitraum oder auf
Dauer in den Kdrper eingepflanzt werden

interdisziplinar

Zwischen verschiedenen Fachgebieten und Wissenschaften verkniipfend; interdiszipli-
ndre Zusammenarbeit in der Medizin bedeutet, dass z.B. die Behandlung eines Patien-
ten von Arzten verschiedenster Fachrichtungen abgestimmt wird.

in vitro
(lat. = im Reagenzglas); auf3erhalb des lebenden Organismus
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Intron
Genbereiche, die nicht in » Proteine {ibersetzt werden

Karzinom

Geschwulst, die aus Deckgewebe (Epithel) entsteht; Karzinome besitzen viele Formen,
die sich z.B. in Bezug auf den Gewebeaufbau und das Wachstum unterscheiden: etwa
Adenokarzinom = von Driisen ausgehend, Plattenepithelkarzinom = von Plattenepithel
tragenden Schleimhduten ausgehend

Keimbahnmutation
Veranderung, die in den » Keimzellen auftritt und vererbt wird

Keimdriisen
Driisen, die sowohl die » Keimzellen als auch die Sexualhormone bilden; bei Frauen:
Eierstocke; bei Mannern: Hoden

Keimzellen
Eizellen und Spermien

Kernspintomographie, Magnetresonanztomographie (MRT)

Bildgebendes Verfahren, das die Magnetwirkung ausnutzt: Das Anlegen und Lésen
starker Magnetfelder ruft Signale des Gewebes hervor, die je nach Gewebeart unter-
schiedlich stark ausfallen. Verarbeitet ergeben diese Signale Schnittbilder mit einer
sehr hohen Auflésung. Bei diesem Verfahren kann » Kontrastmittel gegeben werden,
um den » Tumor noch besser sichtbar zu machen. Diese Untersuchung findet in einem
relativ engen Tunnel statt, den manche Menschen als beklemmend empfinden. Es diir-
fen keine Metallgegenstdnde mit in den Untersuchungsraum genommen werden. Bei
Menschen mit Herzschrittmachern oder Metallimplantaten (z.B. kiinstlichen Hiiftge-
lenken) kann die Kernspintomographie nur im Einzelfall erfolgen.

Kohortenstudien

Beobachtende Studie; dabei wird eine ausgewdhlte Personengruppe (Kohorte) mit ver-
gleichbaren Voraussetzungen (z.B. Alter) iiber einen definierten Zeitraum beobachtet.
Die Mitglieder der Gruppe kdnnen unterschiedlichen Bedingungen ausgesetzt werden,

so kann eine Gruppe einem Risikofaktor ausgesetzt werden (exponierte Gruppe), die
andere nicht (nicht exponierte Gruppe). Nach Ende der Beobachtungsdauer lasst sich
dann die Zahl bestimmter Neuerkrankungen der exponierten und der nicht exponier-
ten Gruppe vergleichen. Treten in der exponierten Gruppe mehr Neuerkrankungen auf,
spricht dies fiir einen Zusammenhang zwischen Exposition und Erkrankung.

Kontrastmittel

Kontrastmittel werden gegeben, um bei bildgebenden Verfahren (z.B. Rontgen, » Ultra-
schall, » Kernspintomographie) bestimmte Strukturen besser darzustellen. Dadurch
ldsst sich das Organ, in dem sich das Kontrastmittel befindet, kontrastreicher darstel-
len.

Kryokonservierung
Kéltekonservierung, meist in fliissigem Stickstoff

Kryotherapie
Kéltetherapie; dabei wird Gewebe vereist, um es zu betduben oder zu zerstéren

LIBRE-Studie
Multizentrische Studie zur Lebensstilintervention bei Frauen mit einer erblichen
» Mutation fiir Brust- und Eierstockkrebs

Magnetresonanztomographie (MRT)
> Kernspintomographie

Mamma
Medizinischer Begriff fiir die weibliche Brust

Mammakarzinom
Brustkrebs

Mammographie
Rontgendarstellung der Brustdriise; nach wie vor die aussagekréaftigste technische Un-
tersuchung zur Fritherkennung von Brustkrebs, da auch noch nicht tastbare » Tumoren
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zu erkennen sind; die endgiiltige diagnostische Zuordnung einer Geschwulst ist aber
letztlich nur durch die mikroskopische Untersuchung einer Gewebeprobe maglich.

Mammographie-Screening
Programm zur Fritherkennung von Brustkrebs mit Hilfe der » Mammographie; wird von

der gesetzlichen Krankenkasse fiir Frauen von 50 bis 69 Jahren bezahlt

Mastektomie
Operative Entfernung der weiblichen Brust (Brustamputation)

Mastopathie

Gutartige Veranderung im Driisengewebe der Brust, die durch die weiblichen » Hormo-

ne
(> Ostrogene) beeinflusst wird; kann zur Bildung von kleinen Zysten fiihren. Eine
Mastopathie tritt vor allem zwischen dem 35. und dem 50. Lebensjahr auf; » Mammo-
graphie-Screening

Magnetresonanztomographie
> Kernspintomographie

Metastase

Tochtergeschwulst, die entsteht, wenn Tumorzellen aus dem urspriinglichen Krank-
heitsherd verstreut werden; Fernmetastase: Metastase, die fern des urspriinglichen
> Tumors angetroffen wird. Eine Metastasierung kann iiber den Blutweg (hdmatogen)
oder mit dem Lymphstrom (lymphogen) erfolgen.

metastasieren
Ausstreuen von Krebszellen

minimal-invasiv
Bei einem minimal-invasiven Eingriff wird der Patient so gut wie méglich geschont

moderat penetrant
» Gene gehen mit einem méaBigen Risiko fiir Krebs einher

Modulatoren (,,Modifier*)
Die Expression eines » Gens hat Einfluss auf den » Phdnotyp, der durch die » Mutation
auf einem anderen Genort bestimmt wird

Molekularbiologie
Wissenschaft zur Struktur und Funktion des Erbgutes

Mutagen, mutagen
Stoff oder duBerer Faktor (z.B. » Strahlentherapie), der das Erbmaterial verdndert, also
» Mutationen auslost; das Erbmaterial verandernd

Mutation

Verdnderung des Erbmaterials, die ohne erkennbare dufiere Ursache entstehen kann;
ob sich eine Mutation negativ auswirkt, steht nicht von vornherein fest. Sie kann sich
auch gar nicht auswirken oder nur zu verdanderten, aber nicht krankhaften Eigenschaf-
ten einer » Zelle oder von Korperfunktionen fiihren; » Chromosom; » Desoxyribonukle-
insdure

mutiert
Verandert

neoadjuvant
Vor der Operation

nicht-informativer Gentest
Gentest, der kein eindeutiges Ergebnis erbracht hat

Nukleotid
Grundbaustein der Nukleinsduren, die DNA und RNA bilden

Nukleotidbasen
Adenin, Guanin, Cytosin, Thymin (bzw. Uracil bei RNA); bilden zusammen mit einem
Zucker- und einem Phosphatanteil das » Nukleotid
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Ostrogen / Antiostrogen

Weibliches Geschlechtshormon, das Zellteilungs- und Wachstumseffekte an den weib-
lichen Geschlechtsorganen (z.B. Schleimhaut und Muskulatur der Gebarmutter, Brust-
driise) ausldst. Ostrogen wird in den Eierstécken, den Nebennieren und in geringem
Umfang im Fettgewebe gebildet. Antiostrogene sind Substanzen, die die Wirkung der
natiirlichen Ostrogene hemmen und im Rahmen einer » Hormontherapie eingesetzt
werden kénnen.

Ovar (PL. Ovarien)

Eierstock; weibliche » Keimdriisen, die bereits zum Zeitpunkt der Geburt alle Eier ent-
halten und wahrend der Geschlechtsreife bis zu 500 befruchtungsfdhige Eier heran-
reifen lassen; die Eierstocke produzieren auch die weiblichen Geschlechtshormone;
> Ostrogen; » Gestagen; » Hormon

Ovarektomie
Entfernung der Eierstocke

Ovarialkarzinom
Krebs des Eierstocks

Paneldiagnostik
Zeitgleiche Analyse einer groen Anzahl von » Genen

PARP-Inhibitoren

PARP (Poly-ADP-Ribose-Polymerase) ist ein Proteinkomplex, der zum Hauptreparatur-
mechanismus von » Zellen gehort. Inhibitoren hemmen dagegen einen solchen Mecha-
nismus. Gibt es in einer Zelle einen Bruch in einem einzelnen Strang des doppelstran-
gigen DNA-Molekiils, wird dieser Fehler — unter Mitwirkung der PARP — meist schnell
behoben. Wird PARP gehemmt, funktioniert dieser Reparaturmechanismus nicht mehr,
und es entstehen weitere DNA-Schaden. Teilt die Zelle sich — und Krebszellen teilen sich
hdufiger als normale gesunde Zellen —, fiihren die vermehrten Schaden zum Tod der
Zelle. Krebszellen mit einer BRCA-Mutation reagieren besonders empfindlich auf PARP-
Inhibitoren. In der Folge entstehen immer mehr Fehler, die die Zelle nicht mehr beheben
kann, und sie stirbt ab; » Desoxyribonukleinsdure

pathogen
Krankmachend

Pathologe
Arzt, der u.a. entnommenes Gewebe und » Zellen auf krankhafte Veranderungen unter-
sucht

Pathologie
Lehre von den abnormen und krankhaften Veranderungen im Kérper und deren
Ursachen

pathologisch
Krankhaft

pathogene Mutation
Veranderung in der » DNA, die ursachlich fiir eine Krankheit ist

Penetranz
Prozentuale Wahrscheinlichkeit, mit der eine bestimmte Genverdanderung ein Merkmal
(> Phdnotyp) ausbildet

Phanotyp
Auspragung eines genetischen Merkmals

Polymorphismus
Veranderung in der » DNA, die bei mehr als einem Prozent der Bevolkerung auftritt und
meist harmlos ist

Polyp

Gutartige Gewebewucherung der Schleimhaut, die als gestielte Vorwdélbung in Er-
scheinung tritt (z.B. Dickdarmpolypen). Ein Darmpolyp kann eine Vorstufe von Darm-
krebs sein.
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Polypose, familidr adenomatése (FAP)
Vererbbare Erkrankung des Dickdarmes, bei der sich Hunderte von » Polypen bilden,
die krebsartig entarten

Polyposis coli

Zahlreiche, meist gutartige Geschwiilste der Dickdarm- und Enddarmschleimhaut, die
entarten kénnen. Die Anlage fiir diese Erkrankung (> Polypose, familiir adenomatdse)
ist erblich; » Polyp

prddiktive Diagnostik
Test auf eine » pathogene » Mutation, die in der Familie bei der Indexperson diagnosti-
ziert wurde

pradisponierend
Eine Krankheit begiinstigend

Pradisposition, genetische
Angeborenes, erhdhtes Erkrankungsrisiko

Pravention

Vorbeugende Mainahme(n); Primarpréavention: Durch Gesundheitsférderung und Aus-
schaltung schéddlicher Einfliisse sollen Krankheiten verhindert werden. Als Sekundar-
pravention wird die moglichst friihzeitige Erkennung und Behandlung von Erkrankun-
gen bezeichnet.

Progesteron

Gelbkdrperhormon, weibliches Geschlechtshormon; wichtigstes natiirliches » Gesta-
gen, das mit > Ostrogen nahezu alle weiblichen Fortpflanzungsorgane steuert; » Hor-
mon

Prognose
Heilungsaussicht, Voraussicht auf den Krankheitsverlauf

prophylaktische Operation
Vorbeugende Operation

Prophylaxe, prophylaktisch
Vorbeugende Ma3nahme, vorbeugend

Proteinbiosynthese
Neubildung von Eiweifien (> Protein)

Protein
Eiweif

Psychoonkologie

Lehre von den psychischen Auswirkungen von Krebserkrankungen; dabei geht es auch
um Krankheitsbewdltigung und Moglichkeiten der psychologischen und psychothera-
peutischen Unterstiitzung von Krebspatienten Psychoonkologen.

RAD51C oder CHEK2
Verdanderungen in diesen » Genen stehen im Zusammenhang mit erblichem Brust- und
Eierstockkrebs und auch anderen erblichen Krebserkrankungen.

Rehabilitation

Alle Manahmen, die dem Betroffenen helfen sollen, seinen privaten und beruflichen
Alltag wieder aufnehmen zu kénnen. Dazu gehéren Kuren ebenso wie Ubergangshilfe,
Ubergangsgeld, nachgehende Fiirsorge von Behinderten und Hilfen zur Beseitigung
bzw. Minderung der Berufs-, Erwerbs-, und Arbeitsunfahigkeit.

Rekonstruktion
Wiederherstellung

Replikation
Verdopplung der » DNA
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Resektion
Chirurgische Entfernung von krankem Gewebe — zum Beispiel Tumorgewebe — durch
eine Operation

Rezeptor
»Empfanger“ auf » Zellen, die auf Signalstoffe reagieren, z.B. auf » Hormone oder
Schmerzmittel; » Hormonrezeptor

Rezidiv
»Rickfall” einer Krankheit, im engeren Sinn ihr Wiederauftreten nach einer erschei-
nungsfreien (symptomfreien) Periode

risikoadaptiert
An ein Risiko angepasst

Risikofaktoren
Umstdnde oder Faktoren, welche die Entstehung einer bestimmten Erkrankung
begiinstigen

Screening
(engl. screen = Bildschirm / durchsieben); Reihenuntersuchung einer Bevélkerungs-
gruppe, um Erkrankungen friihzeitig zu erkennen (z.B. » Mammographie-Screening)

Sequenzierung
Ablesen der Abfolge einzelner » DNA-Bausteine

Sonographie
» Ultraschalluntersuchung

Stanzbiopsie
Entnahme von Gewebe mittels einer Nadel zur feingeweblichen Analyse

Stimulation
Anregung

Strahlentherapie (Radiotherapie)

Behandlung mit ionisierenden Strahlen, die iiber ein spezielles Gerdt (meist Linearbe-
schleuniger) in einen genau festgelegten Bereich des Korpers eingebracht werden. So
sollen Tumorzellen zerstort werden. Die Bestrahlungsfelder werden vorab so geplant

und berechnet, dass die Dosis in der Zielregion ausreichend hoch ist und gleichzeitig

gesundes Gewebe bestmoglich geschont wird.

Studie, klinische
Systematische Untersuchung am Menschen mit dem Ziel, abgesicherte Erkenntnisse
iiber diagnostische Verfahren oder Behandlungsmethoden zu gewinnen

Symptom
Krankheitszeichen

Therapie, adjuvante

Ergdnzende Therapie, die — nach vollstdandiger Entfernung eines » Tumors — einem
Riickfall vorbeugen soll; in bestimmten Fallen wird z.B. eine » Chemotherapie adjuvant
eingesetzt

Therapie
Behandlung

triple-negativer Brustkrebs
Bosartiges Tumorgewebe der Brust, ohne Hormonrezeptoren (» Ostrogen; » Progeste-
ron) und das Antigen Her2

Transplantat
Organ oder Gewebe, das iibertragen werden soll

Transplantation
Ubertragung von » Zellen, Gewebe oder Organen auf einen anderen Menschen oder
eine andere Korperstelle
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Tumor

Allgemein jede umschriebene Schwellung (Geschwulst) von Kérpergewebe; im engeren
Sinne gutartige oder bdsartige, unkontrolliert wachsende Zellwucherungen, die im ge-
samten Korper auftreten kénnen

Tumormarker

Stoffe, deren Nachweis oder genauer gesagt erhéhte Konzentration im Blut einen Zu-
sammenhang mit dem Vorhandensein und / oder dem Verlauf von bosartigen » Tumoren
aufweisen kann. Diese Tumormarker sind jedoch nicht zwangsldufig mit dem Auftreten
eines Tumors verbunden und kénnen in geringen Mengen (Normalbereich) auch bei
Gesunden vorkommen. Sie eignen sich deshalb nicht so sehr als Suchmethode zur Erst-
diagnose eines Tumors, sondern besonders fiir die Verlaufskontrollen von bekannten
Tumorleiden.

Tumorsupressorgene

Erbmaterial, das die Entstehung und Vermehrung von Tumorzellen unterdriickt. Der
Ausfall eines Tumorsuppressorgens (z.B. des Gens p53) kann die Tumorbildung
begiinstigen.

Tumordisposition
Veranlagung fiir eine Krebserkrankung

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Diagnosemethode, bei der Ultraschallwellen durch die Haut in den Kérper eingestrahlt
werden, so dass sie an Gewebs- und Organgrenzen zuriickgeworfen werden. Die zu-
riickgeworfenen Schallwellen werden von einem Empfanger aufgenommen und mit Hilfe
eines Computers in entsprechende Bilder umgewandelt. Man kann mit dieser Methode
die Aktionen beweglicher Organe (Herz oder Darm) verfolgen. Eine Strahlenbelastung
tritt nicht auf.

Varianten mit unklarer Signifikanz (VUS)
Eine in Bezug auf ihre funktionelle Relevanz nicht klar einzuordnende Gensequenz-
veranderung

Zelle

Kleinste lebensfihige Einheiten des Koérpers mit Zellkern, der das Erbmaterial (> Chro-
mosom, » Desoxyribonukleinsdure) enthilt, nach auBen begrenzt durch eine Membran-
hiille; Zellen sind meist in Geweben mit spezialisierter Funktion organisiert und ver-
mehren sich durch Teilung; » Tumor

Zytostatikum (PL. Zytostatika)

Medikament, das das Wachstum von Tumorzellen hemmt, aber auch gesunde » Zellen
in gewissem Ausmaf schadigen kann. Ziel ist dabei, die Zellteilung zu verhindern;
Zytostatika werden in einer » Chemotherapie eingesetzt.
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QU ELLENANGABEN Fiir Ihre Notizen

Zur Erstellung dieser Broschiire wurden die nachstehend aufgefiihrten Informations-
quellen herangezogen*:

e Chie WC, Hsieh C, Newcomb PA, Longnecker MP, Mittendorf R, Greenberg ER, Clapp
RW, Burke KP, Titus-Ernstoff L, Trentham-Dietz A, MacMahon B. Age at any full-term
pregnancy and breast cancer risk. Am ] Epidemiol. 2000 Apr 1;151(7):715-22.

¢ |odice S, Barile M, Rotmensz N, Feroce |, Bonanni B, Radice P, Bernard L, Maisonneu-
ve P, Gandini S: Oral contraceptive use and breast or ovarian cancer risk in BRCA1/2
carriers: a meta-analysis. Eur ) Cancer 2010, 46(12):2275-2284.

¢ Breast cancer and hormonal contraceptives: collaborative reanalysis of individu-
al data on 53 297 women with breast cancer and 100 239 women without breast
cancer from 54 epidemiological studies. Collaborative Group on Hormonal Factors in
Breast Cancer. Lancet 1996, 347(9017):1713-1727.

e Kast K, Rhiem K, Wappenschmidt B, Hahnen E, Hauke J, Bluemcke B, Zarghooni V,
Herold N, Ditsch N, Kiechle M et al: Prevalence of BRCA1/2 germline mutations in 21
401 families with breast and ovarian cancer. | Med Genet 2016.

¢ Interdisziplindre S3-Leitlinie fiir die Diagnostik, Therapie und Nachsorge des
Mammakarzinoms. Langversion 3.0, Aktualisierung 2012. AWMF-Register-Nummer:
032 - 0450L. Herausgeber: Leitlinienprogramm Onkologie der AWMF, Deutschen
Krebsgesellschaft e.V. und Deutschen Krebshilfe.

* Diese Quellen sind nicht als weiterfiihrende Literatur fiir Betroffene gedacht, sondern dienen als
Nachweis des wissenschaftlich abgesicherten Inhalts des Ratgebers.
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Fiir lhre Notizen

Informationen fiir Betroffene und Angehérige

Die blauen Ratgeber (ISSN 0946-4816)

— 001 IhrKrebsrisiko - Sind Sie gefdhrdet? — 019 Nierenkrebs
—_ 002 Brustkrebs — 020 Leukdmie bei Erwachsenen
__ 003 Krebs der Gebarmutter und Eierstocke — 021 Hodgkin-Lymphom
__ 005 Hautkrebs __ 022 Plasmozytom /Multiples Myelom
—_ 006 Darmkrebs —_ 024 Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
— 007 Magenkrebs —_ 040 Wegweiser zu Sozialleistungen
—_ 008 Gehirntumoren — 041 Krebswdrterbuch
— 009 Krebs der Schilddriise __ 042 Hilfen fiir Angehorige
—_ 010 Lungenkrebs __ 043 Patienten und Arzte als Partner
— 011 Krebsim Rachen und Kehlkopf __ 046 Erndhrung bei Krebs
__ 012 Krebsim Mund-, Kiefer-, Gesichtsbereich __ 048 Bewegungund Sport bei Krebs
__ 013 Krebs der Speiseréhre __ 049 Kinderwunsch und Krebs
014 Krebs der Bauchspeicheldriise —_ 050 Schmerzen beiKrebs
— 015 Krebs derLeber und Gallenwege —_ 051 Fatigue. Chronische Miidigkeit bei Krebs
__ 016 Hodenkrebs — 053 Strahlentherapie
__ 017 Prostatakrebs __ 057 Palliativmedizin
—_ 018 Blasenkrebs —_ 060 Klinische Studien

Die blaue DVD (Patienteninformationsfilme)

__ 202 Brustkrebs __ 226 Palliativmedizin

—_ 203 Darmkrebs — 230 Leben Sie wohl. Horbuch Palliativmedizin
__ 206 Krebs beiKindern

—_ 207 Lungenkrebs —_ 080 Nachsorgekalender

__ 208 Hodgkin-Lymphom — 100 Programm der Dr. Mildred Scheel Akademie
__ 209 Prostatakrebs

__ 210 Hautkrebs —_ 101 INFONETZ KREBS -

—_ 219 Strahlentherapie lhre persdnliche Beratung

__ 220 Medikamentose Therapien

—_ 223 Fatigue
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Gesundheits- / Patientenleitlinien

Gesundheitsleitlinien

—_ 170 Prdvention von Hautkrebs 187 Friiherkennung von Prostatakrebs
__ 185 Fritherkennung von Brustkrebs 197 Fritherkennung von Darmkrebs
Patientenleitlinien
__ 174 Supportive Therapie 184 Prostatakrebs Il -
— 175 Psychoonkologie Lokal fortgeschrittenes und metastasiertes
— 176 Speiserohrenkrebs Prostatakarzinom
__ 177 Nierenkrebs im frithen und lokal 188 Magenkrebs
fortgeschrittenen Stadium 189 Morbus Hodgkin
—_ 178 Nierenkrebs im metastasierten Stadium 190 Mundhdhlenkrebs
— 179 Blasenkrebs 191 Melanom
— 180 Gebdrmutterhalskrebs 192 Eierstockkrebs
__ 181 Chronische lymphatische Leukdmie 193 Leberkrebs
(ab November 2018) 194 Darmkrebs im friihen Stadium
__ 183 Prostatakrebs |- 195 Darmkrebs im fortgeschrittenen Stadium
Lokal begrenztes Prostatakarzinom 196 Bauchspeicheldriisenkrebs
198 Palliativmedizin
Informationen zur Krebsfritherkennung
— 425 Gebdrmutterhalskrebs erkennen 499 Testen Sie Ihr Risiko -
— 426 Brustkrebs erkennen Erblicher Darmkrebs
— 427 Hautkrebs erkennen 500 Fritherkennung auf einen Blick -
__ 428 Prostatakrebs erkennen lhre personliche Terminkarte
— 429 Darmkrebs erkennen
— 431 Informieren. Nachdenken. Entscheiden. -
Gesetzliche Krebsfritherkennung
Name:
Strafe:
PLZ | Ort:

Informationen zur Krebsprévention

Préventionsratgeber (ISSN 0948-6763)

— 401 Gesundheitim Blick — 407 Sommer. Sonne. Schattenspiele. -
Gesund leben — Gesund bleiben Gut behiitet vor UV-Strahlung
— 402 Gesunden Appetit! - 408 Insrechte Licht geriickt —
Vielseitig essen — Gesund leben Krebsrisikofaktor Solarium
— 403 Schritt fiir Schritt - 410 Riskante Partnerschaft -
Mehr Bewegung — Weniger Krebsrisiko Mehr Gesundheit - Weniger Alkohol
—_ 404 Richtig aufatmen -
Geschafft — Endlich Nichtraucher
Priventionsfaltbldtter (ISSN 1613-4591)
— 430 10Tipps gegen Krebs — 439  Schritt fiir Schritt -
Sich und anderen Gutes tun Mehr Bewegung — Weniger Krebsrisiko
— 432 Kindergesundheit - 440 Gesunden Appetit! —
Gut geschiitzt von Anfang an Vielseitig essen — Gesund leben
_ 433 Aktiv gegen Brustkrebs — 441 Richtig aufatmen -
Selbst ist die Frau Geschafft - Endlich Nichtraucher
— 435 Aktivgegen Darmkrebs — 442 Cleverin Sonne und Schatten -
Selbst bewusst vorbeugen Gut geschiitzt vor UV-Strahlen
— 436 Sommer. Sonne. Schattenspiele. - 447 Insrechte Licht geriickt -
Gut behiitet vor UV-Strahlung Krebsrisikofaktor Solarium
— 437 Aktivgegen Lungenkrebs - 494  Cleverin Sonne und Schatten -
Bewusst Luft holen Checkliste UV-Schutztipps fiir Kleinkinder
— 438 AktivKrebs vorbeugen - 495 Cleverin Sonne und Schatten -
Selbst ist der Mann Checkliste UV-Schutztipps fiir Grundschiiler
Informationen iiber die Deutsche Krebshilfe
—_ 601 Geschéftsbericht 660 Ihrletzter Wille

(ISSN 1436-0934)
__ 603 Magazin Deutsche Krebshilfe
(ISSN 0949-8184)
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Wie alle Schriften der Deutschen Krebshilfe wird auch diese Broschiire von ausgewiese-
nen onkologischen Spezialisten auf ihre inhaltliche Richtigkeit tiberpriift. Der Inhalt
wird regelmafig aktualisiert. Der Ratgeber richtet sich in erster Linie an medizinische
Laien und erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Er orientiert sich an den Quali-
tatsrichtlinien DISCERN und Check-In fiir Patienteninformationen, die Betroffenen als
Entscheidungshilfe dienen sollen.

Die Deutsche Krebshilfe ist eine gemeinniitzige Organisation, die ihre Aktivitaten aus-
schlielich aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevélkerung finanziert.
Offentliche Mittel stehen ihr fiir ihre Arbeit nicht zur Verfiigung. In einer freiwilligen
Selbstverpflichtung hat sich die Deutsche Krebshilfe strenge Regeln auferlegt, die den
ordnungsgemafien und wirtschaftlichen Umgang mit den ihr anvertrauten Spenden-
geldern sowie ethische Grundsadtze bei der Spendenakquisition und der Annahme von
Spenden betreffen. Informationsmaterialien der Deutschen Krebshilfe sind neutral und
unabhdngig abgefasst.

Diese Druckschrift ist nicht zum Verkauf bestimmt. Nachdruck, Wiedergabe, Vervielfal-
tigung und Verbreitung (gleich welcher Art), auch von Teilen, bediirfen der schriftlichen
Genehmigung des Herausgebers. Alle Grafiken, lllustrationen und Bilder sind urheber-
rechtlich geschiitzt und diirfen nicht verwendet werden.

»Deutsche Krebshilfe“ ist eine eingetragene Marke (DPMA Nr. 396 39 375).

Allgemeiner Hinweis zum Datenschutz

Verantwortliche Stelle im Sinne des Datenschutzrechts ist die Stiftung Deutsche Krebshilfe, Buschstr. 32, 53113 Bonn. Dort erreichen Sie auch unseren

Datenschutzbeauftragten.

Die von Ihnen libermittelten Adressdaten verarbeiten wir nach Art. 6 Abs. 1 a; f DSGVO fiir die von lhnen gewiinschten Informationen. Falls Sie sich fiir

unseren Mildred-Scheel-Forderkreis ndher interessieren oder Sie mochten unseren Newsletter abonnieren, konnen Sie in Zukunft der Zusendung per Mail

unter datenschutz@krebshilfe.de, mit Angabe Ihrer vollstindigen Adresse, jederzeit widersprechen.

Weitere Informationen u. a. zu Ihren Rechten auf Auskunft, Berichtigungen und Beschwerden erhalten Sie unter www.krebshilfe.de/datenschutz.
Die Beantwortung der am Ende unserer Broschiire gestellten Fragen werden von uns in anonymisierter Form fiir statistische Auswertungen genutzt.

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Informationen in dieser Broschiire sollen Ihnen helfen, Ihrem
Arzt gezielte Fragen iiber lhre Erkrankung stellen zu kénnen und
mit ihm gemeinsam {iber eine Behandlung zu entscheiden.

Konnte unser Ratgeber Ihnen dabei behilflich sein? Bitte beant-

worten Sie hierzu die umseitigen Fragen und lassen Sie uns die

Antwortkarte baldmoglichst zukommen. Vielen Dank!

Kannten Sie die Deutsche Krebshilfe bereits?

Deutsche Krebshilfe

Buschstrafie 32

O Nein

O Ja

53113 Bonn

Beruf:

Geschlecht:

Alter:

lhre Angaben werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.



SAGEN SIE UNS IHRE MEINUNG

Die Broschiire hat meine Fragen beantwortet

Ich bin

O Interessierter

O Angehoriger

O Betroffener

Zu den moglichen Ursachen

O1

O3 O 4 O 5

O 2

Ich habe die Broschiire bekommen

Wie ich mein Risiko kldren kann

01

O3 O 4 O 5

O 2

O Im Wartezimmer

O Apotheke

O Vom Arzt personlich
O Krankenhaus

An wen ich mich wenden kann

O1

O3 O 4 o5

O 2

O Selbsthilfegruppe

O Angehorige / Freunde
O Internetausdruck

Fritherkennung und vorbeugende MaBnahmen

O1

O Deutsche Krebshilfe

O3 O 4 O 5

O 2

Zum Leben mit dem genetischen Risiko

01

Das hat mir in der Broschiire gefehlt

O3 O 4 O5

O 2

Der Text ist allgemeinverstdndlich

O1

O3 O 4 O 5

O 2

2 stimmteinigermafien

4 stimmt kaum

stimmt vollkommen
3 stimmt teilweise

1

0240088

stimmt nicht

5

Name:

O Ich interessiere mich fiir den Mildred-Scheel-Forderkreis.

(Daftir benétigen wir lhre Anschrift.)
O Bitte senden Sie mir den kostenlosen Newsletter der

Strafle:

PLZ | Ort:

Deutschen Krebshilfe zu.

E-Mail:

(Dafiir ben6tigen wir Ihre E-Mailadresse.)

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

Unter diesem Motto setzt sich die Deutsche Krebshilfe fiir die Be-

lange krebskranker Menschen ein. Gegriindet wurde die gemein-
niitzige Organisation am 25. September 1974. |hr Ziel ist es, die
Krebskrankheiten in all ihren Erscheinungsformen zu bekdampfen.

Die Deutsche Krebshilfe finanziert ihre Aktivitdaten ausschlielich

aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevilkerung. Sie
erhdlt keine 6ffentlichen Mittel.

¢ Information und Aufklarung tiber Krebskrankheiten sowie die Moglichkeiten
der Krebsvorbeugung und -fritherkennung

e Verbesserungen in der Krebsdiagnostik

¢ Weiterentwicklungen in der Krebstherapie

¢ Finanzierung von Krebsforschungsprojekten / -programmen

e Gezielte Bekdampfung der Krebskrankheiten im Kindesalter

e Forderung der medizinischen Krebsnachsorge, der psychosozialen Betreuung
einschlieBlich der Krebs-Selbsthilfe

¢ Hilfestellung, Beratung und Unterstiitzung in individuellen Notfdllen

INFONETZ
KREBS

WISSEN SCHAFFT MUT

lhre personliche 0800
Beratung
MobisFr8-17Uhr | 80708877
@ kostenfrei

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da.

Deutsche Krebshilfe

Buschstr. 32

53113 Bonn

Telefon: 02 28 /7 29 90-0
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de
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