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Komme ich aus einer
Krebsfamilie?

Wissenswertes zu Genen und Vererbung

Vierte aktualisierte Auflage



Gerne mochten wir diesen Ratgeber all denjenigen widmen, die
vom Thema ,Familidrer Brust- und Eierstockkrebs” betroffen sind -
ob Ratsuchende, Gen-Mutationstrdger oder bereits Erkrankte.
Genauso mdchten wir ihn aber auch denjenigen widmen, die sich
mit viel Engagement und Herzblut im Sinne der Betroffenen ein-
setzen, sei es als Patientenvertreter oder medizinische Experten.
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Editorial

Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser!

Vor etwa 15 Jahren erschien unser erster Ratgeber zum familia-
ren Brust- und Eierstockkrebs und hat sich seither als Standard-
werk fiir Ratsuchende und Behandler etabliert. Nun liegt die
vierte, aktualisierte Auflage vor mir und mir wird bewusst, wie
schnell sich das Wissen um erbliche Krebserkrankungen ent-
wickelt hat. Nicht nur, dass immer mehr Gene identifiziert wer-
den, die mit Krebserkrankungen in Zusammenhang gebracht
werden. Es wurden in der Zwischenzeit auch Medikamente
zugelassen, die speziell dann gut wirken, wenn eine Genmu-
tation vorliegt. Die Kriterien fiir eine genetische Testung wur-
den dem Wissenszuwachs angepasst. Heute kdnnen sich alle
Frauen und Médnner testen lassen, bei denen sich eine thera-
peutische Konsequenz ergeben konnte, und zwar unabhan-

gig davon, ob eine familidre Haufung von Krebserkrankun-
gen vorliegt oder nicht. Leider wird diese Testung bei uns noch
viel zu selten empfohlen. Das muss sich dringend dndern!

Haufigere Testung bedeutet aber auch, dass sich immer mehr
Patientinnen und Patienten mit der Thematik ,Gentestung - ja
oder nein“ auseinandersetzen miissen. Die Vorteile liegen auf
der Hand. Zum einen hat sie, wie oben erwahnt, einen thera-
peutischen Nutzen. Zum anderen hat sie einen prognostischen
Nutzen, denn sie gibt Betroffenen einen Hinweis auf ihr weite-
res Erkrankungsrisiko - und moglicherweise das ihrer Familie.

Eine genetische Testung ist aber auch mit zahlreichen Fragen
behaftet: Will ich {iberhaupt wissen, wenn ich genetisch belas-
tet bin? Was bedeutet das fiir mein weiteres Leben? Wie reagiert
meine Familie? Ich denke, es ist menschlich, sich diese Fra-

gen zu stellen. An dieser Stelle mochte ich Thnen eine kleine
Geschichte erzdhlen. Bei einem amerikanischen Kongress zu fami-
lidren Krebserkrankungen erzihlte ein Vater, er fiihle sich schul-
dig, weil er seiner Tochter eine BRCA-Mutation vererbt hatte. Die
Tochter ergriff das Mikrofon und sagte: ,Papa, Du redest immer
nur iiber diese eine Mutation, die Du mir vererbt hast, nie aber
iiber die vielen anderen, groflartigen Gene, die ich von Dir habe*“.
Sie war dankbar, dass sie ihr Krebsrisiko durch prophylakti-

sche Mafinahmen reduzieren konnte. Ich werde diesen Moment
und die Stille im Raum nie vergessen. Fiir mich personlich war
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klar, dass ich mein genaues Risiko und das meiner Familie ken-
nen mochte. Denn Nichtwissen kann sich im Nachhinein als ver-
passte Chance erweisen. Das wollte ich mir und uns ersparen.

Gliicklicherweise gibt es sehr gute Beratungsstellen, die beim
Sortieren der Fragen und Antworten behilflich sind. Erste
Anlaufstelle ist sicherlich das BRCA-Netzwerk. In den Zent-
ren des Konsortiums fiir familidren Brust- und Eierstockkrebs
sowie ihren Kooperationspraxen werden Ratsuchende eben-
falls beraten, erhalten Handlungsempfehlungen und psycholo-
gische Unterstiitzung. Antworten auf viele Fragen gibt natiir-
lich auch der Ratgeber, den Sie gerade in den Handen halten.

Nun wiinsche ich Thnen, dass Sie die Antworten finden, die Sie
fiir eine Entscheidungsfindung benétigen. Denn wie auch immer
Sie entscheiden - Sie sollten sicher sein, das Fiir und Wider sorg-
faltig gegeneinander abgewogen zu haben. Dann werden Sie
iiberzeugt sein, die richtige Entscheidung getroffen zu haben.

Ich griifSe Sie ganz herzlich!
Ihre Eva Schumacher-Wulf

Liebe Leserin, lieber Leser!

Wissen generierende Versorgung lebt von der wissenschaftlichen
Neugierde, der Motivation, neue Erkenntnisse in klinische Hand-
lungsempfehlungen zu translatieren und dieses Wissen im Rah-
men einer vernetzten Versorgung in die Praxis umzusetzen, das
heif3t, den Patientinnen und Patienten in der Breite zugdnglich
zu machen. Genau das sind die Triebfedern des Deutschen Kon-
sortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs, das sich eine stete
Verbesserung der Versorgung von Personen mit einem erhohten
Risiko fiir Brust- und/oder Eierstockkrebs zum Ziel gesetzt hat.

In der vorliegenden vierten Auflage des Mamma Mia! Ratgebers
~Komme ich aus einer Krebsfamilie“ wird eindrucksvoll beleuch-
tet, wie sich dadurch die Versorgung seit der letzten Ausgabe in
2019 verbessert hat. Die Indikationsstellung fiir eine genetische
Untersuchung konnte deutlich ausgeweitet werden. So kann eine
genetische Untersuchung nun auch allen Mdnnern mit Brustkrebs
sowie allen Frauen mit dem sogenannten triple-negativen Brust-
krebs vor dem 70. Lebensjahr angeboten werden.

Durch die Entdeckung neuer Risikogene konnte die Risikobestim-
mung deutlich verbessert werden. Hierzu waren umfangreiche
begleitende wissenschaftliche Untersuchungen in internationa-
len Verbiinden erforderlich. Dariiber hinaus erlaubt die Erfassung
nicht genetischer Risikofaktoren sowie hunderter Genvarianten,
die einzeln nur ein geringes Gewicht haben, in der Zusammen-
schau nun eine deutlich genauere und individuelle Risikobestim-
mung. Dies ermoglicht es den Betroffenen, eine informierte Ent-
scheidung iiber die in Frage kommenden Praventionsmafinahmen
zu treffen. Der Sorge der Ratsuchenden um ihre Anverwandten
und insbesondere um mégliche Erkrankungsrisiken ihrer Kinder
wird mit einer Uberarbeitung des Kapitels zur Familie Rechnung
getragen. Es soll bei der oft zundchst bestehenden Sprach- und
Ratlosigkeit Unterstiitzung bieten.

Bei Vorliegen einer Hochrisikosituation ist es besonders wichtig,
eine mogliche praventive Operation, das heif3t, eine Brustdriisen-
oder auch Eierstock-/Eileiterentfernung von allen Seiten, also mit
allen ihren Chancen und Risiken zu beleuchten, da diese Entschei-
dungen lebenslang Bestand haben miissen. Auf welche Aspekte
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es hier ankommt, wird in mehreren Kapiteln zu den verschiede-
nen Beratungsschritten ausfiihrlich dargestellt. Und letztlich gilt
es, die fiir jede Ratsuchende beste Vorgehensweise zu finden, die
nicht nur vom Risiko, sondern auch der spezifischen Lebenssitu-
ation und dem personlichen Umgang mit Risiken abhdngig ist. In
einer guten Beratung sollten all diese Aspekte Beachtung finden
und der Ratsuchenden eine eigenstdndige und informierte Ent-
scheidung erlauben.

Prdaventive Operationen sind nicht die einzigen Optionen. Das
intensivierte Fritherkennungs- und Nachsorgeprogramm wurde
anhand umfassender Auswertungen angepasst und damit die
Effektivitdt verbessert. Auch riickt die primare Pravention mit den
Moglichkeiten, durch einen gesunden Lebensstil selbst etwas zur
Risikoreduzierung zu tun, in den Fokus und wird von den Betroffe-
nen sehr gut angenommen.

Mit der noch neuen Substanzgruppe der PARP-Inhibitoren steht
eine spezifische Therapie bei Vorliegen einer BRCA1- oder BRCA2-
Mutation zu Verfiigung. Die Indikationsstellungen fiir eine sol-
che zielgerichtete Therapie konnten deutlich ausgeweitet werden.
Mit der zunehmenden Inanspruchnahme der prophylaktischen
Eierstock- und Eileiterentfernung sind auch die Frage zum Kinder-
wunsch und zur Hormonersatztherapie immer mehr in den Vor-
dergrund geriickt und nehmen nun einen grofieren Raum ein.

Zuletzt schauen wir in dieser Ausgabe iiber den Tellerrand und
beleuchten weitere Tumorerkrankungen, die gehduft erblich sind
und mit Brust- und /oder Eierstockkrebs einhergehen konnen. Dies
ist insbesondere der Gebarmutterkdrperkrebs als typisches Symp-
tom bei einer erblichen Darmkrebsbelastung sowie der mannliche
Prostatakrebs, der mit Mutationen in verschiedenen Brustkrebsge-
nen einhergehen kann.

Um die gewonnenen Erkenntnisse in die breite Versorgung zu
iibertragen hat sich das Netzwerk von Brustzentren, gynékolo-
gischen Krebszentren und spezialisierten Zentren des Konsorti-
ums bewahrt, das einen schnellen Wissenstransfer dieser neuen
Erkenntnisse von den universitiren Zentren zu den behandelnden
Krebszentren und damit eine hochkompetente und heimatortnahe
Versorgung der Betroffenen gewdhrleistet. Besonders erwdhnens-

wert ist dabei auch die kooperative Zusammenarbeit von Leis-
tungserbringern und Kostentrdgern, die in Vertrdgen zur Besonde-
ren Versorgung den Aufbau dieser Netze erst ermdoglichte.

Bei all dem kommt der hervorragenden Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe eine herausragende Bedeutung zu. Mittlerweile leistet
das BRCA Netzwerk, entstanden aus dem Kreis der in den speziali-
sierten Zentren betreuten Frauen und Manner, einen bedeutenden
Beitrag zur Unterstiitzung der Betroffenen und verdeutlicht den
Anspruch auf Mitsprache. Denn alle drztliche Aufklarung kann
das Gesprach mit anderen Betroffenen nicht ersetzen. Dieses iiber-
zeugende Engagement hat dazu gefiihrt, dass das BRCA Netzwerk
aktiv in den Gremien des deutschen Konsortiums mitwirkt und
somit die Versorgung aus Sicht der Betroffenen mitgestaltet.

Es griifdt
Prof. Dr. Rita Schmutzler
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