DEUTSCHES
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KREBSINFORMATIONSDIENST

FAMILIARER BRUST- UND EIERSTOCKKREBS

e Bei knapp einem Drittel aller Brustkrebspatientinnen
gibt es weitere Brust- oder Eierstockkrebsfdlle in der
Familie. Eine BRCA1 oder -2-Genveranderung (Mutati-
on) wird bei weniger als 10 % aller Brustkrebspatien-
tinnen und bis zu 20 % der Eierstockkrebspatientinnen
gefunden, seltener eine andere Risiko-Mutation.

e Wenn Brust- und/oder Eierstockkrebs in Ihrer Familie
haufig bzw. friih auftritt, kdnnen Sie sich an einem
spezialisierten Zentrum beraten lassen — auch, wenn
Sie nicht erkrankt sind. Je nach Risikoabschatzung wird
untersucht, ob bei lhnen eine Mutation vorliegt.

e Fiirerblich belastete Frauen gibt es engmaschige Brust-
krebs-Fritherkennungsprogramme.

® Frauen mit nachgewiesener Risiko-Mutation konnen
sich auBerdem zu vorbeugenden Operationen beraten
lassen, die das Erkrankungsrisiko senken.

=> Erblicher Brust- und Eierstockkrebs

Etwa 30 von 100 Frauen mit Brust- oder Eierstockkrebs sind
familiar vorbelastet. Bei 5 bis 10 von 100 Brustkrebserkran-
kungen liegt das an einer erblichen Verdnderung (Mutati-
on) in einem "Brustkrebs-Hochrisikogen". Am hdufigsten
betrifft dies die Gene BRCAL und BRCA2. Die Abkiirzung
BRCA steht hier fiir Breast Cancer, also Brustkrebs. Andere
Gene sind deutlich seltener verandert.

Sowohl Frauen als auch Manner mit BRCA-Mutation erkran-
ken haufiger an Brustkrebs. Frauen mit einer BRCA-Muta-
tion erkranken zudem haufiger an Eierstockkrebs. Sind
andere Risikogene verandert, knnen Brustkrebs- und Eier-
stockkrebsrisiko auch unabhangig voneinander erhoht sein.

= Krebsrisiko bei nachgewiesener BRCA-Mutation

Nicht jede Tragerin einer BRCA-Genveranderung erkrankt
im Laufe ihres Lebens an Brust- oder Eierstockkrebs. Das
Erkrankungsrisiko ist aber deutlich erhoht.

Etwa 70 % der BRCA1- oder BRCA2-Mutationstragerinnen in
Deutschland bekommen bis zu ihrem 80. Lebensjahr Brust-
krebs. Sie erkranken oft friiher als Frauen ohne erbliche Be-
lastung: im Durchschnitt mit etwa 44 — 50 statt 64 Jahren.
Bei Mannern bleibt das Brustkrebs-Risiko niedriger: Etwa 1
— 2 % der Manner mit BRCA1-Mutation und etwa 7 % mit
BRCA2-Mutation erkranken bis zu ihrem 70. Lebensjahr.
Frauen mit BRCA-Mutation bekommen auch haufiger Eier-
stockkrebs: Etwa 44 % der Tragerinnen einer BRCA1-Muta-
tion und etwa 17 % der Tragerinnen einer BRCA2-Mutation
erkranken bis zu ihrem 80. Lebensjahr. Das genaue Krebs-
risiko hangt von der Art der Genveranderung und anderen
Faktoren ab.

Frauen und Manner haben dariiber hinaus ein etwas er-
hohtes Risiko flr einzelne weitere Krebserkrankungen,
Manner z.B. fiir ein Prostatakarzinom in jlingeren Jahren.
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=> Sollich mich testen lassen?

Wenn in lhrer Familie Brust- und Eierstockkrebs haufig und/
oder in jungen Jahren auftritt, ist ein erblicher Hintergrund
wahrscheinlich. Dann sollten Sie tber eine Beratung in ei-
nem spezialisierten Zentrum nachdenken Es gibt Kriterien,
die auf eine risikosteigernde Genveranderung hindeuten
(siehe Info-Kasten auf der Riickseite). Diese Genverande-
rung kann vom Vater oder von der Mutter ererbt sein.

Wenn bei lhnen eine entsprechende Familiensituation
vorliegt, konnen Sie nach ausflhrlicher Beratung an einen
spezialisierten Zentrum einen Gentest durchfiihren lassen.
So konnen Genveranderungen in BRCA1 und -2 oder ande-
ren Risikogenen nachgewiesen werden.

AuBerdem wird inzwischen Frauen auch dann ein Test an-
geboten, wenn sie selbst an Eierstockkrebs oder in jlingeren
Jahren an einem sogenannten triple-negativen Brustkrebs
erkrankt sind. Auch wenn in der Familie sonst niemand er-
krankt ist, konnen diese Erkrankungen auf eine Hochrisi-
ko-Genveranderung zuriickzufiihren sein.

= Wie lauft der Test ab?

Fir den Test selbst ist nur eine Blutprobe erforderlich. Ver-
anderungen der Risiko-Gene konnen im Erbgut der im Blut
enthaltenen Zellen nachgewiesen werden. Dies kann eini-
ge Wochen dauern. Die Ergebnisse erhalten Sie im Rahmen
einer erneuten, eingehenden Beratung in dem spezialisier-
ten Zentrum.

Oft werden zuerst die Risiko-Gene eines bereits erkrankten
Familienmitgliedes untersucht, einer sogenannten Index-
person. Findet man bei der Indexperson eine Risiko-Muta-
tion, ist diese Veranderung sehr wahrscheinlich fur die erb-
liche Belastung innerhalb der Familie verantwortlich. Nach

Fragen zu Krebs? Wir vom KID sind fiir Sie da. 0800 - 420 30 40 kostenlos, taglich von 8 bis 20 Uhr




dieser Genveranderung kann man dann bei anderen Famili-
enmitgliedern gezielt suchen.

=> Verdnderung nachgewiesen —und jetzt?

Wenn bei lhnen eine BRCA-Mutation festgestellt wurde,
haben Sie vor allem als Frau mehrere Moglichkeiten:

® Intensivierte Brustkrebs-Friiherkennung:

e Sie konnen an dem engmaschigen Friherken-
nungsprogramm der Zentren fir familidaren Brust-
und Eierstockkrebs teilnehmen. Wird Brustkrebs
friihzeitig gefunden, ist er meist gut behandelbar.

®  Fiir Eierstockkrebs und fiir Manner gibt es ein sol-
ches Friherkennungsprogramm bisher nicht.

® Vorbeugende Operationen:

e Die Entfernung beider Brustdriisen (prophylak-
tische beidseitige Mastektomie, PBM) senkt das
Brustkrebsrisiko betroffener Frauen deutlich.

e Die frihzeitige Entfernung der Eierstocke und Ei-
leiter (prophylaktische bilaterale Salpingo-Oopho-
rektomie, PBSO) senkt vor allem stark das Risiko,
an Eierstockkrebs zu erkranken.

e Anpassung der Behandlung bei Erkrankung: Zusatzli-
che Medikamente kénnen eingesetzt werden.

Bei anderen Risiko-Genveranderungen kann ein anderes

Vorgehen sinnvoll sein.

= Und ohne nachgewiesene Risiko-Genverdnderung?

Auch wenn Sie sich gegen einen Gentest entscheiden oder
aber lhre familidre Belastung nicht auf eine Risiko-Genver-
anderung zuruickgefuhrt wird, kdnnen Sie moglicherweise

an einem intensivierten Friherkennungsprogramm teilneh-
men. Voraussetzung ist, dass lhr berechnetes Erkrankungsri-
siko hoch ist.

Ist in Ihrer Familie eine Risiko-Mutation bekannt, die bei Ih-
nen nicht nachgewiesen wird, geht man davon aus, dass Sie
kein erhohtes Krebsrisiko haben: Sie wurden durch den Test
entlastet” In diesem Fall sind keine besonderen MaRnah-
men zur Friherkennung oder Vorbeugung notig.

= Muss ich den Test selbst bezahlen?

Bei entsprechendem Risiko Ubernehmen Krankenkassen
meist die Kosten fiirden Test und fuir die intensivierte Friiher-
kennung in den Zentren fiir familiaren Brust- und Eierstock-
krebs. Haufig erstatten sie auch die Kosten fiir vorbeugende
Operationen und Brust-Wiederaufbau bei BRCA-Mutations-
tragerinnen. Die Kostentibernahme sollten Sie vorab mit Ih-
rem Arzt und der jeweiligen Krankenkasse klaren.

= Wer kann mir weiterhelfen?

Bei Verdacht auf familidre Belastung konnen Sie sich an ein
Zentrum fir Familidren Brust- und Eierstockkrebs oder an
ein anderes humangenetisches Zentrum wenden. Die Zen-
tren fir Familidaren Brust- und Eierstockkrebs finden Sie im
Internet unter www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de.

Kontakt zu anderen Betroffenen kann das BRCA-Netzwerk
vermitteln. Diese groRe Selbsthilfeorganisation ist zu fin-
den unter www.brca-netzwerk.de. Der Krebsinformations-
dienst nennt IThnen auch telefonisch oder per E-Mail geeig-
nete Ansprechpartner in Ihrer Nahe.

BEI WELCHEN FAMILIENKONSTELLATIONEN WIRD EIN TEST AUF VORLIEGEN EINER RISIKO-MUTATION EMPFOHLEN?

wenn auf einer Familienseite mindestens

Das Deutsche Konsortium fir Familiaren Brust- und Eierstockkrebs empfiehlt zurzeit einen Test auf eine BRCA-Genveranderung,

e drei Frauen unabhangig vom Alter an Brustkrebs erkrankt sind.

e zwei Frauen an Brustkrebs erkrankt sind, eine davon vor dem 51. Geburtstag.

® eine Frau an Brustkrebs und eine Frau an Eierstockkrebs erkrankt sind oder eine Frau an beidem erkrankt ist.
® zwei Frauen unabhangig vom Alter an Eierstockkrebs erkrankt sind.

® eine Frau vor dem 36. Geburtstag an Brustkrebs erkrankt ist.

® eine Frau an beidseitigem Brustkrebs erkrankt ist, zum ersten Mal vor dem 51. Geburtstag.

® ein Mann an Brustkrebs und eine Frau an Brust- oder Eierstockkrebs erkrankt ist.

e  beiPatientinnen, die vor ihrem 50. Geburtstag an triple-negativem Brustkrebs erkrankt sind.

®  beiPatientinnen, die vor ihrem 80. Geburtstag an Eierstockkrebs erkrankt sind.

Es kann auch hiervon abweichende Empfehlungen geben — fragen Sie im Zweifelsfall einfach nach.
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Dieses Informationsblatt dient als Grundlage fiir Ihre weitere Informationssuche.
Auch der Krebsinformationsdienst (KID) beantwortet Ihre Fragen, telefonisch innerhalb Deutschlands unter der kostenfreien
Rufnummer 0 800 - 420 30 40, taglich von 8 bis 20 Uhr, und per E-Mail unter krebsinformationsdienst@dkfz.de.
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