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Liebe Leserin,

die Mitteilung, dass man eine krankheitsverursachende Veranderung
(Mutation) im BRCAT- oder BRCA2-Gen tragt, kann fur viele Frauen zu-
nachst ein Schock sein. Nachdem die erste Betroffenheit Gberwunden ist,
kann diese Gewissheit ihnen jedoch auch helfen: Es wird nun verstandlich,
warum in der eigenen Familie gehauft Krebserkrankungen vorkommen.
Zugleich er6ffnet sich mit dem Genbefund die Chance, aktiv etwas zur
Friherkennung oder Verringerung des eigenen Erkrankungsrisikos zu tun.

Wenn Sie lhren Genbefund einer Mutation im BRCAT- oder BRCA2-Gen
(im Folgenden auch als BRCAI/2-Mutation bezeichnet) erst vor Kurzem
erhalten haben, werden Sie sich vermutlich eine Reihe von Fragen stellen
wie z.B.: Wie geht es nach der Genbefundmitteilung weiter? Wie hoch ist
mein Erkrankungsrisiko fur Brustkrebs und fur Eierstock- oder Eileiter-
krebs? Wie kann ich mit einem erhéhten Erkrankungsrisiko umgehen?
Was kann ich tun, um mein Erkrankungsrisiko zu verringern? Wie sind die
verschiedenen Praventionsoptionen mit meiner derzeitigen und meiner
langfristigen Lebensplanung vereinbar?

Méglicherweise haben Sie Ihren Genbefund bereits vor einiger Zeit erhal-
ten und sich in Bezug auf die Brust zunachst daflr entschieden, am Pro-
gramm zur intensivierten Friherkennungsuntersuchung teilzunehmen.
Eventuell befinden Sie sich in der Uberlegungsphase, ob diese Entschei-
dung weiterhin Bestand hat oder fur Sie eine risikoreduzierende Operation
in Frage kommen kann. In dieser Situation kdnnen weitere Fragen auftau-
chen wie z.B.: Wie gut komme ich derzeit mit diesem Friherkennungspro-
gramm zurecht? Wie verhalt sich mein Brustkrebsrisiko in den kommenden
Jahren? Méchte ich doch eine risikoreduzierende Brustdrisenentfernung
durchfiihren lassen? Und wenn ja, wann ware fur mich persoénlich der rich-
tige Zeitpunkt?

All diese Fragen kdnnen nicht ad hoc oder pauschal beantwortet werden.
Sie erfordern eine auf lhre personliche Lebenssituation abgestimmte
Beratung und individuelle Entscheidung. Wir wollen Sie informieren und
Sie ermutigen, dazu das Gesprach mit lhrer Arztin bzw. Ihrem Arzt, mit
Frauen in ahnlicher Situation und/oder mit Ihnen vertrauten Personen zu
suchen. Deshalb haben wir diese Entscheidungshilfe erstellt.

Eine Entscheidungshilfe kann und will das personliche Gesprach mit lhrer
Arztin oder Ihrem Arzt nicht ersetzen. Sie ist eine Ergadnzung zu lhrem
individuellen arztlichen Gesprach. Sie soll Innen helfen, die Inhalte des Be-
ratungsgesprachs zu Hause in aller Ruhe noch einmal durchzugehen, sich
Uber einzelne Sachverhalte vertiefend zu informieren und die Bedeutung
von Fachbegriffen nachzulesen.

Fachbegriffe erscheinen im Text kursiv und werden in Kapitel 5.5 erklart.
Manchen Frauen hilft es auch, Uber die Inhalte dieser Entscheidungshilfe
mit vertrauten Personen zu sprechen oder Kontakt zu Frauen aufzuneh-
men, die in einer ahnlichen Situation sind oder waren. Dazu kénnen Sie die
Entscheidungshilfe gerne an diese Personen weitergeben. Die endgultige
Entscheidung sollten Sie jedoch ganz personlich treffen, nachdem Sie alle
Vor- und Nachteile gegeneinander abgewogen haben. Sollten Sie noch
nicht alle Informationen haben, die Sie zur Entscheidungsfindung benéti-
gen, so scheuen Sie sich nicht, zu fragen. Wir wollen, dass Sie bestmdglich
informiert sind.

Diese Entscheidungshilfe wurde vom Institut fiir Gesundheits6konomie
und Klinische Epidemiologie zusammen mit dem Zentrum Familidrer
Brust- und Eierstockkrebs des Universitatsklinikums Koln entwickelt

und vom Landeszentrum Gesundheit Nordrhein-Westfalen (LZG.NRW)
finanziell unterstutzt. Inhaltlich wurde die Erstellung durch Expertinnen
und Experten aus Zentren des Deutschen Konsortiums Familidrer

Brust- und Eierstockkrebs sowie durch das BRCA-Netzwerk e.V. - Hilfe
bei familidren Krebserkrankungen unterstttzt. Die Informationen dieser
Entscheidungshilfe basieren auf den zum Erstellungszeitpunkt aktuellsten
wissenschaftlichen Erkenntnissen. Die Literaturquellen sind in Kapitel 5.7
aufgelistet, im Text sind die Verweise als Ziffern in Klammern angegeben.

Wir freuen uns, wenn diese Entscheidungshilfe Ihnen nutzliche Informatio-
nen geben und Sie in Ihren weiteren Uberlegungen unterstitzen kann.

Ihr Team Entscheidungsunterstitzung bei BRCAI/2-Mutation



» Mit dieser Entscheidungshilfe méchten wir .. 1. Uberblick

» Sie Uber die wissenschaftlich gesicherten Erkrankungsrisiken informieren, In diesem Kapitel moachten wir Ihnen einen kurzen Uberblick zu den wich-
die mit einer Veranderung (Mutation) in den Genen BRCAT oder BRCA2 tigsten Fakten geben, die Ihre jetzige Situation betreffen. Diese reichen
einhergehen von der Genmutation Uber die zur Verflgung stehenden praventiven

MaBnahmen bis hin zum Prozess einer Entscheidungsfindung.

~

Sie Uber die wissenschaftlich gesicherten Méglichkeiten zur intensivierten
Friherkennungsuntersuchung der Brust und zur Verringerung lhrer

o : Die BRCAI- oder BRCA2-Mutation und ihre Folgen
Erkrankungsrisiken informieren

Etwa 30 Prozent aller Frauen mit Brust- oder Eierstockkrebs kommen aus
Sie in Ihrer Entscheidungsfindung so unterstitzen, dass Sie die Lésung Familien, in denen Angehdrige bereits an Brustkrebs und/oder Eierstock-
finden, die am besten zu Ihnen passt krebs erkrankt sind (familidre Belastung) (1). Wenn in lhrer Familie Uber
mehrere Generationen hinweg verschiedene blutsverwandte Familienmit-
glieder an Brust- und/oder Eierstockkrebs erkranken oder erkrankt sind,
fragen Sie sich wahrscheinlich, ob in Ihrer Familie eine erbliche Veranla-
lhnen Hilfestellung fir anstehende Arztgespréache geben gung ursachlich sein kann. Denn eine familiare Belastung kann ein Hinweis
darauf sein, dass eine erbliche Veranlagung die Ursache flr eine Krebser-
krankung ist (2).

~

~

Sie dabei auch ermutigen, sich fur Ihre Entscheidung die Bedenkzeit zu
nehmen, die Sie bendtigen

~

~

Sie auf weitere Angebote zur Beratung und Unterstltzung hinweisen

Bei 25 von 100 Frauen mit familiarer Belastung hat die Erkrankung ihre Ur-
sache in einer Veranderung in einem der beiden Gene BRCAT oder BRCA2
(2). Die Abkurzung ,BRCA" leitet sich von dem englischen Begriff fur
Entscheidungshilfe Brustkr?bs (breast cancer) ab. In Qer Fachsprache nennt maﬂn d.erartig?
wurde ausgezeichnet Genveranderungen Mutationen. Sie stellen eine Erbanlage flr eine erhdhte
mit dem Florence- Wahrscheinlichkeit dar, an bestimmten Krebserkrankungen zu erkranken.

Nightingale-Preis der Bisher sind noch nicht alle verursachenden Genmutationen bekannt.
Deutschen Gesellschaft
fiir Senologie e.V.
(DGS)

Diese

Nicht jede Frau, bei der eine solche Mutation mit Hilfe eines Gentests im
Blut nachgewiesen wurde (positiver Genbefund), erkrankt im Laufe ihres
Lebens tatsachlich an Brust- bzw. Eierstockkrebs. Aber sie hat verglichen
mit der weiblichen Allgemeinbevoélkerung (gemeint sind Frauen ohne
Mutation) ein erhohtes Risiko, im Erwachsenenalter an Brust- und/oder
Eierstockkrebs zu erkranken.

Moglichkeiten zur Fruherkennung und zur Verringerung des
Brustkrebsrisikos

Wenn bei Ihnen mittels Gentest eine BRCAIT- oder BRCA2-Mutation nach-
gewiesen wurde, bespricht Ihre beratende Arztin/Ihr beratender Arzt

Ihre derzeitige Risikosituation mit Ihnen und stellt Innen verschiedene
Handlungsmoglichkeiten (préaventive Masnahmen) vor, mit deren Hilfe eine




Krebserkrankung in einem frihen Stadium erkannt oder das Risiko fur
ihr Auftreten stark gesenkt werden kann. Diese Handlungsmoglichkeiten
werden in dieser Entscheidungshilfe unter dem Begriff praventive
MaBnahmen zusammengefasst.

Zu den praventiven MaBBnahmen zahlen die intensivierte Fruherkennungs-
untersuchung der Brust und vorsorgliche (risikoreduzierende) operative
Eingriffe.

Bei der intensivierten Friherkennung der Brust werden halbjahrliche Un-
tersuchungen der Brust durchgefthrt. Hierdurch kann Brustkrebs in Gber
80 von 100 Fallen in einem fruhen, potentiell heilbaren Stadium aufgedeckt
werden. Durch die vorsorgliche risikosenkende Entfernung des gesunden
Brustdrisengewebes beider Seiten (beidseitige risikoreduzierende Mastek-
tomie) wird das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, deutlich gesenkt. Frau-
en mit BRCAT-Mutation haben zudem einen Uberlebensvorteil durch diese
Operation (3).

Inwieweit eine risikoreduzierende Entfernung beider Eierstdcke und Eileiter
auch das Brustkrebsrisiko von Frauen mit BRCAIT- oder BRCA2-Mutation
verringern kann, haben mehrere Studien untersucht. Demnach kann der
Eingriff bei bisher gesunden Frauen mit BRCAT-Mutation das Brustkrebsri-
siko nicht senken (4, 5). Bei Frauen mit BRCA2-Mutation kann das Brust-
krebsrisiko sinken, allerdings wird dieser Effekt frihestens funf Jahre nach
der Operation sichtbar (5, 6).

Moglichkeiten zur Verringerung des Eierstockkrebsrisikos
Bisher gibt es leider keine effektive Friherkennungsmethode, um Eier-
stockkrebs in einem frihen Stadium aufdecken zu kénnen. Als praventive
Maflnahme kann daher derzeit nur die vorsorgliche risikosenkende Entfer-
nung beider Eierstdcke und Eileiter (beidseitige risikosenkende Salpingo-
Oophorektomie) angeboten werden. Dieser Eingriff senkt das Risiko, an
Eierstockkrebs zu erkranken, und fuhrt insgesamt zu einem Uberlebens-
vorteil (7).

» Wenn bei lhnen bei einem Gentest eine Mutation

im BRCAT- oder BRCA2-Gen nachgewiesen wurde,
bestehen folgende Handlungsmaglichkeiten:

~

Sie kdnnen am Programm zur intensivierten Friherkennungsunter-
suchung der Brust teilnehmen. Damit kann das Auftreten einer
Brustkrebserkrankung haufig in einem frihen (zumeist heilbaren)
Stadium erkannt werden.

~

Sie kénnen eine risikoreduzierende Entfernung des gesunden Brust-
drisengewebes beider Seiten durchfhren lassen. Diese verringert
deutlich das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, und fuhrt bei Frauen mit
BRCAI-Mutation zu einem Uberlebensvorteil.

Sie kénnen eine risikoreduzierende Entfernung beider Eierstdcke und
Eileiter durchftihren lassen. Diese verringert deutlich das Risiko, an Eier-
stockkrebs zu erkranken, und fuhrt insgesamt zu einem Uberlebensvorteil.

~

Auf das Brustkrebsrisiko hat dieser Eingriff allenfalls bei Frauen mit
BRCA2-Mutation einen risikosenkenden Einfluss. Dieser zeigt sich jedoch
frihestens 5 Jahre nach der Operation.

~

Sie mochten nach sorgfaltigem Abwagen zunachst keine der praventiven
MaBnahmen ergreifen und erst einmal abwarten.

~

Die Entscheidungsfindung

Als BRCAT- oder BRCA2-Mutationstragerin haben Sie Anspruch auf eine
ausfuhrliche individuelle arztliche Beratung in einem spezialisierten Zen-
trum des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs.
Dort werden mit Innen gemeinsam lhre praventiven Méglichkeiten bespro-
chen. Ziel der Beratung ist es, mit Ihnen zusammen diejenigen MaBnahmen
zu identifizieren, die am besten zu lhrem Koérper, Ihren Vorstellungen und
Ihrem derzeitigen sowie lhrem langfristigen Lebensentwurf passen. Dazu
gehort auch die Option, sich dafur zu entscheiden, zunachst einmal abzu-
warten und ,nichts zu tun®. Eine Entscheidung kann auch immer wieder
neu betrachtet und Uberdacht werden. Diese Entscheidungshilfe mochte
Sie bei lhrer Entscheidungsfindung unterstitzen.




Was |lhnen zusatzlich helfen kann 2
Wenn die Mitteilung des positiven Genbefundes Sie stark belastet, kann

psychologische Unterstitzung Ihnen helfen, mit der Situation besser

umzugehen. Hilfreich kann auch der Austausch mit anderen Mutations-

tragerinnen sein. Wer zusatzlich aktiv sein méchte, kann mit einer

ausgewogenen Erndhrung und ausreichend Bewegung etwas flr seine

Gesundheit tun'.

» Diese Entscheidungshilfe ist vertrauenswurdig, weil ... 2.1.

... die Inhalte dieser Entscheidungshilfe auf dem zum Erstellungszeitpunkt
besten verfigbaren medizinischen Wissen beruhen

... die Inhalte von unabhangigen Expertinnen und Experten gepruft wurden

... die Inhalte von Betroffenen auf Verstandlichkeit getestet wurden

1 Inwiefern sich eine mediterrane Erndhrung und sportliche Aktivitat positiv auf das Krebsrisiko von
Mutationstragerinnen auswirken kénnten, wird derzeit in einer Studie mit der Bezeichnung LIBRE (8)
untersucht.

Was bedeutet eine Mutation in den
Genen BRCAT oder BRCAZ2?

In diesem Kapitel erhalten Sie Informationen darlber, wie eine Mutation in
den Genen BRCAT und BRCAZ vererbt wird und welches Risiko sich fur Sie
selbst und Ihre Familienmitglieder ergibt, an Brust- und/oder Eierstock-
krebs zu erkranken.

Wie wirkt sich eine erbliche Mutation in den Genen BRCAT
oder BRCAZ2 aus?

Jeder Mensch tragt in jeder Korperzelle zwei Kopien der Gene BRCAT

und BRCAZ2. Eine erbt man vom Vater, eine von der Mutter. Die beiden
Gene BRCAT und BRCAZ2 sind unter anderem dafir zustandig, die Entste-
hung und das Wachstum von Krebszellen im Kérper zu verhindern, im
Besonderen im Bereich der Briste und der Eierstdcke. Sie werden deshalb
Tumor-Suppressor-Gene genannt. Diesen Begriff kann man Ubersetzen als
Tumor-Unterdrickungs-Gene. Eine Mutation in einem solchen Gen kann
dazu fuhren, dass die schitzende Funktion des Gens verloren geht. Daraus
ergibt sich flr einen Menschen, der mit einer Mutation geboren wird, einim
Vergleich zur Allgemeinbevédlkerung erhdhtes Krebsrisiko in bestimmten
Organen.

Vererbung einer Mutation in den Genen BRCAT oder BRCA2

Wenn in einer Familie Brust- und/oder Eierstockkrebs gehauft auftritt,

also eine familiare Belastung vorliegt, ist in etwa 25 von 100 Fallen eine
Mutation im BRCAI- oder BRCA2-Gen die Ursache. Die Mutation wird in
der Regel von einem Elternteil vererbt, das diese tragt. Die Vererbung kann
Uber die Eizelle der Mutter oder Gber die Samenzelle (Spermazelle) des
Vaters erfolgen. Samenzellen und Eizellen der Eltern werden auch Keim-
zellen genannt. Liegt in einer Keimzelle eine Genmutation vor, so spricht
man von einer so genannten Keimbahnmutation.

Wie Abbildung 1 zeigt, besteht flr die Kinder - unabhangig von ihrem
Geschlecht - eine 50-prozentige Wahrscheinlichkeit, eine solche Mutation
von dem Elternteil (mit Mutation) zu erben. Kinder, deren Vater oder
Mutter eine BRCAIT- oder BRCA2-Mutation tragt und die erfahren machten,
ob sie diese Mutation geerbt haben, kbnnen ab dem 18. Geburtstag einen
Gentest durchfuhren lassen. Gleiches gilt flr weitere blutsverwandte
Angehorige des betreffenden Elternteils.




Abbildung 1:
Méglichkeiten der Vererbung bei einer Mutation im BRCAT- oder BRCA2-Gen von
einem Elternteil auf die Kinder

Mutter Vater
Alle Eizellen
ohne Mutation I I I

Kinder Kinder
ohne Mutation

Erlduterung:

> Sowohl die Mutter als auch der Vater kdnnen Trager einer erblichen Mutation im BRCAT-
oder BRCA2-Gen sein und diese Mutation an ihre Kinder vererben. In diesem Beispiel tragt
der Vater eine BRCAT-Mutation (orange). Dadurch tragen von 100 seiner Samenzellen 50
eine veranderte Genkopie (orange) und 50 eine unveranderte Genkopie (blau). Die Eizellen
der Mutter besitzen nur unveranderte Genkopien (blau).

» Zeugt dieses Paar ein Kind, wird das Erbgut beider Eltern aufgeteilt. Fur die Aufteilung der
Genkopien der Eltern gibt es vier Kombinationsmaglichkeiten: Zwei Kombinationsmoglich-
keiten mit unveranderten Genkopien (blau) beider Elternteile und zwei mit unveranderter
Genkopie der Mutter und der veranderten Genkopie des Vaters (blau und orange). Das be-
deutet in diesem Beispiel, dass ein Kind dieses Paares mit einer 50-prozentigen Wahr-
scheinlichkeit die veranderte Genkopie (orange) von seinem Vater erben wird. Tochter UND
Séhne kdénnen die verandere Genkopie gleichermaBen erben.

Entwicklung einer Krebserkrankung bei einer Mutation

in den Genen BRCAT oder BRCA2

Insgesamt besitzt der Mensch etwa 20.000 bis 25.000 Gene (9). Die Uber-
wiegende Anzahl der Gene liegt in den Korperzellen eines Menschen in
zwei Kopien vor. Dies gilt auch fur die Gene BRCAT und BRCAZ2. Hat eine
Frau oder ein Mann beispielsweise von einem Elternteil eine veranderte,
also mutierte Genkopie (des Gens BRCAT oder BRCAZ) und vom anderen
Elternteil eine unveranderte Genkopie geerbt, so ist sie oder er Tragerin
bzw. Trager einer erblichen Mutation im BRCAT- oder BRCA2-Gen. Dann ist
die Mutation von Geburt an in jeder einzelnen Koérperzelle vorhanden. Da-
mit liegt aber noch keine Krankheit vor. Die Kopie des unveranderten Gens
reicht zundchst aus, um die Entstehung einer Brust- und/oder Eierstock-
krebserkrankung zu verhindern (Schutzfunktion des unveranderten Gens).

» Alle Korperzellen besitzen zwei Kopien der Gene
BRCAT und BRCA2. Wenn eine Genkopie von Geburt
an verandert ist und sich im Laufe des Lebens auch

die zweite Genkopie in einer Zelle verandert, kommt
es zu einem Funktionsausfall des Gens und eine
Krebserkrankung kann entstehen.

Menschen kdnnen Mutationen als Keimbahnmutation geerbt haben.
Mutationen kdnnen aber auch erst im Laufe des Lebens zufallig in einzel-
nen Zellen des Korpers entstehen. Bei Menschen mit einer Keimbahnmuta-
tion im BRCAT- oder BRCA2-Gen kann sich im Laufe des Lebens zusatzlich
die unveranderte Genkopie in einer Zelle durch eine zuféllig aufgetretene
Mutation verandern. Dies geschieht bei Frauen mit BRCAI/2-Mutation im
Wesentlichen im Brust- sowie im Eierstock- und Eileitergewebe und bei
Mannern mit BRCA2-Mutation im Prostatagewebe. Dann kann das Gen in
dieser Zelle seine Schutzfunktion nicht mehr austben und aus der Zelle
kann sich eine Krebszelle als Ursprung flr eine Krebserkrankung ent-
wickeln.

Obwohl Keimbahnmutationen im BRCAI- oder BRCA2-Gen in jeder Kor-
perzelle vorhanden sind, beschrankt sich die Krebsentstehung hauptsach-
lich auf wenige Organe (Brust, Eierstock, Prostata). Die Wahrscheinlichkeit,
dass Krebs entsteht, ist je nach Organ unterschiedlich.




» Was ist der Unterschied zwischen erblichem und 2.2.

sporadischem Brust- und/oder Eierstockkrebs?

Man unterscheidet familiare (erbliche) und nicht-familiare
(nicht-erbliche, sporadische) Formen von Brust- und Eierstockkrebs.

Erbliche Formen sind oft durch eine familiare Haufung von Erkrankungs-
fallen mit vergleichsweise frihem Erkrankungsalter gekennzeichnet.

Zu diesen gehdrt auch der durch die BRCAT- oder BRCA2-Mutation
hervorgerufene familidre Brust- und Eierstockkrebs. Ursache ist hierbei
eine Keimbahnmutation im BRCAT- oder BRCA2-Gen, die von Geburt an
in jeder Korperzelle vorhanden ist und im Erwachsenenalter zur Krebs-
entstehung fuhren kann.

Nicht-erbliche Formen treten zufallig, also sporadisch auf. Sie treten in

der Regel nicht gehauft in Familien auf und kénnen nicht vererbt werden.
Die meisten Brust- und Eierstockkrebserkrankungen gehoren zu dieser
sporadischen Form. Frauen, die z.B. an sporadischem Brustkrebs erkranken,
besitzen von Geburt an zwei unverandert angelegte Kopien des BRCAT-
oder BRCA2-Gens.

Eine Brustkrebszelle entsteht erst, wenn sich in einer Brustdrisenzelle

z.B. beide Genkopien eines Tumor-Unterdrickungs-Gens (z.B. BRCAT oder
BRCA2) verandern und so ihre Funktion verlieren. In diesem Fall entstehen
die Mutationen in einer Zelle im Brustdrisengewebe (somatische
Mutationen) und |6sen Brustkrebs aus - hier ist der Ausldser nicht eine
Keimbahnmutation. AuBer diesem Mechanismus gibt es auch noch

eine Reihe weiterer Wege, Uber die aus einer gesunden Brustdrisenzelle
eine Brustkrebszelle entstehen kann.

Das Risiko einer Frau ohne Mutation, an (sporadischem) Brustkrebs zu
erkranken, ist deutlich niedriger als das Risiko einer Frau, die eine BRCAI-
oder BRCA2-Mutation tragt. Denn die Wahrscheinlichkeit, dass bei einer
Frau mit zwei unveranderten Genkopien beide Kopien in einer Zelle funk-
tionslos werden, ist deutlich geringer als bei einer Frau, die von Geburt an
bereits eine Mutation in einer der beiden Genkopien tragt. AuBerdem treten
sporadische Brustkrebserkrankungen spater im Leben auf als Erkrankun-
gen, die durch eine BRCAI/2-Mutation hervorgerufen werden.

Welches Risiko haben Frauen mit einer BRCAI1/2-Mutation, an
Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken?

Frauen mit einer Mutation im BRCAT- oder BRCA2-Gen haben ein hdheres
Risiko, irgendwann im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs und/oder
Eierstockkrebs zu erkranken als Frauen der Allgemeinbevdlkerung. Dieses
Lebenszeitrisiko umfasst das Erkrankungsrisiko, das sich von Geburt bis
zum Alter von 80 Jahren aufsummiert (10).

Lebenszeitrisiken

Abbildung 2 zeigt die durchschnittlichen Lebenszeitrisiken von Frauen mit
BRCAI/2-Mutation im Vergleich zur weiblichen Allgemeinbevolkerung. In
der linken und mittleren Spalte sind die Erkrankungsrisiken flr Brustkrebs
und Eierstockkrebs von Frauen mit BRCAI- bzw. BRCA2-Mutation abgebil-
det (10). In der rechten Spalte sehen Sie zum Vergleich die Erkrankungsri-
siken fur Brust- bzw. Eierstockkrebs in der weiblichen Allgemeinbevdlke-
rung (11, 12).

Die obere Reihe in Abbildung 2 (blau) zeigt die Lebenszeitrisiken flr Brust-
krebs: Von 100 Frauen mit BRCAT-Mutation erkranken circa 72 Frauen bis
zum 80. Lebensjahr an Brustkrebs. Von 100 Frauen mit BRCA2-Mutation
sind es circa 69 Frauen. In der Allgemeinbevolkerung entwickeln etwa 12
von 100 Frauen im Laufe ihres Lebens Brustkrebs.

Die untere Reihe (orange) zeigt die Lebenszeitrisiken fur Eierstockkrebs:
Bei Frauen mit BRCAI-Mutation erkranken circa 44 von 100 Frauen an Eier-
stockkrebs, bei Frauen mit BRCA2-Mutation etwa 17 von 100 Frauen. In der
Allgemeinbevdlkerung tritt Eierstockkrebs bei circa 1 von 100 Frauen auf.




Abbildung 2:

Durchschnittliche Lebenszeitrisiken von Frauen mit BRCAT- oder
BRCAZ2-Mutation fir Brust- und Eierstockkrebs, im Vergleich zur weiblichen
Allgemeinbevélkerung (10, 11, 12)

Mittleres Risiko, bis zum 80. Lebensjahr an Brust- und Eierstockkrebs zu erkranken
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Die Lebenszeitrisiken geben Auskunft Uber die durchschnittlichen Erkran-
kungsrisiken bezogen auf die gesamte Lebensspanne. Diese Zahlen sind
zwar als grobe Orientierung hilfreich und werden daher bei der individuel-
len Risikoberatung erwahnt. Das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, veran-
dert sich jedoch im Laufe des Lebens.

Fur die Entscheidungsfindung, welche praventive MalRnahme zum jetzigen
Zeitpunkt und im aktuellen Lebensalter am ehesten zur eigenen Lebens-
und Gesundheitssituation passt, ist das altersabhangige Risiko deutlich
besser geeignet als das Lebenszeitrisiko.

Altersabhangige Risiken

Daher erhalten Frauen mit BRCAI/2-Mutation auch Informationen zu ihrem
altersabhangigen Erkrankungsrisiko. Es beschreibt das zuklnftige Risiko
der Mutationstragerin, ausgehend von ihrem jetzigen Alter und der Tatsa-
che, dass sie bisher nicht erkrankt ist, in einem konkreten, Gberschaubaren
Zeitraum (z.B. den nachsten 10 Jahren) an Brustkrebs oder Eierstockkrebs
zu erkranken (13).

Das folgende Beispiel einer 20-jahrigen Frau mit BRCAT-Mutation soll ver-
deutlichen, welche Informationen sie durch ihr 10-Jahres-Erkrankungsrisiko
erhalt.

» Ein Beispiel: Eine 20 Jahre alte Frau hat einen Gentest
machen lassen, weil ihre 44-jahrige Tante, die an
Brustkrebs erkrankt ist, eine BRCAT7-Mutation tragt.

Die Nichte erfahrt nun durch den Test, dass sie
ebenfalls BRCAT-Mutationstragerin ist. Mit welchem
Erkrankungsrisiko muss sie rechnen?

lhr aktuelles Risiko, in diesem Jahr an Brustkrebs zu erkranken, liegt bei
null Prozent.

lhr Risiko, in den kommenden 10 Jahren (also im Alter zwischen 21 und

30 Jahren) Brustkrebs zu entwickeln, betragt circa 6 Prozent. Das bedeutet:
etwa 6 von 100 Frauen mit BRCAT-Mutation erkranken im Alter zwischen

21 und 30 Jahren an Brustkrebs.

Bleibt sie bis zum 30. Lebensjahr gesund, betragt ihr altersabhangiges
Risiko, in den dann folgenden 10 Jahren (also im Alter zwischen 31 und
40 Jahren) an Brustkrebs zu erkranken, circa 23 Prozent. Das bedeutet:
etwa 23 von 100 Frauen mit BRCAI-Mutation erkranken im Alter zwischen
31und 40 Jahren an Brustkrebs.

Bleibt die Frau bis zum 40. Lebensjahr gesund, betragt ihr Risiko, in den
dann folgenden 10 Jahren (also im Alter zwischen 41 und 50 Jahren) an
Brustkrebs zu erkranken, circa 28 Prozent. Es erkranken in diesem Zeitraum
also circa 28 von 100 Frauen mit BRCAI-Mutation an Brustkrebs.

Dieses Beispiel zeigt, dass eine junge Frau mit einer BRCAT-Mutation nicht
sofort eine Entscheidung treffen muss. Denn: Die Wahrscheinlichkeit, im
20. Lebensjahr an Brustkrebs zu erkranken, ist sehr gering. Sie kann sich
ausreichend Bedenkzeit nehmen, um zu Uberlegen, flr welche praventiven
Maflnahmen sie sich entscheiden médchte und wann daflr der richtige Zeit-
punkt ist.




» Wie sind die Risikoangaben in dieser

Entscheidungshilfe zu verstehen?

Risikowerte sind Wahrscheinlichkeiten. In Studien wird das Risiko mit
einem Mittelwert (mittlere Erkrankungsrate) und einem Vertrauensintervall
angegeben. Das Vertrauensintervall ist ein statistisch berechneter Bereich,
mit dem man besser einschatzen kann, wo der wahre Mittelwert z.B. fur
Erkrankungsraten liegt. Das macht man, weil die berechneten Werte
haufig in einer Stichprobe, also einer begrenzten Gruppe von Menschen
(z.B. BRCAI-Mutationstragerinnen) gewonnen werden. Man méchte aber
Werte fur z.B. alle BRCAI-Mutationstragerinnen einschatzen kénnen. Das
95-%-Vertrauensintervall ist der Bereich, in dem mit 95 %-iger Wahrschein-
lichkeit der wahre Mittelwert fur alle BRCAI-Mutationstragerinnen liegt. Je
groBer das Vertrauensintervall ist, desto ungenauer ist die Schatzung des
Mittelwerts.

Ein Beispiel soll dies verdeutlichen: Laut einer groBen Studie erkranken im
Alter zwischen 41 und 50 Jahren durchschnittlich etwa 28 von 100 Frauen
mit BRCAT-Mutation in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs. Das
95-%-Vertrauensintervall umfasst den Bereich 23 bis 35 Frauen. Bezogen
auf 100 Frauen in dieser Altersgruppe liegt also der wahre Mittelwert der
Frauen, die in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs erkranken werden, mit
einer Wahrscheinlichkeit von 95 % im Bereich zwischen 23 und 35 Frauen.

Um die Abbildungen im Text der Kapitel 2 und 3 Gbersichtlich zu halten,
werden dort lediglich die Risikowerte gezeigt. Im Kapitel 6 sind die jeweili-
gen 95-%-Vertrauensintervalle erganzt und geben zusatzlich einen Anhalts-
punkt zur Genauigkeit der Mittelwertschatzung.

Im Rahmen der individuellen Risikoberatung sollten Sie daher immer auch
in Bezug auf Ihre altersabhangigen Erkrankungsrisiken, z. B. fr die kom-
menden 10 Jahre, beraten werden. Weitere Informationen zu den durch-
schnittlichen altersabhangigen 10-Jahres-Erkrankungsrisiken flr Brust-
krebs und Eierstockkrebs finden Sie in den Anhangen 1 bis 4 (Kapitel 6).

Dort sehen Sie, dass Frauen mit BRCAI/2-Mutation in den ersten

20 Lebensjahren kein erhdhtes Brustkrebsrisiko haben. Es steigt erst
im Verlauf des Lebens an. Ahnlich ist es bei Eierstockkrebs: Das Risiko
steigt hier etwa um das 40. Lebensjahr an (10).

Alle hier und in den Anhangen (Kapitel 6) aufgefuhrten Berechnungen der
durchschnittlichen Erkrankungsrisiken basieren auf groBen gesicherten
Datenmengen (wissenschaftliche empirische Studiendaten), die in um-
fangreichen wissenschaftlichen Studien gewonnen wurden. Sie geben
Auskunft zu den durchschnittlichen lebenslangen und altersabhangigen
Erkrankungsrisiken fur Brustkrebs und Eierstockkrebs, mit denen Frauen
rechnen mussen, die eine Mutation in den Genen BRCAT oder BRCAZ2
tragen (10, 14).

Durchschnittliches Erkrankungsalter bei familidrem Brustkrebs
Frauen mit einer BRCAI/2-Mutation erkranken in Durchschnitt in einem
jungeren Lebensalter an Brustkrebs als Frauen der Allgemeinbevdlkerung
(siehe Abbildung 3).

An Brustkrebs erkranken Mutationstragerinnen durchschnittlich mit

44 Jahren (BRCAT-Mutation) bzw. 48 Jahren (BRCA2-Mutation) (10).
Frauen mit sporadischem Brustkrebs sind im Mittel 64 Jahre alt, wenn sie
erkranken (17).




Abbildung 3: 2.3.

Mittleres Erkrankungsalter bei familidarem Brustkrebs im Vergleich zu
sporadischem Brustkrebs (10, 11)

Mittleres Erkrankungsalter von Frauen mit familiarem Brustkrebs
(infolge BRCAI/2-Mutation) oder sporadischem Brustkrebs
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Durchschnittliches Erkrankungsalter bei familidGrem
Eierstockkrebs

Im Mittel erkranken Frauen mit einer BRCA]/2-Mutation auch an Eierstock-
krebs in einem jingeren Alter als Frauen ohne diese Mutation. Wie Abbil-
dung 4 zeigt, tritt familiarer Eierstockkrebs durchschnittlich mit 54 Jahren
(BRCAT) bzw. 59 Jahren (BRCAZ2) auf (10). Sporadischer Eierstockkrebs
entsteht durchschnittlich im Alter von circa 69 Jahren (11).

Abbildung 4:
Mittleres Erkrankungsalter bei familiarem Eierstockkrebs im Vergleich zu
sporadischem Eierstockkrebs (10, 11)

Mittleres Erkrankungsalter von Frauen mit familiarem Eierstockkrebs
(infolge BRCAI/2-Mutation) oder sporadischem Eierstockkrebs
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Wie hoch ist mein personliches Erkrankungsrisiko?

Das vorherige Kapitel behandelt die durchschnittliche Wahrscheinlichkeit
fur Frauen mit einer BRCAI/2-Mutation, im Laufe des Lebens (bis zum 80.
Lebensjahr) oder ausgehend von dem jetzigen Lebensalter innerhalb eines
konkreten Zeitraums an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken. Diese
durchschnittlichen Risiken unterscheiden sich von denen der Allgemein-
bevodlkerung und sind abhangig davon, welche Mutation man tragt, z.B.
eine BRCAT- oder eine BRCA2-Mutation. Sie sind jedoch nur ein grober
Anhaltspunkt und verandern sich im Laufe des Lebens.

AuBer den Genmutationen und dem aktuellen Alter beeinflussen noch
weitere Faktoren die Erkrankungsrisiken:

» Haufigkeit von Krebserkrankungen in der blutsverwandten Familie
» Alter der erkrankten Familienangehérigen bei deren Diagnose
» Genetische Varianten: der ,polygene Risikoscore” (PRS)

» Nicht-genetische Faktoren: Hormone und Lebensstil

Genetische Varianten: der polygene Risikoscore (PRS)

Aktuelle wissenschaftliche Ergebnisse zeigen, dass Erkrankungsrisiken auBer
durch Mutationen in bekannten Risikogenen auch noch durch weitere geneti-
sche Faktoren beeinflusst werden kdnnen. Bei diesen Faktoren handelt es
sich um hunderte bei Menschen weit verbreitete Niedrigrisiko-Genvarianten
(15), die jede fur sich genommen nur einen zu vernachlassigenden Effekt auf
das persodnliche Risiko haben. Die Effekte dieser im gesamten Erbgut verteil-
ten Varianten haben jedoch je nach Kombination das Potential, sich entwe-
der beglnstigend oder nachteilig aufzusummieren, und sie kbnnen damit
das mittlere Risiko einer Frau mit BRCAT- oder BRCA2-Mutation modifizieren.
Dieses persdnliche Risikoprofil, zusammengefasst in einem einzigen Wert,
wird als PRS (polygener Risikoscore) bezeichnet.

Derzeit entspricht ein PRS, der Uber 300 genetische Varianten einbezieht,
dem aktuellen Stand der Forschung fur die Brustkrebsrisikovorhersage
(16). Dieser PRS geht neben weiteren genetischen und nicht-genetischen
Faktoren in die Berechnung des individuellen Brustkrebsrisikos ein. Auch
fUr Eierstockkrebs gibt es einen PRS. Dieser wird im Laufe des Jahres 2022
in der spezialisierten Risikoberatung eingesetzt werden kdnnen, um auch
das individuelle Eierstockkrebsrisiko genauer vorhersagen zu kdnnen.




» Was ist der PRS?

Hinter der AbkUrzung PRS (polygener Risikoscore) verbirgt sich die
Zusammenfassung der flr sich genommen sehr geringen Effekte von

haufig auftretenden genetischen Varianten (SNP engl: Single Nucleotid
Polymorphism) auf das personliche Brustkrebsrisiko. Diese genetischen
Varianten kommen in jedem Menschen vor. Jede einzelne Variante flr sich
genommen hat einen kaum wahrnehmbaren Effekt auf das Brustkrebsrisiko.
Treten sie aber in einer glinstigen oder nachteiligen Kombination auf, kann ihre
gemeinsame Wirkung einen Effekt auf das Brustkrebsrisiko einer Frau haben.
Dieses individuelle Risikoprofil wird im PRS zusammengefasst.

Das Brustkrebsrisiko kann sich durch die Einbeziehung dieses PRS erhdéhen
(Abb. A), verringern (Abb. B) oder kaum verandert sein (Abb. C). Fur die
Berechnung des Risikos einer Brustkrebserkrankung hat sich ein PRS, der
Uber 300 genetische Varianten einbezieht, etabliert. Diese Varianten kénnen
im Rahmen der Gentestung im Labor mituntersucht werden. Daraus wird der
individueller PRS berechnet. Fir die PRS-Bestimmung ist also eine Blutprobe
notwendig.

Nicht-genetische Einflussfaktoren

Seit Langerem wird beobachtet, dass BRCAT- oder BRCAZ2-assoziierte
Krebserkrankungen von einer Generation zur nachsten Generation in
jungeren Lebensaltern auftreten kdnnen (17). Es wird vermutet, dass
diese Entwicklung auf nicht-genetische Faktoren zurtckzufuhren ist.

Der wichtigste nicht-genetische Einflussfaktor ist die Dichte des
Brustdrusengewebes. Sie wird im Rahmen der Mammographie bestimmt.
Dichteres Gewebe geht mit einem erhdhten Erkrankungsrisiko far
Brustkrebs einher (16).

Auch hormonelle Faktoren wie das Alter bei der ersten und der letzten
Regelblutung, das Alter bei der ersten Geburt und die Anzahl der Geburten
kdnnen das Brustkrebsrisiko beeinflussen.

Zusatzlich kdnnen auch Lebensstilfaktoren wie Erndhrung, Alkoholkonsum
oder Kérpergewicht einen Einfluss auf die Erkrankungswahrscheinlichkeit
haben.

Deswegen ist eine Veranderung der Lebensfihrung zu weniger risikorei-
chem Verhalten, z.B. die Regulierung des Kérpergewichts oder eine Ein-
schrankung des Alkoholkonsums anzuraten. Allerdings ist bisher nicht

Abbildung A Abbildung B Abbildung C hinreichend belegt, welche konkrete Risikoreduktion dadurch erreicht
— —— — werden kann. Zu dieser Fragestellung lauft in den Zentren des Deutschen
“Niedriges Risiko HohesRisiko Niedriges Risiko HohesRisiko Niedriges Risiko ¥ Hohes Risiko. Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs derzeit eine Studie
Y, X (LIBRE-Studie). In Kapitel 5.3 wird die Studie naher erklart (8).

Persoénliches Erkrankungsrisiko

In den Zentren des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eier-
Erlauterung: stockkrebs wird fUr jede Ratsuchende das persdnliche Risiko berechnet, an

Brust- und Eierstockkrebs zu erkranken. Dabei werden sowohl genetische

» Inden Abbildungen A bis Cist die Verteilung des PRS in der Allgemeinbevolkerung als auch und nicht-genetische Faktoren berticksichtigt

dargestellt. Auf dem horizontalen Balken (x-Achse) wird die Hohe des Risikos aufgetragen:
Je weiter rechts der gemessene PRS-Wert liegt, desto hoher ist das Risiko.

» Die darunter befindliche Kurve zeigt die Haufigkeitsverteilung der PRS-Werte in der
Allgemeinbevolkerung: Die Mehrheit der Menschen (mittlerer, hoher Kurvenbereich) hat ein
mittleres Risiko. Zu beiden Randern hin hat ein geringerer Teil der Menschen entweder ein
niedrigeres oder héheres Risiko.

> Der rote Pfeil zeigt den individuell ermittelten PRS-Wert und damit das Risiko einer Person.
Abbildung A zeigt das Risiko einer Person mit einem unterdurchschnittlichen Risiko,
Abbildung B das Risiko einer Person mit einem Uberdurchschnittlichen Risiko und
Abbildung C das Risiko einer Person mit einem durchschnittlichen Risiko.




Bei Fragen oder Unsicherheiten zu lhrem personlichen Risiko und dem
Umgang damit scheuen Sie sich bitte nicht, diese mit Ihrer Arztin/lhrem
Arzt oder auch bei einer psychoonkologischen Beratung anzusprechen.

» Individuelle Risikovorhersage mit dem

Kalkulationsprogramm ,,CanRisk”

Das individuelle Brustkrebsrisiko wird von vielen Faktoren beeinflusst:
Genmutationen, z.B. BRCAT oder BRCA2, hormonellen und Lebensstilfakto-
ren und dem polygenen Risikoscore (PRS). Im Rahmen der personlichen
Risikoberatung in einem Zentrum des Deutschen Konsortiums Familidrer
Brust- und Eierstockkrebs wird eine umfassende individuelle Risikoberech-
nung durchgefthrt. Das Risikokalkulations-Programm CanRisk© (63), das
von der Universitat Cambridge unter Mitarbeit des Deutschen Konsortiums
Familidrer Brust- und Eierstockkrebs entwickelt wurde, bezieht zahlreiche
genetische und nicht-genetische Faktoren ein, um das Risiko, an Krebs zu
erkranken, einzuschatzen. Mithilfe des Programms wird das individuelle
Risiko fur Brust- und Eierstockkrebs ermittelt. Es beschreibt die Wahr-
scheinlichkeit, mit der eine Person, im Laufe der Jahre an Brust- oder
Eierstockkrebs erkranken wird.

Was bedeutet ,erhdhtes Risiko” konkret?

Mit einer BRCAT- oder BRCA2-Mutation tragen Sie ein erhdhtes Risiko,
an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu erkranken. Sie sind mit diesem
Genbefund aber nicht krank. Mithilfe der Risikoberechnung kann ein
moglichst individuelles Risiko fUr die Erkrankungen bestimmt werden,
indem verschiedene genetische und nicht-genetische Faktoren
bertcksichtigt werden.

Auch das individuelle Risiko ist jedoch lediglich eine Annaherung. Ein
erhdhtes Erkrankungsrisiko bedeutet, dass die Mutationstragerin mit
einer bestimmten Wahrscheinlichkeit erkranken wird. Im Umkehrschluss
heif3t dies auch, dass sie mit einer bestimmten Wahrscheinlichkeit nie
erkranken wird.

Die Information Uber Ihr persdnliches Risiko kann lhnen dabei helfen, lhre
eigene Risikosituation im Hier und Jetzt fUr einen konkreten, Uberschauba-
ren Zeitraum besser einzuschatzen. Sie soll Sie bei der Entscheidungsfin-
dung unterstutzen, ob und wenn ja, welche praventive MaBnahmen derzeit
und/oder in den kommenden Jahren am ehesten zu lhnen, lhren Vorstel-
lungen und Ihrem Lebensentwurf passen.

Kommen in einer Familie gehauft Brust- und/oder Eierstockkrebs vor,
liegt in rund 25 von 100 Fallen eine erbliche Veranderung (Mutation) im
BRCAI- oder BRCA2-Gen zugrunde.

Tragt ein Elternteil (Vater oder Mutter) eine erbliche Mutation im
BRCAI- oder BRCA2-Gen, haben die Kinder (Jungen und Madchen) eine
50-prozentige Wahrscheinlichkeit, diese Mutation von dem betreffenden
Elternteil zu erben.

Frauen mit einer BRCAT- oder BRCA2-Mutation haben ein deutlich
hoheres Lebenszeitrisiko, an Brustkrebs und Eierstockkrebs zu erkranken
als Frauen der Allgemeinbevdlkerung.

Frauen mit einer BRCAT- oder BRCA2-Mutation erkranken haufig in einem
jungeren Alter als Frauen mit sporadischem Brust- oder Eierstockkrebs.

Im Rahmen der individuellen Risikoberatung werden Frauen mit einer
BRCAI- oder BRCA2-Mutation auch dahingehend beraten, welches
Erkrankungsrisiko fur sie in einem konkreten Zeitraum besteht, z. B.

in den kommenden 10 Jahren.

Das personliche Erkrankungsrisiko hangt von weiteren genetischen und
nicht-genetischen Faktoren ab.

Zu den weiteren genetischen Faktoren gehéren eine Vielzahl von
Niedrigrisiko-Genvarianten, aus denen der personliche polygene
Risikoscore PRS ermittelt werden kann.

Weitere individuelle Einflussfaktoren sind das aktuelle Lebensalter, die
familiare Konstellation von Krebserkrankungen und in welchem Alter die
Angehorigen an Krebs erkrankt sind.

Als wichtigster nicht-genetischer Einflussfaktor flr ein erhdhtes Brust-
krebsrisiko gilt die Dichte des Brustdrisengewebes.




Welche Konsequenzen kann ich aus
dem Ergebnis des Gentests ziehen?

Dieses Kapitel erlautert die drei derzeit zur Verfllgung stehenden praventi-
ven MaBnahmen fur BRCAT- oder BRCA2-Mutationstragerinnen. Diese sind:

» Teilnahme an einem Programm zur intensivierten Friherkennungs-
untersuchung der Brust

» risikoreduzierende Entfernung des Brustdrisengewebes beidseits und
nach Wunsch Wiederaufbau der Brust

» risikoreduzierende Entfernung beider Eierstdcke und Eileiter und
Hormonersatz bis zum 50. Lebensjahr (dem durchschnittlichen Zeitpunkt
des Eintritts in die natdrlichen Wechseljahre)

Welche Bedeutung haben diese drei praventiven MalRnahmen?
Die intensivierte Friiherkennungsuntersuchung der Brust hat das Ziel,
Brustkrebs in einem so fruhen Stadium nachzuweisen, dass er weniger in-
tensiv behandelt werden muss und eine héhere Heilungschance hat. Auch
wenn hierzu noch keine abschlieBenden Daten vorliegen, deutet sich an,
dass dies erreicht werden kann. Auch scheint es wichtig zu sein, welche
Genveranderung vorliegt. So sind die BRCAT-assoziierten Tumoren eher
schnell wachsend und daher erschwert in der Friiherkennung zu entde-
cken, wahrend sich die BRCAZ2-assoziierten Tumoren eher besser in der
Bildgebung darstellen lassen. In Kapitel 3.1 ist die intensivierte Friherken-
nungsuntersuchung detailliert erlautert.

Als Alternative zur Friherkennung steht die risikoreduzierende Entfer-
nung des Brustdriisengewebes zur Verflgung. Diese kann das Auftreten
von Brustkrebs weitestgehend verhindern. Sollte fur Sie eine Entfernung
des Brustdrisengewebes in Frage kommen, stellt sich die Frage nach dem
optimalen operativen Verfahren fir die Drisenentfernung und dem Wie-
deraufbau. Diese hangen aufBer von technischen Aspekten auch von der
ganz individuellen Beschaffenheit der Brust ab, wie z.B. lhrer Brustdrusen-
gréBe und -dichte. Daher kénnen die nachfolgend aufgefthrten Methoden
nur ein Anhaltspunkt sein, um darauf aufbauend lhre individuelle Situation
mit einer erfahrenen Operateurin/einem erfahrenen Operateur genauer zu
besprechen. In Kapitel 3.2 finden Sie dazu detaillierte Informationen.

3.1

Zur Reduktion des Eierstockkrebsrisikos ist die risikoreduzierende
Entfernung des Eierstock- und Eileitergewebes die derzeit einzige
effektive MalBnahme, da es bisher leider keine ausreichend sicheren
Moglichkeiten der Friherkennung von Eierstockkrebs gibt. Auch regelma-
Rige gynakologische oder Ultraschall-Untersuchungen sind nicht effizient.
Da Eierstockkrebs daher oft spat erkannt wird, stellt diese Operation die
wichtigste und am besten belegte praventive MaRnahme dar, die zu einem
nachgewiesenen Uberlebensvorteil fihrt. Genauere Informationen zu
dieser praventiven MaBBnahme finden Sie in Kapitel 3.3.

Lange bestand die Frage, ob eine risikoreduzierende Entfernung

beider Eierstdcke und Eileiter auch das Brustkrebsrisiko von Frauen mit
BRCAI/2-Mutation senken kann. Inzwischen weisen aktuelle Studien-
ergebnisse daraufhin, dass dieser Eingriff bei BRCAI-Mutationstragerinnen
das Brustkrebsrisiko nicht senkt (4, 5). Bei Frauen mit BRCA2-Mutation
kann das Brustkrebsrisiko abnehmen; allerdings wird dieser Effekt, wenn
Uberhaupt, fruhestens funf Jahre nach der Operation sichtbar (5, 6).

Das Programm zur intensivierten
Friherkennungsuntersuchung der Brust

Ziel dieses Programms ist es, eine mogliche Brustkrebserkrankung bei
Frauen mit einem familidren Risiko bereits in einem frihen und damit in
der Regel heilbaren Stadium zu erkennen. Das Risiko, an Brustkrebs zu
erkranken, sinkt jedoch nicht. Es besteht aus einer Kombination von
Kernspintomographie der Brust, Brustultraschall, Mammographie (Ront-
genuntersuchung der Brust) und Tastuntersuchung der Brust durch eine
erfahrene Arztin/einen erfahrenen Arzt sowie Brustselbstuntersuchung
(Tabelle 1). Die Verfahren werden in Abschnitt 3.1.1im Einzelnen vorgestellt.

Tabelle 1:
Aufbau des intensivierten Frilherkennungsprogramms der Brust (18, 19)

Kernspintomographie (MRT) 1x jahrlich ab 25 Jahren
Brustultraschall (Sonographie) alle 6 Monate ab 25 Jahren
Mammographie (Réntgenuntersuchung) alle 1 bis 2 Jahre ab 40 Jahren
Tastuntersuchung (durch Arztin/Arzt) alle 6 Monate ab 25 Jahren
Brustselbstuntersuchung monatlich ab 25 Jahren

2 Ist Brustkrebs in der Familie vor dem 30. Lebensjahr aufgetreten, wird empfohlen, das intensivierte Friherken-
nungsprogramm der Brust 5 Jahre vor dem friihesten Erkrankungsalter in der Familie zu beginnen (18, 19).




» An wen richtet sich das Angebot zur intensivierten

Friherkennungsuntersuchung der Brust?

Das Programm zur intensivierten Friherkennungsuntersuchung der Brust
ist ein spezielles Programm flr Frauen mit BRCAI- oder BRCA2-Mutation
sowie fUr Frauen, die eine Mutation in einem anderen Risikogen fur familia-
ren Brustkrebs tragen. Das Angebot zur Teilnahme kénnen auch Frauen
erhalten, bei denen im Gentest keine Mutation in einem Risikogen gefunden
wurde, die aber aufgrund einer Haufung von Brustkrebs und/oder Eier-
stockkrebs in der Familie ebenfalls eine familidre Belastung tragen. Ob eine
solche familiare Belastung trotz fehlender BRCAI/2-Mutation besteht, wird
im Rahmen der Genbefundbesprechung und Risikoberatung im Zentrum
Familiarer Brust- und Eierstockkrebs mit den Ratsuchenden ausfuhrlich
besprochen.

Nach bisherigen Erkenntnissen werden durch das intensivierte Fruherken-
nungsprogramm die meisten Brustkrebserkrankungen in einem frihen
Stadium festgestellt (20). Ob die Teilnahme an dem intensivierten Friher-
kennungsprogramm die Uberlebenswahrscheinlichkeit tatsachlich erhoht,
ist derzeit wissenschaftlich noch nicht belegt (18).

3.1.0.

» Das Programm zur intensivierten Friherkennung der
Brust ist ein Angebot flur Frauen mit einer familiaren
Belastung fur Brustkrebs, z. B. aufgrund einer erblichen
BRCA1/2-Mutation.

Es sollte nicht mit dem Mammographie-Screening-
Programm verwechselt werden, das alle Frauen im
Alter von 50 bis 69 Jahren alle zwei Jahre zur
Brustkrebs-Friuherkennung in Anspruch nehmen
kénnen (17).

Die Verfahren zur intensivierten Friherkennungsuntersuchung
der Brust

Dieses Kapitel beschreibt die verschiedenen Diagnosemethoden des
intensivierten Fruherkennungsprogramms im Einzelnen und erklart auch,
wie verlasslich die Methoden darin sind, eine Brustkrebserkrankung frih
aufzudecken oder aber auszuschlieBen.

Verlasslichkeit von Untersuchungsmethoden

Wie gut eine Methode darin ist, Brustkrebs sowie den gesunden Zustand
richtig zu erkennen, hangt zum einen von der Methode selbst ab, zum an-
deren auch von anderen Faktoren wie der naturlichen Beschaffenheit des
Brustdrisengewebes in verschiedenen Lebensaltern. Aus diesem Grund
werden fUr die intensivierte Friiherkennung drei bildgebende Verfahren
angewendet: die Kernspintomographie (auch: Magnetresonanztomogra-
phie, MRT), der Brustultraschall und die Mammographie. Diese haben je-
weils unterschiedliche Vorzige bei Frauen in jingerem und alterem Alter
bzw. fUr die Untersuchung von Brustgewebe mit héherer oder niedriger
Gewebedichte.

Sensitivitat

Far die Fruherkennungsuntersuchung von Brustkrebs bei Frauen mit
einer BRCAI/2-Mutation ist es gewlnscht, dass die Untersuchungs-
methode sehr empfindlich (sensitiv) darin ist, alle auffalligen Befunde

zu erfassen, damit keine Erkrankung Ubersehen wird. Dies bezeichnet man
als hohe Sensitivitét.




» Infokasten: Sensitivitat

Sensitivitat (Empfindlichkeit) bezeichnet die Wahrscheinlichkeit, mit der
eine Untersuchungsmethode erkrankte Personen entdeckt. Ziel der hohen
Sensitivitat ist es, alle auffalligen Befunde zu erfassen und somit keine Er-
krankung zu Gbersehen. Im Umkehrschluss bedeutet das: Ergibt eine hoch
sensitive Methode einen unauffalligen Befund, besteht mit hoher Wahr-
scheinlichkeit keine Erkrankung. Ein Nachteil bei sehr hoher Sensitivitat
kann darin bestehen, dass auch verdachtige Befunde entdeckt werden, die
sich im Nachhinein als gutartig herausstellen.

Ein Beispiel: Die Kernspintomographie (MRT) entdeckt als hoch sensitive
Methode mit hoher Verlasslichkeit auffallige Befunde. Nach der weiteren
Abkldrung ist aber nur circa einer von 4 auffalligen Befunden tatsachlich
Brustkrebs. Ein unauffalliger MRT-Befund in der Brust ist dagegen mit sehr
hoher Wahrscheinlichkeit kein Brustkrebs.

Spezifitat

Zugleich soll die Diagnosemethode korrekt erkennen, wenn keine
Erkrankung vorliegt, damit gesunde Personen keine unnétigen weiteren
Untersuchungen oder Behandlungen erhalten. Dies bezeichnet man als
Spezifitat.

» Infokasten: Spezifitat

Spezifitat (Selektivitat) bezeichnet die Wahrscheinlichkeit, mit der eine
Untersuchungsmethode die Nicht-Erkrankten erkennt. Das Ziel der hohen
Spezifitat besteht darin, die Gesunden korrekt zu erkennen und ihnen somit
unnotige Folgeuntersuchungen oder -behandlungen zu ersparen. Im Um-
kehrschluss bedeutet das: Ergibt eine hoch spezifische Methode einen auf-
falligen Befund, besteht ein hoher Verdacht, dass eine Erkrankung vorliegt.

Idealerweise ist ein Friiherkennungsprogramm so zuverlassig, dass sowohl
ein positiver Befund als auch ein negativer Befund der Wahrheit entspre-
chen, also richtig sind. Ein richtig-positiver Befund liegt vor, wenn ein
auffalliger Befund tatsachlich die Erkrankung aufdeckt. Ein richtig-negati-
ver Befund heif3t, dass ein unauffélliger Befund tatsachlich ,nicht-erkrankt”
bedeutet.

Dagegen soll vermieden werden, dass ein gutartiger Befund in der Brust
falschlicherweise als Brustkrebs gedeutet wird (7alsch-positiver Befund).
Denn in diesem Fall werden weitere AbklarungsmaBnahmen veranlasst, die
sich im Nachhinein als unnotig erweisen. Keinesfalls darf eine Brustkrebs-
erkrankung Ubersehen werden, weil der Befund falschlicherweise unauf-
fallig ist, obwohl die Person in Wahrheit erkrankt ist (fa/lsch-negativer
Befund).

A) Kontrastmittelunterstiitzte Kernspintomographie der
Brust

Was ist das?

Die Kernspintomographie ist ein bildgebendes Verfahren, das Magnetfel-
der zur Darstellung der Brust in drei Ebenen einsetzt. Eine andere haufig
genutzte Bezeichnung ist ,Magnetresonanztomographie” (kurz: MRT). Bei
dieser Untersuchung sind Sie keiner Belastung durch Réntgenstrahlung
ausgesetzt. Die MRT-Untersuchung sollte im Idealfall in der zweiten Zyk-
luswoche erfolgen (mdglichst zwischen dem 7. und 14. Tag nach Beginn
der Regelblutung), da die Aufnahmen dann am besten zu beurteilen sind.




Wie funktioniert diese Untersuchung?

Die Untersuchung findet in einer Réhre mit einem Durchmesser von
mindestens 60 Zentimetern statt. Die Enge in der Réhre kann bei manchen
Frauen Beklemmungen und Engegefihle ausldsen. Scheuen Sie sich nicht,
dies anzusprechen, wenn Sie dazu neigen. Sie kdnnen dann vor der Unter-
suchung ein Medikament zur Entspannung erhalten. Fir die Durchflhrung
der Untersuchung werden Sie auf dem Bauch liegend in die Réhre hinein-
gefahren. Die Untersuchung dauert etwa 20 Minuten. Da das MRT sehr laut
ist, erhalten Sie vorab Kopfhérer bzw. Ohrstépsel, die Sie wahrend der
Untersuchung tragen sollten.

Fur eine ausreichende Kontrastverstarkung wird Ihnen beim MRT der Brust
ein gadoliniumhaltiges Kontrastmittel (siehe Kasten) Gber einen Zugang in
eine Vene (z.B. in der Ellenbeuge oder am Handrlcken) gespritzt. In selte-
nen Fallen kann es bei Anwendung dieses Kontrastmittels zu allergischen
Reaktionen kommen. Bei Menschen mit einer ausgepragten Nierenschwa-
che kdnnen zudem in extrem seltenen Einzelfallen nicht rickbildungs-
fahige lebensbedrohliche Ablagerungen in verschiedenen Organen und
insbesondere der Haut auftreten (nephrogene systemische Fibrose) (21).
Deshalb bendtigen Menschen mit einer Nierenerkrankung vor einer
MRT-Untersuchung mit Kontrastmittel eine Bestimmung der Nierenwerte
(Kreatininwerte). Menschen ohne Nierenerkrankung benoétigen dies nicht.
Auch Metall am oder im Kérper kann zu Nebenwirkungen und Bildstorun-
gen am Gerat fuhren.

Wenn Sie Tragerin eines Herzschrittmachers, Defibrillators oder Cochlea-
implantates (Horprothese) sind, sollte Ihre Arztin/Ihr Arzt vor der Untersu-
chung Uberprufen, ob diese Untersuchung bei Ihnen durchgefthrt werden
kann. Bei Personen mit gro3flachigen Tatowierungen im Bereich des
Oberkorpers kann es in seltenen Fallen zu oberflachlichen Verbrennungen
kommen, da diese Spuren von Metallen enthalten.

» Infokasten: Gadoliniumhaltige Kontrastmittel bei der

MRT-Untersuchung

Gadoliniumhaltiges Kontrastmittel ist in der Offentlichkeit stark diskutiert
worden. Dies hangt mit einem Beschluss des Bundesinstituts fur Arzneimit-
tel und Medizinprodukte (BfArM) zusammen, die Zulassung bestimmter
gadoliniumhaltiger Kontrastmittel wegen maglicher Ablagerungen im
Gehirn und anderen Geweben ruhen zu lassen. Hierbei handelt es sich um
so genannte lineare Kontrastmittel (Gadodiamid, Gadopentetsaure und
Gadoversetamid).

Modernere so genannte makrozyklische Kontrastmittel (Gadobutrol,
Gadotersaure und Gadoteridol) sind weiterhin erlaubt und werden bereits
seit Jahren in den spezialisierten Zentren des Deutschen Konsortiums
Familiarer Brust- und Eierstockkrebs ausschlieBlich verwendet. Zur weiteren
Klarung werden derzeit Studien durchgefuhrt.

Wie grof3 ist der Nutzen?

Im Rahmen der intensivierten Friherkennung wird die MRT-Untersuchung
ab dem 25. Lebensjahr jahrlich eingesetzt. Bei Frauen dieser Altersgruppe
ware eine Mammographie zur Friherkennung nicht sinnvoll, da die Brust
bei jungen Frauen aufgrund des dichten Drisengewebes mit der Mammo-
graphie haufig nicht ausreichend gut beurteilt werden kann.

Hohe Sensitivitat

Die MRT-Untersuchung ist eine sehr empfindliche Untersuchungsmethode
mit hoher Sensitivitat. Sie ist besonders bei Frauen mit dichtem Drusen-
gewebe geeignet, Brustkrebs frih zu diagnostizieren. Die hohe Empfind-
lichkeit fuhrt dazu, dass bei durchschnittlich 10 von 100 Untersuchungen
ein auffalliger Befund vorliegt. Zur genaueren Beurteilung des auffalligen
Befundes werden dann weitere MaBnahmen durchgefuhrt. So werden z.B.
zusatzlich eine erfahrene Kollegin bzw. ein erfahrener Kollege zur Befun-
dung herangezogen. Es werden Voraufnahmen angefordert, zusatzlich
Mammographie- oder Ultraschalluntersuchungen durchgefuhrt oder eine
Gewebeprobe entnommen. Diese Zusatzuntersuchungen lésen bei vielen
Frauen Angste aus. Allerdings stellt sich der Krebsverdacht spater bei
circa 75 von 100 Frauen als unbegrindet heraus (falsch-positiver Befund)
(20, 22).




Die Zentren des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstock-
krebs fuhren seit Uber 10 Jahren das intensivierte Fruherkennungs-
programm durch und verfligen damit Uber die weltweit groBte und
verlasslichste Datenmenge zum Thema falsch-positive Befunde - also
Befunde, die gutartig sind, aber falschlicherweise als Brustkrebs gedeutet
werden (20).

Aufgrund der hohen Empfindlichkeit der Untersuchungsmethode ist ein
unauffalliger MRT-Befund im Rahmen der intensivierten Fruherkennungs-
untersuchung der Brust mit einer sehr hohen Zuverlassigkeit von 99,5 bis
99,6 Prozent richtig (richtig-negativer Befund). Das bedeutet, dass bei 100
unauffalligen Befunden in durchschnittlich 99,5 bis 99,6 Fallen tatsachlich
kein Brustkrebs vorliegt® (20).

» Diagnose in frihem Stadium

Es gibt gute wissenschaftliche Hinweise, dass die MRT-Untersuchung im
Rahmen des Programms zur intensivierten Friherkennungsuntersuchung
Brustkrebserkrankungen in einem friihen Stadium entdecken kann und
durch fruhzeitig eingeleitete MaBnahmen bei BRCAI/2-Mutationstragerin-
nen das metastasenfreie Uberleben verlangert wird (19, 23, 24, 25).

Welche Ergebnisse sind bei der jahrlichen MRT-Untersuchung
ZU erwarten?

Welche Ergebnisse Frauen mit einer Mutation im BRCAT- oder BRCA2-Gen
durch die jahrliche MRT-Untersuchung im Rahmen der intensivierten
Friherkennungsuntersuchung erhalten, geht aus einer grof3en wissen-
schaftlichen Studie der Zentren des Deutschen Konsortiums Familiarer
Brust- und Eierstockkrebs hervor. Darin wurden unter anderem die Unter-
suchungsbefunde von 1552 Frauen ohne Brustkrebs, die eine Mutation im
BRCAT- oder BRCA2-Gen tragen, Gber 10 Jahre erfasst und ausgewertet.
Sie erhielten insgesamt 4474 MRT-Untersuchungen (20).

3 Der errechnete negative pradiktive Wert bezogen auf MRT-Untersuchungen betragt bei
BRCAIT-Mutationstragerinnen 99,5 %, bei BRCA2-Mutationstragerinnen 99,6 % (20).

Frauen mit BRCAI-Mutation

Zeigt die erste MRT-Untersuchung, dass kein Brustkrebs vorliegt, folgt je-
des Jahr eine erneute MRT-Untersuchung. In den weitaus meisten Fallen
ergibt das jahrliche Folge-MRT, dass kein Brustkrebs vorliegt (bei 967 von
1000 MRT-Untersuchungen).

Abbildung 5:

1000 MRT-Untersuchungen bei BRCAI-Mutationstragerinnen

896 MRT-Befunde 104 MRT-Befunde
sind unauffallig sind auffallig und erfordern
weitere Untersuchungen

In 4 Fallen 892 MRT-Befunde In 75 In 29 Fallen
besteht sind unauffallig und es Fallen wird die

Brustkrebs besteht kein Brustkrebs kein Diagnose Brust-

Brustkrebs krebs gestellt

Bei 967 von 1000 jahrlichen MRT-Untersuchungen besteht kein Brustkrebs.

Erlauterung:

> Bei Frauen mit BRCAT-Mutation zeigt das jahrliche MRT in 896 von 1000 Féllen ein
unauffalliges Ergebnis. Das bedeutet fur die allermeisten Frauen eine Erleichterung,
denn der Befund ist in 892 Fallen wahr und es besteht kein Brustkrebs. Lediglich 4 von 896
unauffalligen MRT-Befunden sind nicht richtig und es besteht doch Brustkrebs. Diese 4
MRT-Befunde sind falsch-negativ.

> In104 von 1000 jahrlichen Folge-MRTs ist das Ergebnis auffallig. Die weitere Abklarung
ergibt jedoch in 75 der 104 auffalligen Befunde keinen Brustkrebs. Diese 75 Befunde waren
also falsch-positiv. Das bedeutet: In rund 3 von 4 Fallen (73 %) stellt sich der zunachst
auffallige Befund im Nachhinein als gutartig heraus.

» Bei 29 der 104 der auffalligen MRT-Befunde bestatigt sich der Verdacht auf Brustkrebs.
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Frauen mit BRCAZ-Mutation

Zeigt die erste MRT-Untersuchung, dass kein Brustkrebs vorliegt, folgt
jedes Jahr eine erneute MRT-Untersuchung. In den weitaus meisten Fallen
ergibt das jahrliche Folge-MRT, dass kein Brustkrebs vorliegt (bei 977 von
1000 MRT-Untersuchungen).

Abbildung 6:

1000 MRT-Untersuchungen bei BRCA2-Mutationstragerinnen

88 MRT-Befunde
sind auffallig und erfordern
weitere Untersuchungen

912 MRT-Befunde
sind unauffallig

In 4 Fallen 908 MRT-Befunde In 69 In 19 Fallen
besteht sind unauffallig und es Fallen wird die
Brustkrebs besteht kein Brustkrebs kein

Diagnose Brust-
Brustkrebs krebs gestellt

Bei 977 von 1000 jahrlichen MRT-Untersuchungen besteht kein Brustkrebs.

Erlduterung:

» Bei Frauen mit BRCA2-Mutation zeigt das jahrliche MRT in 912 von 1000 Fallen ein
unauffalliges Ergebnis. Das bedeutet fur die allermeisten Frauen eine Erleichterung,
denn der Befund ist in 908 Fallen wahr und es besteht kein Brustkrebs. Lediglich 4 von 912
unauffalligen MRT-Befunden sind nicht richtig und es besteht doch Brustkrebs. Diese 4
MRT-Befunde sind falsch-negativ.

> In 88 von 1000 jahrlichen Folge-MRTs ist das Ergebnis auffallig. Die weitere Abklarung
ergibt jedoch in 69 der 88 auffalligen Befunde keinen Brustkrebs. Diese 69 Befunde waren
also falsch-positiv. Das bedeutet: In gut 3 von 4 Fallen (78 %) stellt sich der zunachst
auffallige Befund im Nachhinein als gutartig heraus.

» Bei19 der 88 auffalligen MRT-Befunde bestatigt sich der Verdacht auf Brustkrebs.

B) Brustultraschall

Was ist das?

Bei einer Ultraschalluntersuchung (Sonographie) der Brust werden mit
Hilfe von Schallwellen Schnittbilder des Brustgewebes angefertigt. Dabei
kédnnen gutartige Befunde mit einer hohen Wahrscheinlichkeit von bdsarti-
gen Befunden abgegrenzt werden. Allerdings hangt die Qualitat der Ultra-
schalluntersuchung stark von der Erfahrung des Untersuchers und der
Qualitat des Ultraschallgerats ab.

In den spezialisierten Zentren des Deutschen Konsortiums Familiarer
Brust- und Eierstockkrebs werden diese Untersuchungen seit tber 10 Jah-
ren durchgefthrt und es bestehen eine gro3e Erfahrung sowie die Ausstat-
tung mit der aktuellsten Gerategeneration. Trotzdem kann es auch bei
diesem Untersuchungsverfahren zu falsch-positiven Untersuchungsbefun-
den kommen, bei denen eine gutartige Veranderung falschlicherweise als
krebsverdachtig bewertet wird. Im Rahmen von so genannten ,radiologi-
schen Konferenzen® werden auffallige Untersuchungsbefunde im Ultra-
schall (sowie in den anderen bildgebenden Verfahren) diskutiert und mit
den Ergebnissen in anderen bildgebenden Verfahren (MRT und Mammo-
graphie) abgeglichen. Das Verfahren hat keine bekannten Risiken oder
Nebenwirkungen.

Wie funktioniert diese Untersuchung?

Zunachst wird auf die Brust und in die Achselhdhlen ein (eventuell kuhles)
Gel aufgetragen. Dies empfinden manche Frauen als unangenehm.
AnschlieBend fahrt Ihre Arztin/Ihr Arzt die zu untersuchenden Bereiche
der Brust mit einem Schallkopf systematisch ab. Die Untersuchung ist in
der Regel schmerzfrei. Bei dichtem Brustdrisengewebe kann der mogli-
cherweise starkere Druck auf die Brust als unangenehm empfunden
werden. Sie kdnnen die Untersuchung auf Wunsch auf dem Bildschirm
mitverfolgen.

Wie grof3 ist der Nutzen?

Im Rahmen der intensivierten Friherkennung wird die Ultraschallunter-
suchung ab dem 25. Lebensjahr eingesetzt und in der Regel alle 6 Monate
durchgefuhrt. Sie dient als Erganzung zum MRT.

Von allen Brustkrebserkrankungen, die im Rahmen der intensivierten
Friherkennung in den Zentren des Deutschen Konsortiums bei Frauen mit
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BRCAI/2-Mutation diagnostiziert wurden, waren im Ultraschall ungefahr
59 Prozent sichtbar, wahrend rund 81 Prozent im MRT gesehen wurden
(20). Weniger als 2 Prozent der Brustkrebserkrankungen wurden aus-
schlieBlich im Brustultraschall entdeckt (20).

Mittels Ultraschall kann dichtes Brustdrisengewebe bei jungen Frauen
besser beurteilt werden und zur raschen Abklarung von z.B. Zysten oder
Fibroadenomen beitragen. Ein weiterer Vorteil des Ultraschalls ergibt sich
fur Befunde, die gleichzeitig im MRT und im Ultraschall auffallig erscheinen
und mit einer Gewebeprobe (per Nadelbiopsie, siehe dazu Kapitel 3.1.3)
abgeklart werden sollen. In diesen Fallen kann die Nadelbiopsie mit weni-
ger Aufwand Ultraschall-gestutzt erfolgen. Diese ist unkomplizierter und
schneller durchflhrbar als eine MRT-gestUtzte Nadelbiopsie.

C) Mammographie

Was ist das?

Die Mammographie ist eine Rdntgenuntersuchung der Brust, bei der beide
Bruste in zwei Ebenen (horizontal und diagonal) mittels Réntgenstrahlen
untersucht werden. Die Mammographie erlaubt es, neben auffalligen Be-
funden (Herdbefunde) in der Brust auch mit Mikrokalk einhergehende
Brustkrebsvorstufen (ductales carcinoma in situ, DCIS) zu erkennen. Diese
Form der Brustkrebsvorstufen findet man bei BRCAT-Mutationstragerinnen
erheblich seltener als bei Frauen mit BRCA2-Mutation (23, 26).

Wie funktioniert diese Untersuchung?

Bei einer Mammographie wird die Brust in dem Untersuchungsgerat
kurzfristig zwischen zwei Plexiglasplatten eingespannt. Die Kompression
der Brust ist notwendig, um das Brustgewebe besser beurteilen zu kdnnen.
Einige Frauen erleben den Druck auf die Brust als unangenehm, manche
empfinden dabei Schmerzen.

Wie grof3 ist der Nutzen?

Die Mammographie ist eine wirksame Methode zur Friiherkennung von
Brustkrebs, deren Nutzen bei jingeren Frauen mit dichtem Brustdrisen-
gewebe jedoch geringer ist (23). Im Rahmen der intensivierten Frih-
erkennung wird Frauen mit einer BRCAI/2-Mutation die Mammographie ab
dem 40. Lebensjahr alle 1 bis 2 Jahre als Erganzung zum MRT angeboten.
Ab dem 40. bis 50. Lebensjahr beginnt meist der Umbau des Brust-

drisengewebes in weniger dichtes Fettgewebe. Dadurch wird die Mammo-
graphie in der Regel besser beurteilbar und der Nutzen Gberwiegt das
Strahlenrisiko.

In den Zentren des Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eier-
stockkrebs waren bei Frauen mit BRCA]/2-Mutation rund 44 Prozent der
Krebserkrankungen in der zusatzlichen Mammographie erkennbar, wah-
rend rund 81 Prozent im MRT diagnostiziert wurden (20). Knapp 4 Prozent
aller Brustkrebserkrankungen wurden ausschlie3lich in der Mammographie
gesehen (20).

» Infokasten: Strahlenbelastung

Die Mammographie ist eine Rontgenuntersuchung. Daher sorgen sich
manche Frauen wegen der méglichen Strahlenbelastung. Mit der flachen-
deckenden Einfuhrung der digitalen Mammographie hat sich die Strahlen-
belastung durch die Mammographie generell reduziert. Dennoch ist es sel-
ten moglich, dass vereinzelt Brustkrebserkrankungen infolge wiederholter
Mammographien entstehen kdnnen (27). Bei Frauen mit einer
BRCAI/2-Mutation werden im Rahmen der intensivierten Friherkennung
der Brust ab dem 40. Lebensjahr Mammographien durchgefthrt. Sie sind
daher insgesamt einer hoheren Strahlenbelastung ausgesetzt als Frauen
der Allgemeinbevolkerung, die im Alter ab 50 Jahren bis zum 69. Lebens-
jahr am regularen Mammographie-Screening-Programm teilnehmen.

D) Tastuntersuchung der Brust durch die Arztin/den Arzt

Im Rahmen des Programms zur intensivierten Friherkennungsunter-
suchung der Brust wird eine erfahrene Arztin oder ein erfahrener Arzt
halbjahrlich Ihre Brust und die Lymphknoten in der Achselhdhle sowie
unterhalb und oberhalb des Schlisselbeins abtasten. Durch eine Tast-
untersuchung lassen sich jedoch kleinere Tumoren (bis zu 2 Zentimeter im
Durchmesser) nicht sicher erkennen (28).

» Die alleinige Tastuntersuchung der Brust ist nicht ge-

eignet, Brustkrebs im Frihstadium zu diagnostizieren.




E) Tastuntersuchung der Brust durch Sie selbst

Eine Arztin oder ein Arzt wird Sie darin einweisen, wie Sie die Selbstunter-
suchung der Brust durchfihren kénnen, wenn Sie dies mdchten. Manche
Frauen entscheiden sich gegen die Selbstuntersuchung, weil sie durch
mogliche Tastbefunde, die sich im gutartigen Brustgewebe in Abhangig-
keit vom Menstruationszyklus immer wieder ergeben kdnnen, beunruhigt
sind. Diese Frauen kdnnen sicherer werden, wenn sie die Selbstuntersu-
chung regelmaBig (z.B. jeden Monat einmal) und zum selben Zeitpunkt,
am besten circa eine Woche nach dem Beginn der letzten Regelblutung,
vornehmen. Zu dieser Zeit ist das Brustdriisengewebe weicher, weniger
knotig und leichter abzutasten als an den anderen Tagen im Zyklus. Wenn
Sie die Selbstuntersuchung der Brust regelmafig durchfiihren, werden Sie
erfahrener mit der Methode werden und kdnnen ein Gespur fur Verande-
rungen lhrer Brust entwickeln.

Was bedeutet es, wenn Sie eine Veranderung tasten?

Bei den meisten Verdickungen, die Sie ertasten, handelt es sich nicht um
bosartige Tumoren oder Krebs. Ublicherweise tasten Sie normales Brust-
drusengewebe und gutartige Befunde wie Zysten oder gutartige Neubil-
dungen (Fibroadenome). Veranderungen, die Sie feststellen, die bestehen
bleiben und sich moglicherweise vergroBern, sind aber grundsatzlich auf-
fallig. Das Gleiche gilt fur Verhartungen und Verdnderungen in der Form
der Brust, wie z.B. Dellen oder Einziehungen oder Veranderungen der
Brustwarze, Absonderungen aus der Brustwarze und gerotete Stellen oder
Juckreiz. Bei solchen Auffalligkeiten sollten Sie das Zentrum, in dem Sie
betreut werden, zur weiteren Abklarung aufsuchen. Vergessen Sie nicht,
auch die Achselhdhlen abzutasten. Die dort befindlichen Lymphknoten
kdnnten vergréBert sein oder schmerzen. Dies tritt Ublicherweise voruber-
gehend bei Erkaltungen oder Entzindungen auf. Bestehen die Beschwer-
den jedoch fort, sollten Sie eine Facharztin/einen Facharzt aufsuchen.

» Infokasten: Wie kann die Selbstuntersuchung helfen?

Die Brustselbstuntersuchung ist kein Ersatz fUr die regelmaBige Teilnahme
an den Ultraschalluntersuchungen, Mammographien und MRT-Untersu-
chungen der Brust, die Ihnen im Rahmen der intensivierten Friherkennung
angeboten werden. Obwohl die Wirksamkeit der Brustselbstuntersuchung
wissenschaftlich nicht belegt ist, méchten wir Sie trotzdem dazu ermutigen,
diese einfache Methode regelmaBig durchzufihren, da Sie dadurch fur et-
waige Veranderungen in der Brust sensibilisiert werden.

Weitere Informationen, wie Sie die Selbstuntersuchung der Brust
durchfthren sollten, finden Sie unter:

» https:/www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/basis-
informationen-krebs/krebsarten/brustkrebs/frueherkennung/
selbstuntersuchung-der-brust.html




3.1.2. Uberblick: Vor- und Nachteile der einzelnen MaBnahmen des
Programms zur intensivierten Friherkennungsuntersuchung
der Brust
Tabelle 2 fasst die Vor- und Nachteile der verschiedenen MaBnahmen
zusammen:

Tabelle 2:

Vor- und Nachteile der einzelnen MaBnahmen des intensivierten
Fritherkennungsprogramms der Brust fiir Frauen mit einer BRCAI/2-Mutation

Verfahren

Kernspintomo-
graphie
(MRT)

> Beurteilbarkeit von dichtem
Brustdrisengewebe bei jungen
Frauen

> Ein unauffalliges Untersuchungs-

ergebnis ist in Uber 99 von 100 Fallen

richtig

Das spricht dafur Das spricht dagegen

> Rund 10 von 100 Untersuchungen
ergeben einen Befund, der zu einer
weiteren Abklarung fuhrt, z. B.
zusatzlicher Ultraschall bis hin zur
Entnahme einer Gewebeprobe
mittels Nadelbiopsie

» Ein auffalliges Untersuchungsergebnis

ist wenig verlasslich, da es sich nach

weiterer Abklarung nur in etwa jedem

vierten Fall (22 % bis 27 %) als richtig
erweist.

Beispiel: Wird eine Auffalligkeit mit
Verdacht auf Brustkrebs per Nadel-

biopsie abgeklart, ergibt circa eine von

4 Biopsien die Diagnose Brustkrebs
» Sehr selten sind allergische

Reaktionen nach Injektion des

Kontrastmittels moglich

Brustultraschall
(Sonographie)

> Verbesserte Beurteilbarkeit von
dichtem Brustdrisengewebe bei
jungen Frauen (rasche Abklarung
von z.B. Zysten, Fibroadenomen)
ohne Strahlenbelastung

» Vergleichsweise unkomplizierte
Durchfthrung von ultraschall-
gesteuerten Nadelbiopsien

» Keine Nebenwirkungen

» Die Qualitat des Ergebnisses
hangt stark von der Erfahrung
des Untersuchers und der
Geratequalitat ab

Mammographie

> Sicherer Nachweis von Mikrokalk,

» Belastung mit Rontgenstrahlung

(Réntgenunter- der mit einer Brustkrebsvorstufe
suchung) einhergehen kann
Tastuntersuchung > Unkompliziert » Kein Zusatznutzen im Rahmen

(durch Arztin/
Arzt)

> Keine Nebenwirkungen

der intensivierten Friherkennung

Brustselbst-
untersuchung
(durch Sie selbst)

> Unkompliziert

> Sensibilisiert fur Veranderungen der
eigenen Brust

» Keine korperlichen Nebenwirkungen

> Kein Zusatznutzen im Rahmen
der intensivierten Friherkennung
» Erzeugt bei manchen Frauen Angst

3.1.3. Weitere Abklarung eines auffalligen Befundes

Die Bilder, die bei der Mammographie, einer Ultraschall- oder einer
MRT-Untersuchung der Brust entstehen, werden von speziell daflr ausge-
bildeten Arztinnen/Arzten im Vergleich beurteilt. Dennoch kommt es vor,
dass eine auffallige Stelle nicht eindeutig als gut- oder bdsartig eingeord-
net werden kann. In solchen Fallen wird entweder eine Kontrolluntersu-
chung nach einem definierten Zeitabstand oder eine feingewebliche Un-
tersuchung (histologische Untersuchung) empfohlen. Bei letzterer wird aus
dem auffalligen Brustdrisengewebe eine winzige Gewebeprobe unter ort-
licher Betaubung entnommen und unter dem Mikroskop auf Krebszellen
hin untersucht. Bei der sehr sensitiven (empfindlichen) MRT-Untersuchung
werden bei BRCAI/2-Mutationstragerinnen im Schnitt 10 von 100 Befun-
den als auffallig eingestuft und es wird eine weitere Abklarung mit einer
Gewebeentnahme (Biopsie) empfohlen.

» Ein auffalliger MRT-Befund sollte Sie zunachst nicht zu
sehr beunruhigen. Es ist wichtig, dass Sie das Ergebnis
der Biopsie abwarten, weil sich 3 von 4 Nadelbiopsien,

die aufgrund eines auffalligen MRT-Befundes zur
Abklarung erfolgen, im Nachhinein als gutartig heraus-
stellen.

Wie lauft die Entnahme einer Gewebeprobe ab?

Eine Gewebeprobe kann in der Regel unter ortlicher Betaubung ambulant
entnommen werden. Die beiden in Frage kommenden Verfahren sind die so
genannte Stanz- und die Vakuumbiopsie. Bei beiden Verfahren werden Ge-
webeproben mit einer Hohlnadel entnommen (Nadelbiopsie). Diese gelangt
durch eine etwas groBere Fuhrungskanule sicher an die richtige Stelle der
Brust. Der verdachtige Gewebebereich muss mit der Biopsienadel getroffen
werden. Hierzu wird die Gewebeentnahme in der Regel unter Kontrolle mit
dem jeweiligen bildgebenden Verfahren durchgefthrt, mit dem auch der
Befund urspringlich diagnostiziert wurde oder welches am einfachsten
anzuwenden ist (in absteigender Reihenfolge: Ultraschall, Mammographie,
MRT). In seltenen Fallen kann ein Befund gegebenenfalls nicht per Nadel-
biopsie abgeklart werden, z.B. weil der auffallige Bereich zu nahe am Brust-
korb gelegen ist. Dann wird der auffallige Bereich in dem jeweiligen diagnos-
tischen Verfahren zuerst mit einem feinen Draht markiert und anschlieBend
im Rahmen einer offenen Biopsie unter Vollnarkose gezielt entfernt.




3.2.

» Infokasten: Bei jedem FrUherkennungstermin auch

Vorbefunde wichtig

Bringen Sie zu jeder Friherkennungsuntersuchung alle Vorbefunde mit,
soweit sie nicht im durchfuhrenden Zentrum bereits vorhanden sind. Durch
den Vergleich mit Voraufnahmen lassen sich aktuelle Aufnahmen besser
beurteilen. Dadurch kann eventuell eine weitere Abklarung, z.B. eine
Biopsie, vermieden werden.

Im Rahmen des Programms zur intensivierten Friiherkennungsuntersu-
chung der Brust erhalten Frauen mit einer BRCAI/2-Mutation halbjahrliche
Untersuchungen in einer spezialisierten Einrichtung. In dem Programm
werden 2 oder 3 bildgebende Untersuchungsverfahren angewendet.

Durch die engmaschige Uberwachung werden die meisten Brustkrebs-
erkrankungen in einem frilhen Stadium diagnostiziert, in dem gute
Chancen auf eine Heilung bestehen.

Die Teilnahme am intensivierten Friherkennungsprogramm der Brust
kann auch Nachteile mit sich bringen, z.B. falsch-positive Befunde, die sich
nach weiterer Abklarung als gutartig herausstellen.

Das Friherkennungsprogramm ist keine Vorbeugung im Sinne einer Pro-
phylaxe. Es kann das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, nicht reduzieren.

Die risikoreduzierende Entfernung beider Briste und
Brustwiederaufbau

Die wirksamste Methode, das Risiko einer Brustkrebserkrankung zu sen-
ken, ist die risikoreduzierende beidseitige Entfernung des Brustdrisenge-
webes (risikoreduzierende bilaterale Mastektomie). Mit diesem Verfahren
lasst sich das Risiko, im Laufe des Lebens an Brustkrebs zu erkranken, von
circa 70 Prozent auf circa 5 Prozent reduzieren (29). Abbildung 7 zeigt das
Erkrankungsrisiko ohne und nach beidseitiger Brustdrisenentfernung
sowie in der Allgemeinbevélkerung.

Das bedeutet:

» Ohne die risikoreduzierende Entfernung beider Briste erkranken bis
zum Alter von 80 Jahren durchschnittlich 70 von 100 Frauen mit einer
BRCAI/2-Mutation an Brustkrebs.

> Nach einer beidseitigen Brustdrisenentfernung entwickeln nur noch
durchschnittlich 5 von 100 Mutationstragerinnen im Laufe des Lebens
Brustkrebs. Das Erkrankungsrisiko ist nach dem Eingriff sogar niedriger
als das von Frauen der Allgemeinbevélkerung, von denen durchschnitt-
lich 12 von 100 im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs erkranken. Fur
Frauen mit BRCAT-Mutation konnte durch eine wissenschaftliche Studie
gezeigt werden, dass die risikoreduzierende beidseitige Brustdrisen-
entfernung einen Uberlebensvorteil mit sich bringt (3).

Fur Deutschland gibt es bislang keine genauen Angaben, bei wie vielen
Frauen mit einer BRCAT- oder BRCA2-Mutation eine risikoreduzierende
beidseitige Brustdrisenentfernung vorgenommen wurde. Weder die
Krebsregister noch die Daten der Deutschen Krebsgesellschaft kdnnen
hierzu Angaben machen (30). Die Erfahrungen im Deutschen Konsortium
Familiarer Brust- und Eierstockkrebs sagen, dass vermutlich etwa 30 bis
40 Prozent der Frauen die risikoreduzierende Brustoperation durchfiihren
lassen, wobei es jedoch deutliche regionale Schwankungen geben kann

(3.

Abbildung 7:
Brustkrebsrisiko fiir Frauen mit BRCA1/2-Mutation ohne und nach einer
beidseitigen risikoreduzierenden Entfernung des Brustdriisengewebes

(10,11, 29)
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Sollten Sie Uber eine risikoreduzierende Brustentfernung nachdenken,
stellt sich die Frage, in welchem Alter diese flr Sie am sinnvollsten ist.
Im Anhang dieser Entscheidungshilfe ist das durchschnittliche 10-Jah-
res-Brustkrebsrisiko von bisher nicht an Brustkrebs erkrankten Frauen mit
BRCAI-Mutation (Anhang 1, Kapitel 6) bzw. mit BRCA2-Mutation (An-
hang 2, Kapitel 6) in Abhangigkeit vom aktuellen Lebensalter abgebildet.

Man erkennt, dass Frauen mit BRCAT- oder BRCA2-Mutation bis zum Alter
von 20 Jahren kein erhéhtes Brustkrebsrisiko haben. Dann steigt das Risiko
an. So haben Frauen mit BRCAT-Mutation, die 31 bis 40 Jahre alt und bisher
gesund sind, ein 10-Jahres-Brustkrebsrisiko von circa 23 Prozent, das heift,
etwa 23 von 100 Frauen erkranken in den kommenden 10 Jahren an Brust-
krebs. Fur Frauen mit BRCA2-Mutation in diesem Alter liegt das 10-Jah-
res-Brustkrebsrisiko bei 11 Prozent. Im Alter von 41 bis 50 Jahren haben
Frauen mit BRCAT- oder BRCAZ2-Mutation ein 10-Jahres-Brustkrebsrisiko
von ungefahr 28 Prozent.

Die Daten in Anhang 1Tund 2 kénnen Sie heranziehen, um ausgehend von
Ihrem derzeitigen Alter herauszufinden, inwieweit eine risikoreduzierende
Brustdrisenentfernung Ihrem SicherheitsbedUrfnis entsprechen wirde
und fur Sie sozusagen ,rechtzeitig” ware.

» Wenn Sie eine risikoreduzierende Brustdrisenentfer-

nung planen, werden noch weitere Fragen aufkommen,
die Sie vor Entscheidungen stellen:

~

Welche operative Methode ist fur mich die richtige?

Soll ausschlieBlich das Brustdrisengewebe entfernt werden, Brusthaut
und Brustwarzen aber erhalten bleiben (brustwarzenerhaltende
(mamillensparende) Mastektomie bzw. aus dem Englischen:
nipple-sparing-mastectomy, NSM)?

~

Sollen das Brustdrisengewebe und die Brustwarze entfernt werden
(hautsparende Mastektomie, skin-sparing-mastectomy, SSM)?

~

Sollen das Brustdriisengewebe und die Brusthaut inklusive Brustwarze
vollstandig entfernt werden (einfache Mastektomie, simple mastectomy)?

Mdchte ich die Brust wiederaufbauen lassen?

~

Bevorzuge ich bei einem Brustwiederaufbau Eigengewebe oder
Brustimplantate?

~

Sollen im Falle einer Entfernung der Brustwarzen diese rekonstruiert wer-
den, z.B. durch Gewebetransplantation oder mittels Tatowierung?

~

Mit welchen Einschrankungen muss ich mittelfristig oder auch langfristig
rechnen?

Wie lange dauert es, bis ich wieder arbeiten oder meinen alltaglichen
Verpflichtungen nachgehen kann?

Wer Ubernimmt die Kosten?

Auf den folgenden Seiten finden Sie Informationen zu diesen Aspekten.
Diese Informationen sind als Orientierungshilfe gedacht. Sollten Sie sich fur
das eine oder andere Verfahren entscheiden, ist es wichtig, dass Sie sich
ausfuhrlich von der durchfuhrenden Arztin/dem durchfiihrenden Arzt
beraten lassen. Ebenso kdnnen Sie das Angebot von Betroffenen im
BRCA-Netzwerk e.V. - Hilfe bei familiaren Krebserkrankungen zum Aus-
tausch annehmen. Kontaktinformationen, unter anderen zu den értlichen
Gesprachskreisen, finden Sie auf der Homepage der Selbsthilfe:

> www.brca-netzwerk.de




3.2.1. Die Formen der Mastektomie
In diesem Kapitel moéchten wir Sie Uber die grundlegenden Mdglichkeiten
der beidseitigen risikoreduzierenden Brustdrisenentfernung (Mastekto-
mie) informieren. Man unterscheidet im Wesentlichen drei Formen der
Mastektomie (32):

» die brustwarzenerhaltende (mamillensparende) Mastektomie
» die hautsparende Mastektomie und

» die einfache Mastektomie

Welches Verfahren bei lhnen angewendet wird, bedarf einer individuellen
Beratung durch Ihre Operateurin bzw. Ihren Operateur unter BerUcksichti-
gung lhrer persénlichen Winsche nach Abwagung von Risiken und Még-
lichkeiten. Bei allen drei Formen der Mastektomie ist ein Wiederaufbau der
Brust mdglich. Dies kann in der gleichen Operation erfolgen, in der die
Brustdrisen entfernt werden. Alternativ kann der Brustwiederaufbau zu
einem spateren Zeitpunkt erfolgen oder der Brustwiederaufbau kann
unterbleiben. Fur den Wiederaufbau der Brust gibt es unterschiedliche
Verfahren, die im Abschnitt 3.2.2 genauer beschrieben werden.

» Infokasten: Wie sieht die Brust nach einer

risikoreduzierenden Brustdrisenentfernung aus?

Wenn Sie sich ein genaueres Bild zu den méglichen Ergebnissen der
verschiedenen Formen der Brustdrisenentfernung mit oder ohne Brust-
wiederaufbau machen méchten, sprechen Sie bitte lhre Brustchirurgin bzw.
Ihren Brustchirurgen bei dem Beratungsgesprach darauf an. Lassen Sie sich
zu den unterschiedlichen Operationsformen und maglichen Operationser-
gebnissen ausfuhrlich beraten und scheuen Sie sich nicht, alle Fragen
anzusprechen, die Ihnen auf dem Herzen liegen. Auch der Kontakt zu
Frauen, die den Eingriff bereits vornehmen lieBen, kann hilfreich sein.

Einen weiteren Einblick in das Erfahrungswissen betroffener Frauen bietet
auch der Bildband ,,ANSICHTSSACHE. Wissen und Entscheidungen bei
familidrem Brust- und Eierstockkrebs®, der Uber das BRCA-Netzwerk
bezogen werden kann. Das kann Sie zusatzlich darin unterstitzen, die fur
Sie am besten passendeEntscheidung zu finden.

Brustwarzenerhaltende (mamillensparende) Mastektomie

Welches Gewebe wird entfernt?

Bei diesem Verfahren wird das Brustdriisengewebe weitestgehend
entfernt. Die Brusthaut und die Brustwarze mit dem Brustwarzenvorhof
(Mamillen-Areolen-Komplex, MAK) bleiben hingegen erhalten. Uber
welche Schnittfuhrung (Operationstechnik) das Gewebe entfernt wird,
hangt von der GroBRe und Form der Brust ab. Eine sehr gro3e und/oder
hangende Brust wird man beispielsweise in der gleichen Operation
verkleinern. Mitunter ist auch eine moderate BrustvergroBerung denkbar.
Die Schnittfuhrung wird individuell festgelegt.

Wie erfolgt der Brustwiederaufbau?

Wird der Hautmantel der Brust erhalten, wird in der gleichen Operation
der Wiederaufbau durchgefihrt. Dies kann mit Brustimplantaten oder
einem Gewebedehner (Expander) und in der Folge mit Eigengewebe
erfolgen. Ein Expander wird dann verwendet, wenn der Hautmantel gege-
benenfalls vergréBert werden soll, um ein gréBervolumiges Implantat ein-
zulegen oder aber, wenn in einem zweiten Schritt ein Aufbau mit Eigenge-
webe geplant ist. Weitere Informationen finden Sie in Kapitel 3.2.2.

Wie andert sich das Brustkrebsrisiko?

Das Brustkrebsrisiko von BRCAI/2-Mutationstréagerinnen ist nach dieser
Operation geringer als das Brustkrebsrisiko der weiblichen Allgemeinbe-
volkerung (11, 29). Nach jeder operativen Gewebeentfernung bleibt jedoch
eine (nach Moéglichkeit nur) geringe Menge Restdrisengewebe erhalten,
weshalb immer ein Restrisiko fur Brustkrebs besteht und dieses nie auf null
absinken kann.

Welche Nebenwirkungen kbnnen an Hautmantel und
Brustwarze auftreten?

In der Regel ist die Sensibilitat des Hautmantels und der Brustwarze einge-
schrankt oder geht dauerhaft verloren. Das betrifft auch die erogene Emp-
findsamkeit dieser Regionen. Bei einer Rekonstruktion mit Eigengewebe
kann dies weniger ausgepragt sein als bei Verwendung von Implantaten/
Expandern. Je nach Wahl der Schnittfuhrung und abhangig von individuel-
len Risikofaktoren (z.B. BrustgréBe, vorbestehenden Operationsnarben,
Rauchen) besteht in circa 5 bis 10 von 100 Fallen das Risiko, dass die Brust-
warze oder Areale der Brusthaut absterben (33).




Wie lange dauern Operation und Krankenhausaufenthalt?

Die Operationszeit bei einer Entfernung des Drisengewebes beider Briste
betragt etwa 3 bis 4 Stunden, wenn Implantate oder Expander zum Wie-
deraufbau verwendet werden. Bei gleichzeitigem Wiederaufbau der Brust
mit Eigengewebe verlangert sich die Operationszeit.

Der Krankenhausaufenthalt betragt in der Regel 5 bis 7 Tage, wobei die
Drainagen fur den Sekretablauf mitunter bis zu 2 Wochen liegen bleiben
kénnen, bevor sie entfernt werden. Grundsatzlich ist eine Entlassung mit
Drainage denkbar, wenn Sie in der Handhabung eingewiesen und mit einer
weiteren ambulanten Betreuung einverstanden sind.

Nach einem Wiederaufbau mit Implantaten/Expandern sollten Sie in der
Regel einen gut sitzenden BH (Kompressionsbustier oder Sport-BH) fur 4
bis 6 Wochen tragen. Bei einem Aufbau der Brust mit Eigengewebe sollte
zunachst keine Kompression des Gewebes fir 4 bis 6 Wochen erfolgen.

Hautsparende Mastektomie

Welches Gewebe wird entfernt?

Bei dieser Operationstechnik wird nicht nur das Brustdrisengewebe ent-
fernt, sondern auch die Brustwarze und der Brustwarzenvorhof. Die Brust-
haut bleibt erhalten. Die SchnittfUhrung wird auch hier in Abhangigkeit
von BrustgréBe und -form gewahlt, wobei sie die Entfernung der Brust-
warze mit einschlief3t. Durch die Entfernung der Brustwarze verkleinert
sich der Hautmantel, abhangig von der Gréfe des Brustwarzenhofes. Die
Brustwarze kann spater entweder durch eine kleine lokale Lappenplastik
rekonstruiert oder nachtraglich tatowiert werden. Die Brustwarzenrekonst-
ruktion erfolgt dann, wenn keine weiteren Veranderungen der wieder auf-
gebauten Brust erwartet werden, circa 6 Monate nach der Erstoperation.

Wann erfolgt der Brustwiederaufbau?

Der Brustwiederaufbau erfolgt wie bei der mamillensparenden Mastekto-
mie in der gleichen Operation wie die Entfernung des Brustdrisengewe-
bes. Durch das Fehlen der Brustwarze wird haufiger zunachst ein Gewebe-
dehner (Expander) und erst im zweiten Schritt ein Brustimplantat zum
Wiederaufbau verwendet. Eine gleichzeitige Rekonstruktion mit Eigenge-
webe ist ebenfalls denkbar (siehe Abschnitt ,Brustwarzenerhaltende
(mamillensparende) Mastektomie®).

Wie andert sich das Brustkrebsrisiko?

In der Brustwarze enden 15 bis 20 Hauptmilchdrisengange. Es besteht die
Méglichkeit, dass sich auch hier veranderte Zellen befinden kdnnen. Unter
dieser Annahme kdénnte die Entfernung der Brustwarze dazu flhren, dass
das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, weiter vermindert wird. Klinische
Daten kdnnen derzeit jedoch nicht sicher belegen, ob eine Entfernung der
Brustwarze das Brustkrebsrisiko weiter senkt.

Welche Nebenwirkungen kdnnen am Hautmantel auftreten?
Durch den Verlust der kdrpereigenen Brustwarze gehen Sensibilitat und
erogene Empfindsamkeit endgultig verloren. Die Brusthaut ist in der Regel
eingeschrankt oder nicht mehr berthrungsempfindlich.

Wie lange dauern Operation und Krankenhausaufenthalt?
Die Dauer der Operation und die Lange des Krankenhausaufenthalts unter-
scheiden sich nicht von denen bei mamillensparenden Operationen.

Einfache Mastektomie (ohne/mit Brustwiederaufbau)

Welches Gewebe wird entfernt?

Bei der einfachen Mastektomie wird das Brustgewebe einschlie3lich Brust-
warze, Brusthaut und Bindegewebe des Brustmuskels entfernt, ohne dass
sie sofort vollstandig wiederaufgebaut werden kann.

Ist ein Wiederaufbau gewlnscht, kann dieser in der gleichen Operation
begonnen oder zeitlich versetzt vorgenommen werden. Da bei einfacher
Mastektomie die Brusthaut mit entfernt wird, legen die Operateure zu-
nachst einen Gewebedehner (Expander) ein. Er dient dazu, den Haut-
mantel wieder zu formen. Nach der Operation wird der Expander in Inter-
vallen mit Kochsalzldsung durch ein unter der Haut liegendes Ventilsystem
(Port) beflllt. Hierdurch wird die Haut gedehnt. Das Ventil kann im oder
auBerhalb des Expanders liegen. Dies geschieht schrittweise so lange, bis
eine ausreichende Menge Haut vorhanden ist, um in einer nachsten Opera-
tion mit einem Implantat eine Brust rekonstruieren zu kénnen.




Wann erfolgt der Brustwiederaufbau?

Grundsatzlich kann sich jede Frau frei entscheiden, ob Sie eine Rekonstruk-
tion der Brustdrise wunscht oder nicht. Die Brustrekonstruktion erhéht
nach heutigem Wissenstand nicht das Risiko fUr eine neu auftretende
Krebserkrankung. Bei Bedarf sind diagnostische Verfahren wie Brust-
ultraschall und MRT auch nach einem Wiederaufbau maglich.

Welche Moglichkeiten bestehen ohne einen
Brustwiederaufbau?

Ebenso gut ist es denkbar, sich gegen einen Brustwiederaufbau zu
entscheiden. Die durchgefthrte Entfernung der Brust braucht dabei fir
AuBenstehende nicht sichtbar zu sein. Frauen, die auf eine Rekonstruktion
verzichten méchten, haben dann z. B. die Mdglichkeit, eine Brustprothese
mit Spezial-BHs oder Spezial-Badeanzigen zu nutzen. Diese haben
vorgefertigte Innentaschen, in die man die Ausgleichsformen einschiebt.
Je nach Haut- bzw. Narbenbeschaffenheit im Operationsgebiet kdnnen
auch Haftprothesen eine Alternative sein. Die Kosten flir die Prothesen
werden durch die Krankenkassen getragen. Je nach Krankenkasse wird
eine Prothese alle 2 Jahre erstattet und ein BH zweimal im Jahr. FUr einen
Badeanzug ist alle 3 Jahre ein Zuschuss moglich.

Wie lange dauern Operation und Krankenhausaufenthalt?

Die Operation ohne gleichzeitigen Wiederaufbau der Brust dauert etwa
halb so lange wie die Operation mit gleichzeitiger Einlage eines Expanders.
Die Dauer hangt auch von der GréBe der Brust und der Blutungsmenge ab.
Eine beidseitige Mastektomie ohne Wiederaufbau ist weniger schmerzhaft.
Der Krankenhausaufenthalt ist moéglicherweise etwas kirzer als im Falle ei-
ner gleichzeitigen Rekonstruktion. Die Liegezeit der Drainagen ist auch hier
abhangig von der Sekretmenge, die aus dem Wundgebiet abfliel3t. Eine
Entfernung sollte erst dann erfolgen, wenn die Sekretmenge gering ist. Ta-
belle 3 fasst die Vor- und Nachteile der drei Operationen zur beidseitigen
risikoreduzierenden Brustdrisenentfernung zusammen.

Tabelle 3:
Ubersicht: Vor- und Nachteile der verschiedenen Verfahren zur beidseitigen
risikoreduzierenden Brustdriisenentfernung

Verfahren Das spricht dafiir Das spricht dagegen

Brustwarzen- » Die Brustwarze und der Hautmantel > In seltenen Fallen (bei 5 bis 10 von 100
erhaltende bleiben erhalten Frauen) konnen die Brustwarzen und/
Mastektomie » Die Brust ahnelt ihnrem naturlichen oder Teile der Brusthaut absterben

(NSM) Aussehen » Sensibilitat und erogene Empfindsam-

keit von Brusthaut und Brustwarze
kénnen abehmen oder verloren gehen

Hautsparende > Eventuell minimal gréBere

» Endgultiger Verlust der kérpereigenen

Mastektomie Risikoreduktion durch Brustwarze und deren Sensibilitat
(SSM) Entfernung der Brustwarze » Sensibilitat und erogene Empfindsam-
als nach brustwarzenerhaltender keit der Brusthaut kénnen abnehmen
Mastektomie oder verloren gehen
» Formveranderung der Brust
» Haufiger zwei Eingriffe: zuerst Einlage
eines Expanders, spater Implantatein-
satz
Einfache » Geringe Komplikationsrate bei » Erhebliche Veranderung des Korper-

Mastektomie

bildes bei Verzicht auf Wiederaufbau
» Die naturliche Brustform geht verloren

» Bei Rekonstruktion zuerst Vordehnung
des Hautmantels mit Expander
erforderlich

Verzicht auf Wiederaufbau

Wie jede Operation bergen auch die verschiedenen Formen der risikoredu-
zierenden beidseitigen Brustdrisenentfernung allgemeine Operations-
und Narkoserisiken, wie z.B. das Risiko einer Thrombosebildung. Die indivi-
duelle Aufklarung zu den diesbezlglichen Risiken erfolgt in der Regel
durch die Operateure und Andasthesisten.




Die risikoreduzierende beidseitige Entfernung des Brustdrisengewebes
senkt das Risiko, im Laufe des Lebens an Brustkrebs zu erkranken, von cir-
ca 70 Prozent auf circa 5 Prozent.

Es gibt drei Formen der Mastektomie. Bei der ,hautsparenden Mastekto-
mie” bleibt die Brusthaut erhalten, bei der brustwarzenerhaltenden Mas-
tektomie bleibt auch die kdrpereigene Brustwarze mit Warzenhof erhal-
ten. Bei ,einfacher Mastektomie” werden Brusthaut und Brustwarze mit

entfernt.

Bei allen Formen der Mastektomie ist ein Brustwiederaufbau maglich.

Welches Verfahren im Einzelfall angestrebt werden kann bzw. am sinn-
vollsten ist, bedarf einer individuellen Beratung durch die Operateurin
bzw. den Operateur. Hilfreich kann zudem der Austausch mit Frauen sein,
die den Eingriff bereits haben vornehmen lassen.

3.2.2. Die Moéglichkeiten des Brustwiederaufbaus

Zeitpunkt des Brustwiederaufbaus

Der Wiederaufbau der Brust kann wahrend der gleichen Operation wie
die Entfernung (= einzeitig) oder davon zeitlich getrennt (= zweizeitig)
erfolgen.

Einzeitiges Vorgehen (Sofort- oder Primarrekonstruktion)

Bei allen hautmantelsparenden Operationstechniken mit oder ohne Erhalt
der Brustwarze ist in der Regel ein sofortiger Wiederaufbau notwendig,
da ansonsten der Hautmantel faltig wird und knittrig an der Brustwand
zusammenschrumpft. Der Erhalt des Hautmantels fuhrt zu dsthetisch
besseren Ergebnissen, da sozusagen die originale ,Hulle" der Brust
bestehen bleibt.

Entscheidet man sich flr einen Wiederaufbau mit Fremdmaterial (Implan-

tate/Expander), so werden diese sofort unter den Hautmantel, in der Regel
unter den Brustmuskel eingesetzt. In ausgewahlten Fallen ist ein sofortiger
Aufbau auch mit Eigengewebe maoglich.

Zweizeitiges Vorgehen (Sekundarrekonstruktion)

Wird ein Wiederaufbau mit Eigengewebe gewahlt, so wird in der Regel
zunachst das Brustdrisengewebe entfernt und ein Implantat/Expander
unter den Hautmantel (in diesem Fall nicht unter den Brustmuskel) als
Platzhalter eingesetzt.

In einer zweiten, haufig auch in einer dritten Operation werden dann die
Implantate/Expander durch das Eigengewebe ausgetauscht. Nur der
Unterbauch bietet gelegentlich die Moglichkeit, flr jede Brust je einen
Haut-Fett-Lappen fur den Wiederaufbau zu verwenden (z.B. fUr eine
DIEP-Lappenplastik beidseits, siehe hierzu auch ,Wiederaufbau der Brust
aus Eigengewebe™). Ist nicht ausreichend Gewebe am Unterbauch vorhan-
den, wird Gewebe von der GesaBregion oder den Oberschenkeln verwen-
det. In diesem Fall erfolgt die Rekonstruktion in der Regel fUr jede Brust in
einer eigenen Operation.

Nach einer hautsparenden Mastektomie mit Entfernung der Brustwarze ist
es von der Menge des Hautmantels abhangig, ob zunachst ein Expander
eingelegt wird, um den fehlenden zentralen Anteil zunachst durch Deh-
nung des Hautmantels wieder auszugleichen.

Auch nach einer einfachen Mastektomie kann ein zweizeitiges Vorgehen
sinnvoll sein, damit Hautmantel und Brustmuskel zundchst wieder mitein-
ander verkleben, bevor ein Expander zur Formung des Hautmantels unter
den Muskel eingesetzt wird.

Individuelle M&glichkeiten abklaren

Welches Verfahren des Brustwiederaufbaus fir Sie persoénlich in Frage
kommt, sollten Sie ausfthrlich mit Ihrer Operateurin bzw. Ihrem Operateur
besprechen. Dabei mussen lhre Vorstellungen auf Machbarkeit gepruft
werden. Hierflr spielen neben Voroperationen, Begleiterkrankungen,
Lebensgewohnheiten, kérperlichen Aktivitaten vor allem auch die Gewebe-
verhaltnisse (Dicke des Hautfettmantels) und die Moglichkeiten zur
Gewebeentnahme aus anderen Kérperregionen eine Rolle. Auch hier kann
der Kontakt zu Frauen hilfreich sein, die einen Brustwiederaufbau haben
vornehmen lassen.

Bei allen Verfahren muss mit mehreren operativen Eingriffen gerechnet
werden.




WeiterfUhrende Informationen
Nachfolgend werden die Méglichkeiten des Brustwiederaufbaus beschrie-

ben. Fur weiterfUhrende Informationen sehen Sie bitte die folgenden Links:

> https:/mammamia-online.de/operation-brustkrebs/

» https://www.brca-netzwerk.de/familiaere-krebserkrankungen/brust-
krebs/behandlung/wiederaufbau-der-brust/page

> www.krebsinformationsdienst.de/tumorarten/brustkrebs/operation.php

> www.ago-online.de

Wiederaufbau der Brust mit Silikonimplantaten

In etwa 70 Prozent der Falle entscheiden sich Frauen, die das Brustdrisen-
gewebe entfernen lassen, fUr einen sofortigen Wiederaufbau der Brust mit
Silikonimplantaten. Der Wiederaufbau erfolgt dann in der Regel wahrend
derselben Operation, in der das Brustdrisengewebe entfernt wird (34).

A) Brustimplantat bei brustwarzenerhaltender Mastektomie
(NSM)

Wird die Brustwarze erhalten, wird das Verfahren als NSM (hipple-sparing-
mastectomy) und DTI (direct-to-implant) bezeichnet. Das Implantat wird
in der Regel im Rahmen der Sofortrekonstruktion unter den Brustmuskel
platziert (subpektorale Implantatlage). Durch dieses Vorgehen sinkt das
Risiko fur Kapselfibrosen und es wird eine bessere Implantatabdeckung im
Dekolletébereich und eine glnstigere Implantatstabilisierung ermaoglicht.

Wie lauft die Operation ab?

Zundachst wird die Brustdrise an der Grenze zum Unterhautfettgewebe
unter dem Hautmantel und dann vollstandig vom Brustmuskel abgeldst
und entfernt. Der Brustmuskel ist unterschiedlich lang und breit. Abhangig
von seiner GroBe bietet er die Moglichkeit, das Implantat zu 40 bis 70
Prozent abzudecken.

Implantatabdeckung

Ist der Muskel zu kurz, kann er durch einen Expander zunachst vorgedehnt
werden oder er wird gegebenenfalls durch gewebeverstarkende Materia-
lien verlangert. Hierzu werden synthetische Netze verwendet, die resor-
bierbar, teilresorbierbar oder nicht resorbierbar sind, oder es werden so
genannte ,azellulare dermale Matrices” (ADM) verwendet. Solche ADM

werden aus Haut vom Schwein, Rind oder Menschen hergestellt, aus der
alle Zellbestandteile entfernt sind und nur noch das bindegewebige Gerust
verbleibt.

Bei sehr groBer Brust kann Uberschissiges Hautmantelgewebe dazu ver-
wendet werden, das Brustimplantat im unteren Drittel abzudecken, indem
dieser Lappen an den Muskel fixiert wird (gestielter kaudaler Corium/ap-
pen). Wenn |hre Brust sehr klein ist, konnen Sie sich mit Ihrer Operateurin
bzw. lhrem Operateur bei entsprechendem Wunsch auch Uber eine dezen-
te BrustvergréBerung beraten.

Implantateinsatz vor dem Brustmuskel

In manchen Fallen kann eine Implantatplatzierung auch vor bzw. tber dem
Brustmuskel (also zwischen Haut und darunter liegendem Brustmuskel)
denkbar sein (epipektorale Implantatiage). Das ist z. B. mdglich, wenn eine
ausreichend kraftige Weichteilschicht besteht und/oder der Brustmuskel
keine ausreichende Abdeckung des Implantates gewahrleisten wirde.
Gleiches gilt, wenn eine spatere Eigengewebsrekonstruktion geplant ist
und das Implantat oder der Expander nur vorUbergehend als Platzhalter
vor der Eigengewebsrekonstruktion dient.

Ausfuhrliche Beratung vor der Operation

Grundsatzlich empfiehlt es sich, vor der Operation mit der Operateurin
bzw. dem Operateur moglichst genau Uber die angestrebte Gréfe und
Form der Brust zu sprechen. AuBerdem mussen die individuellen gesund-
heitlichen Umstande und Risiken (z.B. Ubergewicht, Diabetes, Rauchen)
bertcksichtigt werden, um die Moglichkeiten des Brustwiederaufbaus zu
Uberlegen. Dartber hinaus sollten die Operateurin bzw. der Operateur Uber
die von ihr bzw. ihm empfohlenen Netze, biologischen Gewebe (Matrices)
und Implantate informieren. Gemeinsam erfolgt die Auswahl der Implanta-
te, unter Bertcksichtigung lhrer Vorstellungen und Moglichkeiten.

B) Brustimplantat bei hautsparender Mastektomie (SSM)
Erfolgt eine hautsparende Mastektomie, bei der das Brustdrisengewebe
einschlieBlich der Brustwarzen entfernt wird, muss bei einer normal gro3en
Brust der hierdurch verkleinerte Hautmantel wieder mit einem Expander
gedehnt werden. Der Expander wird ebenso wie das spatere Implantat im
gleichen Eingriff netzunterstltzt hinter bzw. vor dem Brustmuskel einge-
setzt. Wie bei der brustwarzenerhaltenden Mastektomie kann auch hier
zusatzlich der Einsatz gewebeverstarkender Materialien notwendig sein.




Die Dehnung erreicht man dadurch, dass der Expander wiederholt mit
Kochsalzldsung Uber ein Portsystem aufgeftllt wird. So lassen sich Haut
und Muskulatur weitgehend schmerzfrei dehnen.

Implantateinsatz nach 4 bis 6 Monaten

Nach ausreichender Dehnung kann der Expander nach einem Intervall von
4 bis 6 Monaten in einer weiteren, in der Regel kirzeren Operation entfernt
und das endgultige Implantat eingesetzt werden. Diese Operation dient
der asthetischen Formung der Brust.

C) Zur Sicherheit von Silikonimplantaten

Silikonimplantate werden heute unter strengen Qualitatskontrollen herge-
stellt. Sie bestehen aus mehrschichtigen Hullen und einer Barriereschicht
und sind mit halbfestem, stark zusammenhaftendem (hoch kohasivem),
formstabilem Gel befullt (seit 1993, 5. Implantatgeneration). Dennoch kann
Silikon in etwa 5 von 100 Fallen selbst bei intakter Implantathille ,aus-
schwitzen® (Silikon-Gelbleeding) oder die Implantathulle kann alters- oder
materialbedingt (Implantatdefekt) einreil3en, so dass Silikon innerhalb oder
auBerhalb der kdrpereigenen Implantatkapsel austritt. In beiden Fallen
kann Silikon ins Gewebe wandern und sich in Lymphknoten im Achselbe-
reich anreichern.

RegelmafRige Kontrollen

Brustimplantate sollten einmal jahrlich kontrolliert werden. Dies erfolgt in
der Regel mit einer Ultraschalluntersuchung. Bei der Frage, ob ein Implan-
tatdefekt vorliegt, kann eine zusatzliche MRT-Untersuchung notwendig
sein. Besteht ein Implantatdefekt, so muss das Implantat zeitnah ausge-
tauscht werden.

Sollten Sie sich fur eine Rekonstruktion mit einem Silikonimplantat interes-
sieren, empfehlen wir Ihnen auch, sich grundlich Gber die Art und Qualitat

zu informieren.

Naheres zur Diskussion Uber die Sicherheit von Silikonimplantaten finden
Sie unter:

> www.krebsinformationsdienst.de/tumorarten/brustkrebs/operation.php

» www.awogyn.de

D) Vor- und Nachteile des Brustwiederaufbaus mit
Silikonimplantaten

Was spricht fur eine Rekonstruktion mit Silikonimplantaten?
Eine Rekonstruktion mit Silikonimplantaten hat eine kirzere Operationszeit
im Vergleich zur Rekonstruktion aus Eigengewebe. Fur diese Art der
Brustrekonstruktion wird kein Gewebe einer anderen Kérperregion bend-
tigt, so dass daher keine zusatzlichen Narben, Schmerzen, Komplikationen
oder Einschrankungen im Bereich einer Entnahmeregion entstehen.

Was spricht gegen eine Rekonstruktion mit Silikonimplantaten?
Haufigste Komplikationen einer Rekonstruktion mit einem Silikonimplantat
sind so genannte Kapselfibrosen. Sie treten bei rund 15 bis 30 von 100
Frauen nach Brustrekonstruktionen mit Implantaten auf (35). Die Kapsel-
fibrose ist eine Reaktion des Korpers auf das fremde Material. Die Kapsel
ist eine feine bindegewebige Hulle, die sich mit der Zeit verharten und

bei sehr starker Auspragung zu Verformungen und gegebenenfalls zu
Schmerzen fuhren kann. Die Haufigkeit von Kapselfibrosen steigt im Ver-
lauf der Jahre an. Dennoch gibt es auch Frauen, die zeitlebens nie eine
symptomatische Kapselfibrose ausbilden.

Daneben ist es moglich, dass Implantate ihre Lage in der Brust verandern,
rotieren, sich von der Haftung mit dem Hautmantel [6sen und sich Gewe-
beflissigkeit in der Implantatkapsel bildet. Mit der Zeit kann sich durch die
mechanische Beanspruchung auch eventuell ein Materialdefekt der Hulle
(Ruptur) zeigen.

Befindet sich die Ruptur innerhalb der Implantatkapsel, tritt in der Regel
kein Silikon in das umliegende Gewebe aus. Ist zusatzlich die Implantat-
kapsel defekt oder eingerissen, kann Silikon im umliegenden Gewebe oder
in benachbarten Lymphknotenstationen sichtbar werden, am haufigsten in
der gleichseitigen Achselhdhle. Die Rate solcher Implantateinrisse betragt
nach 10 Jahren zwischen 3 und 12 Prozent (36). Das heif3t: Innerhalb von 10
Jahren kommt es bei 3 bis 12 von 100 Implantaten zu Einrissen.

Alle diese Veranderungen haben zur Folge, dass ein Implantat bei einem
weiteren operativen Eingriff ausgetauscht werden muss.




Bei einigen Frauen besteht ein Fremdkérpergefthl oder ein Kaltegefuhl in
der Brust, welches als unangenehm empfunden wird. Es ist wichtig, dar-
Uber aufzuklaren, dass sich eine rekonstruierte Brust nie wie die urspriing-
lich eigene Brust anfihlen wird. Auch die Bertihrungsempfindlichkeit und
die erogene Empfindsamkeit kdnnen nachlassen oder verloren gehen.

Und danach? Gibt es Einschrankungen mit Silikonimplantaten?
Das ,Einheilen” des Silikonimplantats dauert in der Regel 3 bis 6 Wochen.
Ratsam ist es, zumindest in den ersten 6 Wochen korperliche Aktivitaten
mit Beanspruchung des Brustmuskels und des Schulter-Armbereichs ein-
zuschranken und bis zu 3 Monate nach der Operation besonders bewe-
gungsintensive Aktivitaten wie z.B. Skifahren zu vermeiden. Da haufig im
Brustbereich eine Einschrankung der Sensibilitat bis hin zu einem Taub-
heitsgefuhl besteht, sollte man langfristig vorsichtiger mit Sonnenbaden
und Saunabesuchen sein (verandertes Warmeempfinden).

Ausgepragte Dehnungen des Hautmantels der Brust, wie sie z. B. bei der
Ausflhrung bestimmter Yogatbungen (,indische Brlcke") auftreten, oder
starkere Scherkrafte, z.B. verursacht durch Thaimassagen, sollten vermie-
den werden. Beides kann dazu fUhren, dass die Schicht zwischen Implan-
tathtlle und Implantat abgeldst wird und sich Wundsekret bildet. Haufig
kommt es zu keiner erneuten Anhaftung der Schichten. In diesem Fall ist
ein operativer Implantatwechsel notwendig.

Grundsatzlich sind alle kérperlichen Aktivitaten auch mit Brustimplantaten
moglich. Man sollte zunachst durch Anpassung des Leistungsvolumens
sich an die gewohnten Aktivitaten wieder heranarbeiten.

Sehr seltene Folgeerkrankung

Extrem selten kann sich eine mit Brustimplantaten auftretende Form

einer bosartigen Erkrankung des Lymphsystems bilden, das so genannte
Brustimplantat-assoziierte groBzellige anaplastische Lymphom* (BI-ALCL).
Der erste Fall wurde 1997 beschrieben. Nach bisherigen Erkenntnissen tritt
diese Erkrankung bei rund einer von 500.000 bis 3 Millionen Frauen mit
Brustimplantaten auf. In zwei Dritteln der beschriebenen Falle wies ein
spat aufgetretenes ,Serom” (Ansammlung von Sekret und Lymphe) in der
Implantatkapsel auf die Erkrankung hin, in einem Drittel der Falle war es
eine Geschwulst (solider Tumor). Abhangig vom Stadium besteht die Be-
handlung in der Regel in einer Operation mit Entfernung des Implantates
und der Kapsel (37).

Bei den hautsparenden Operationsverfahren zur Entfernung des
Brustdrisengewebes erfolgt der Brustaufbau in der Regel in der
gleichen Operation.

Bei Verwendung von Implantaten werden diese in der Regel unter den
Brustmuskel positioniert, in ausgewahlten Fallen ist eine Lage vor dem
Brustmuskel denkbar.

Frauen mit Brustimplantaten mussen Uber die hohe Wahrscheinlichkeit
zukinftiger operativer Eingriffe informiert werden.

Wiederaufbau der Brust aus Eigengewebe

Bei einer Brustrekonstruktion mit Eigengewebe wird vor allem Fettgewe-
be, gegebenenfalls zusammen mit Haut und Muskulatur, aus einer von der
Brust entfernt liegenden Koérperregion entnommen und zur Formung einer
neuen Brust verwendet. Allgemein unterscheidet man freie von gestielten
Lappen:

Bei einem freien Lappen wird aus einer korpereigenen Entnahmestelle ein
Haut-Fett-Lappen enthnommen und ,frei” in den Brustbereich Ubertragen.
Dabei wird das fur die Versorgung des Lappens notwendige Blutgefal
zunachst im Bereich der Entnahmeregion durchtrennt. AnschlieBend wird
dieses Blutgefal im Brustbereich, in der Regel in der Brustbeinregion oder
in der Achselhdhle, an dort befindliche BlutgefaBe wieder angeschlossen.
Die bekannteste freie Lappenplastik wird als DIEP-Lappen bezeichnet.

Bei einem gestielten Lappen wird das Gewebe einer kdrpereigenen Ent-
nahmeregion abgehoben und in den Brustbereich ,verschoben®. Dabei
bleibt die BlutgefaBverbindung mit der Entnahmeregion bestehen und das
Transplantat wird weiterhin Uber dieses Blutgefal versorgt. Die bekanntes-
ten gestielten Lappenplastiken sind

> der Latissimus-dorsi-Lappen (Entnahmeregion Rucken)

> der TRAM (= Transverser Rektus Abdominis Myokutaner)- Lappen
(Entnahmeregion Unterbauch).




Beide Verfahren haben Vor- und Nachteile. In den letzten Jahren haben
sich freie Lappen infolge der Verbesserung mikrochirurgischer Techniken
verstarkt entwickelt. Wird Eigengewebe fUr ein freies Transplantat aus dem
Unterbauch entnommen, geht dies mit Schonung der Bauchmuskulatur
einher (38). Bei beidseitigen Brustrekonstruktionen werden freie Lappen
bevorzugt eingesetzt.

Exemplarisch werden im Folgenden zwei Lappentechniken dargestellt:

» der DIEP-Lappen als Beispiel flr ein freies Transplantat

» der TRAM-Lappen als Beispiel flr ein gestieltes Transplantat.

A) Brustrekonstruktion mit einem freien Transplantat:
DIEP-Lappen

Wie lauft die Operation ab?

Bei einem DIEP-Lappen wird ein Unterbauchfettlappen einschlief3lich der
dazu gehdrigen BlutgefaBe flr den Wiederaufbau der Brust verwendet.
Die BlutgefaBe des Unterbauchfettlappens werden dann jeweils mit Arteri-
en und Venen an der Transplantatstelle entweder im Bereich des Brust-
beins oder der Achselhdhle wieder angeschlossen. Dieser Schritt der
Operation (Verbindung der BlutgefaRe) erfolgt unter dem Operationsmik-
roskop (= Mikrochirurgie) oder mit Lupenbrille und wird von spezialisierten
Operateuren, in der Regel Plastischen Chirurgen, durchgefthrt. Der einge-
setzte Unterbauchfettlappen wird so modelliert, dass er die Tasche, die
nach Entfernung der Brustdrise entstanden ist, gut ausfullt.

Je nach Schnittfihrung an der Brust verbleibt ein unterschiedlich groRer
Hautbezirk des Unterbauchlappens im Brustbereich sichtbar. Dies kann
z.B. den Bereich der u. U. mitentfernten Brustwarze betreffen. Die im
Bereich des Unterbauches entstandene Wundhodhle wird nach Einlage von
Wunddrainagen verschlossen, woraus eine Straffung des Unterbauches
resultiert. Der Bauchnabel wird dabei versetzt, damit er wieder seine ur-
springliche Position erhalt. Da diese Technik muskelschonend ist, kommt
es in der Regel zu keiner Beeintrachtigung der Stabilitat der Bauchwand.

Wie lange dauern Operation und Krankenhausaufenthalt?

Die gesamte Operation zum Einsatz eines freien Transplantats dauert circa
4 bis 6 Stunden. Der Krankenhausaufenthalt betragt bei dieser Operation
etwa 7 bis 10 Tage. Blutkonserven werden im Rahmen des Eingriffs selten
bendtigt.

Wie kann die Brustwarze aufgebaut werden?

Wird die Brustwarze bei der Mastektomie mitentfernt, dann kann sie nach
Einheilung des Eigengewebes zu einem spateren Zeitpunkt rekonstruiert
werden. Dies kann haufig in ortlicher Betdubung erfolgen. Die Brustwarze
wird durch eine lokale so genannte ,Lappenplastik” aus Haut und Fettge-
webe rekonstruiert. Der Warzenhof kann tatowiert werden. Wahrend des
spateren Eingriffes zur Brustwarzenrekonstruktion kdénnen auch kleine
Narbenkorrekturen z. B. am Bauch erfolgen. Dartber hinaus kénnen die
BrustgroBe und -form endgultig modelliert werden.

Von welchen Korperstellen kann das Eigengewebe entnommen
werden?

Die Entscheidung Uber die Entnahmestelle eines freien Transplantats ist
abhangig davon, welche Menge an Fettgewebe in den mdglichen Kérper-
regionen, also Unterbauch, Gesal3 oder Oberschenkeln, vorliegt. Bei
Uberschissigem Fettgewebe am Unterbauch eignet sich dieses Gewebe

in der Regel gut fur eine Eigengeweberekonstruktion. Bei sehr schlanken
Frauen besitzt diese Kdrperregion aber haufig nicht ausreichend Gewebe.
Bei ihnen kommen Gewebe anderer Kdrperregionen als freie Transplantate
in Frage. Beim so genannten SGAP-/IGAP- oder beim FCl-Lappen wird
Haut und Fettgewebe des Gesafes als freies Transplantat verwendet. Beim
so genannten TMG-Lappen wird Haut, Fett- und Muskelgewebe der Innen-
seite des Oberschenkels als Transplantat eingesetzt (siehe Tabelle 4).

Tabelle 4:
Freie Transplantate fiir den Brustwiederaufbau mit Eigengewebe (Auswahl)

Bedeutung der Abkurzung Entnahmestelle

DIEP-Lappen Deep Inferior Epigastric Perforator  Unterbauch Haut und Fettgewebe
SGAP-Lappen  Superior Gluteal Artery Perforator ~ GesaR Haut und Fettgewebe
IGAP-Lappen Inferior Gluteal Artery Perforator Gesal Haut und Fettgewebe
FCl-Lappen Fasciocutaneus Infragluteal Gesal Haut und Fettgewebe
TMG-Lappen Transverser Musculus Gracilis Oberschenkel- Haut, Fettgewebe und

innenseite Muskel




B) Brustrekonstruktion mit einem gestielten Transplantat:
TRAM-Lappen

Wie lauft die Operation ab?

Auch fur die gestielte so genannte TRAM-Lappenplastik (TRAM-FLAP)
wird Eigengewebe aus dem Unterbauch fur den Brustaufbau verwendet.
Im Gegensatz zur freien Lappenplastik wird hier der Hautfettmantel des
Unterbauchs zusammen mit einer im geraden Bauchmuskel (Rektusmus-
kel) verlaufenden Schlagader (A. epigastrica superior) angehoben und an
die Brustwand verschoben. Es kommt dabei zu keiner Gefalunterbre-
chung. Dafur werden mehr oder weniger gro3e Anteile des geraden
Bauchmuskels als Versorgungsbricke verwendet.

Die Bauchdecke muss anschlieBend rekonstruiert werden. Hierfur werden
die verbliebenen Muskelhtllen (Faszien) operativ verschlossen. Mitunter
mussen dazu jedoch zusatzlich Netze zur Verstarkung der Stabilitat
verwendet werden. Die Entnahme des Muskels kann zu Bauchdecken-
schwachen, Vorwélbungen (bulging) und der Bildung von Bruchpforten
(Hernien) fuhren.

C) Vor- und Nachteile des Brustwiederaufbaus aus
Eigengewebe

Fur den erfolgreichen Wiederaufbau mit Eigengewebe spielt die Erfahrung

der Operateurin bzw. des Operateurs eine groBe Rolle. Zur Orientierung

hilft es nachzufragen, wie haufig die geplante Operation in der Klinik

durchgefuhrt wird und welche Komplikationen wie haufig auftreten.

Weitere Informationen finden sich auf den Webseiten der Arbeitsgemein-
schaft fur dsthetische, plastische und wiederherstellende Operationsver-

fahren in der Gynakologie eV. (AWOgyn) und der Deutschen Gesellschaft
der Plastischen, Rekonstruktiven und Asthetischen Chirurgen (DGPRAC).

» www.awogyn.de

> www.mammarekonstruktion.de

Was spricht fur eine Rekonstruktion aus Eigengewebe?
Eigengewebe hat den Vorteil, dass es sich besser formen lasst und sich
weicher anfuhlt als eine mit einem Implantat rekonstruierte Brust. Eigenge-
webe altert mit und passt sich Schwankungen des Kérpergewichts in ei-
nem gewissen Umfang an. Nach Eigengeweberekonstruktion beschreiben
Frauen haufiger eine hdhere Sensibilitat im Bereich des verbliebenen
Brusthautmantels und geben ein geringeres Fremdkdrpergefuhl an. Haufig
ist das Resultat eine sehr naturliche Brustform. Der groBte Vorteil besteht
vor allem darin, dass im Gegensatz zum Wiederaufbau mit Silikonimplan-
taten nach Abschluss der Rekonstruktion mit Eigengewebe haufig keine
weiteren operativen Eingriffe mehr erfolgen mussen.

Eine Studie hat zudem gezeigt, dass Frauen zwei Jahre nach Rekonstruk-
tion mit Eigengewebe eine hdhere Zufriedenheit und brustbezogene
Lebensqualitat empfanden als Frauen, die ein Silikonimplantat erhalten
hatten (39).

Was spricht gegen eine Rekonstruktion aus Eigengewebe?

Eine Rekonstruktion aus Eigengewebe ist ein aufwandigeres operatives
Verfahren mit entsprechend langerer Operationszeit und gréReren operati-
ven und postoperativen Risiken. Teile des transplantierten Gewebes kdn-
nen durch schlechte Durchblutung oder Stauung absterben. Nur in weni-
gen Fallen geht das Transplantat vollstandig verloren. Da das Verfahren auf
einer Gewebeentnahme aus einer anderen Korperregion basiert, entsteht
an dieser anderen Korperstelle ein Gewebeverlust mit zusatzlichen Narben
mit gegebenenfalls Funktionseinschrankungen und Sensibilitatsstérungen.
Auch unterschiedliche Nuancen der Hautténung kdénnen sichtbar bleiben.

Und danach?

Eine erfolgreiche Rekonstruktion aus Eigengewebe erfordert im Gegensatz
zu einer Rekonstruktion mit einem Silikonimplantat in der Regel keine
Nachoperationen. Dennoch kénnen nach einer Eigengewebetransplan-
tation weitere kleinere operative Korrekturen notwendig sein. Hierzu
zahlen die Rekonstruktion einer Brustwarze, Narbenkorrekturen, die
Entfernung Uberschissiger Gewebeanteile durch Fettabsaugen sowie

das Entfernen abgestorbener Fettgewebsbezirke (Fettgewebsnekrosen).
Volumenkorrekturen kdnnen durch Ubertragung von Fettgewebe
(Lipofilling = Fetttransplantation) erfolgen.




» Wie kdnnen die Brustwarzen rekonstruiert werden?

Méchten Sie nach hautsparender oder einfacher Mastektomie eine Rekon-
struktion der Brustwarzen erhalten, kommen generell zwei Verfahren in
Frage: Der Wiederaufbau mit Eigengewebe und anschlieBender Tatowie-
rung des Warzenhofs oder die alleinige Tatowierung. Bei dieser Form der
Tatowierung handelt es sich um ein schonendes medizinisches Pigmen-
tierungsverfahren, das speziell auch flr den Brustbereich eingesetzt wird.

> Wiederaufbau mit Eigengewebe und anschlieBende Tatowierung
Sind die Narben etwa 4 bis 6 Monate nach der Erstoperation abgeheilt
und ist die endgultige Brustform erreicht, werden zuerst die Brustwarzen
in einem kleinen Eingriff aus ortsstandigem Hautfettgewebe wiederaufge-
baut. In einem zweiten Schritt erfolgt eine Tatowierung zur Rekonstruktion
der Warzenhofe. Es gibt unterschiedliche Techniken zur Brustwarzen-
rekonstruktion, die die Operateurin/der Operateur individuell vorschlagt.

Alleinige Tatowierung

Alternativ ist es moglich, die Brustwarzen und Warzenvorhdfe mit einem
3-D Tattoo zu tatowieren. Diese Form der Rekonstruktion ist ein rein
optischer Ersatz fur eine ,echte” Brustwarze.

~

Eine mit Eigengewebe rekonstruierte Brustwarze verandert sich nicht
mehr durch Temperaturunterschiede oder sexuelle Erregung und kann
Korperempfindungen nicht mehr wahrnehmen.

Tabelle 5:

Vor- und Nachteile des Brustwiederaufbaus mit Implantat oder mit freiem
Transplantat

Das spricht daflr Das spricht dagegen

Verfahren

Brustwieder-
aufbau mit
Brustimplantat
aus Fremd-
material,

z.B. aus Silikon

> Nur ein Operationsgebiet

» KUrzere Operationszeit

> Im besten Fall zunachst nur eine
Operation

> Keine zusatzlichen Narben oder
Funktionseinschrankungen und
Stérungen der Berthrungs-
empfindlichkeit durch Gewebe-
entnahme aus einer anderen
Korperregion

» Folgeoperationen bedingt
durch Komplikationen mit
Brustimplantaten
» Implantatdefekt und -einriss
(Ruptur), ggf. mit Silikon-
ablagerungen im umliegenden
Gewebe oder Lymphknoten
» Kapselfibrose
(ca. 15 bis 30 von 100 Frauen)
> Rotation
» Serombildung
> Fremdkorper- oder Kaltegefthl in
der Brust
> FUhIt sich um einiges fester an als
eine naturliche Brust
» Extrem selten: Eine mit Brustimplan-
taten verbundene neu beschriebene
Lymphomerkrankung (BI-ALCL)
» Asthetisches Ergebnis verschlechtert
sich in der Regel tiber die Jahre

Brust-
wiederaufbau
mit freiem
Transplantat aus
Eigengewebe,
z.B. DIEP-Lappen

> Sieht aus und fuhlt sich am
ehesten an wie eine naturliche Brust

> Weniger Fremdkédrpergefuhl

> Altert” mit

» Passt sich in einem gewissen
Umfang Gewichtsschwankungen an

> In Abhangigkeit von der Korperfett-
verteilung ist eine Gewebeentnahme
z.B. am Unterbauch sogar
erwinscht und eine Narbenbildung
mit moglichen Komplikationen wird
in Kauf genommen.

> Langfristig haufig asthetisch
stabile Ergebnisse

» Rekonstruktion erfordert
Gewebeentnahme an einer
anderen Korperstelle, daher
zwei Wunden mit Narben
und Komplikationsrisiken

» Ggf. zwei Operationen
erforderlich (zweizeitig)

> Langere Operationszeit, langerer
stationarer Aufenthalt im Vergleich
zu Implantatrekonstruktion

» Mdglichkeit, dass Gewebeteile oder
der gesamte Lappen absterben

> Narben, ggf. Funktionseinschran-
kungen und Stérungen der
Berthrungsempfindlichkeit an der
Entnahmestelle des Eigengewebes




Tabelle 6:
Gegeniiberstellung von Entfernung und Erhalt der kdrpereigenen Brustwarze

Verfahren Besondere Hinweise

Entfernung der kdrpereigenen » Eine mit einer lokalen Lappenplastik rekonstruierte
Brustwarze und Rekonstruktion Brustwarze reagiert nicht auf Temperatur, sexuelle Erregung
und spurt keine Berthrung.
> Eine ausschlieBlich tatowierte (pigmentierte) Brustwarze ist
ein rein optischer Ersatz fur die naturliche Brustwarze.
Eine Berthrungsempfindlichkeit besteht nicht.
> Im Bereich von Narben verbleiben Farbpigmente in
unterschiedlicher Intensitat, so dass ggf. nachtatowiert
werden muss oder UnregelmaBigkeiten bestehen bleiben.
» Eine Kostenubernahme flir eine Tatowierung ist mit der
Krankenkasse zu klaren.

Erhalt der kérpereigenen » Die Beruhrungsempfindlichkeit der korpereigenen Brustwarze

Brustwarze ist in der Regel eingeschrankt oder geht verloren. Dies kann bei
Brustrekonstruktion mit Eigengewebe geringer ausgepragt sein
als nach Einlage eines Implantats.

> In seltenen Fallen besteht eine Uberempfindlichkeit.

» Eine zunachst erhaltene kérpereigene Brustwarze kann in ca. 5
bis 10 von 100 Brustrekonstruktionen in Folge einer Minder-
durchblutung oder Stauungssymptomatik absterben.

(bei brustwarzenerhaltender
Mastektomie)

3.3. Dierisikoreduzierende Entfernung beider Eierstocke
und Eileiter
Anders als fur Brustkrebs gibt es fur Eierstock- und Eileiterkrebs nach der-
zeitigem Stand der Forschung keine wirksame Untersuchungsmethode zur
Friherkennung (40). Sie haben vielleicht davon gehért, dass bei Frauen
eine Ultraschalluntersuchung des Unterleibs (vaginaler Ultraschall) durch-
gefuhrt wird oder sie haben diese bereits selbst durch Ihre Frauenarztin/
Ihren Frauenarzt erhalten. Diese diente dann jedoch einem anderen Zweck
als der Fruherkennung von Eierstockkrebs, so z.B. der Erkennung gutarti-
ger Muskelknoten der Gebarmutter (Myome).

Warum gibt es keine wirksame Fruherkennung?

Da Frauen mit BRCAI/2-Mutation bis vor einigen Jahren der Ultraschall der
Eierstdcke im Rahmen von Studien angeboten wurde (zur Klarung der Fra-
ge, ob die Untersuchung zur Friherkennung geeignet ist), wissen wir nach
Auswertung der wissenschaftlichen Ergebnisse, dass diese Untersuchung
nicht sinnvoll ist. Denn ein unauffalliger Ultraschallbefund schlieBt eine Er-
krankung an Eierstockkrebs nicht aus.

Wahrend es fUr Brustkrebs wirksame Behandlungsmaéglichkeiten gibt und
bei frihzeitiger Diagnose gute Heilungschancen bestehen, sterben die
meisten Frauen, die an Eierstockkrebs erkranken, irgendwann an dieser Er-
krankung. Das liegt daran, dass die Krankheit wegen der fehlenden Fruher-
kennungsmoglichkeit zumeist erst in einem fortgeschrittenen Stadium dia-
gnostiziert wird und eine Heilung nicht mehr moglich ist.

Eierstockkrebs, der bei Frauen mit einer BRCAT- oder BRCAZ2-Mutation
auftritt, kann jedoch einen etwas gunstigeren Verlauf nehmen als sporadi-
scher (nicht-erblicher) Eierstockkrebs (41). Dies liegt vermutlich daran,
dass die Ublicherweise bei Eierstockkrebs eingesetzte Chemotherapie bei
BRCA-Mutationstragerinnen aufgrund des Gendefekts besser (effizienter)
wirkt.

Wie dndert die Operation das Eierstockkrebsrisiko?

Die einzige Vorsorge, die Ihnen aus arztlicher Sicht aktuell angeboten
werden kann, um das Risiko fur Eierstockkrebs zu senken, ist die risiko-
reduzierende Entfernung beider Eierstdcke und beider Eileiter (risikoredu-
zierende bilaterale Salpingo-Oophorektomie) (40). Diese Operation senkt
das Erkrankungsrisiko von circa 44 bzw. 17 Prozent auf circa 2 Prozent
Restrisiko ab (siehe Abbildung 8). Das heit: Nur 2 von 100 Frauen mit
BRCAI/2-Mutation werden irgendwann in ihnrem Leben trotz der Operation
an Eierstockkrebs erkranken (42).

Das Krebsrisiko sinkt nicht ganz auf null, weil nach der Operation vereinzel-
te Zellinseln aus Eierstockgewebe am Bauchfell verbleiben kénnen. Daher
kann trotz der Entfernung der Eierstdcke und Eileiter noch selten ein eier-
stockkrebsahnlicher Krebs am Bauchfell entstehen. Allerdings ist nachge-
wiesen, dass die risikoreduzierende Entfernung der Eierstdcke und Eileiter
auch das Risiko, an Eierstockkrebs zu versterben, deutlich senkt und dass
Frauen, die sich dieser vorbeugenden Operation unterziehen, im Durch-
schnitt langer leben werden (42).




Abbildung 8:
Eierstockkrebsrisiko von Frauen mit BRCAT- oder BRCA2-Mutation ohne und
nach risikoreduzierender Entfernung beider Eierstécke und Eileiter (10, 11, 41)
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Wann ist der richtige Zeitpunkt fur die Operation?

Die Anhange 3 und 4 (Kapitel 6) zeigen die durchschnittlichen altersab-
hangigen Risiken von bisher nicht erkrankten Frauen mit BRCAIT- bzw.
BRCA2-Mutation, ausgehend vom aktuellen Lebensalter in den ndchsten 10
Jahren Eierstockkrebs zu entwickeln. Den Abbildungen kénnen Sie entneh-
men, dass das 10-Jahres-Erkrankungsrisiko bei Frauen mit BRCAI-Mutation
nach dem 30. Lebensjahr steigt. Bei Frauen mit BRCA2-Mutation steigt es
nach dem 50. Lebensjahr, also dann, wenn sich die meisten Frauen in den
Wechseljahren befinden.

Die deutschen Fachgesellschaften nennen in ihren Leitlinien von 2021 als
geeignete Zeitpunkte fur die risikosenkende Entfernung der Eierstdcke und
Eileiter folgende Altersspannen (40): Bei BRCAI-Mutation ist der Eingriff
ab dem Alter von 35 bis 40 Jahren zu Uberlegen, bei BRCA2-Mutation ab
dem Alter von 40 bis 45 Jahren. Auch die Krankengeschichte blutsver-
wandter Angehoriger und deren frihestes Alter bei Erkrankung ist zu
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bedenken sowie die Frage, ob noch Kinderwunsch besteht. Die Anhange 3
und 4 kénnen Sie nutzen, um herauszufinden, wann eine risikosenkende
Eierstock- und Eileiterentfernung fur Sie rechtzeitig ware. Bedenken Sie
dabei, dass im Gegensatz zur intensivierten Brustkrebsfruherkennung kein
Friherkennungsprogramm flr Eierstockkrebs existiert.

Wie wird die Operation durchgefuhrt?

Die Entfernung von Eileitern und Eierstdcken kann durch die so genannte
,Schlussellochchirurgie” im Rahmen einer Bauchspiegelung (Laparoskopie)
sehr schonend (minimal-invasiv) erfolgen. Minimal-invasiv bedeutet, dass
nur drei etwa 0,5 bis 1 Zentimeter lange Schnitte vorgenommen werden:
zwei seitlich und einer unterhalb des Bauchnabels. Die Organe werden
unter Zuhilfenahme einer Kamera mit einer chirurgischen Schere und
Strom in Vollnarkose entfernt.

Der Eingriff dauert, wenn keine Risiken wie Voroperationen am Bauch oder
starkes Ubergewicht bestehen, etwa 20 bis 30 Minuten. Er kann ambulant
durchgefuhrt werden und erfordert allenfalls einen eintagigen Kranken-
hausaufenthalt. Bei dem Eingriff wird der gesamte Bauchraum betrachtet
und das Eierstock- und Eileitergewebe in der Regel mit Hilfe eines so ge-
nannten Bergesacks sorgfaltig geborgen und ausfthrlich feingeweblich
untersucht. Auch die Zellen in der Spulflissigkeit werden untersucht.

Welche Beschwerden kbnnen nach der Operation auftreten?
Die risikoreduzierende Eierstock- und Eileiterentfernung wird Frauen mit
BRCAI/2-Mutation nach abgeschlossener Familienplanung um das

40. Lebensjahr oder 5 Jahre vor dem jungsten Fall von Eierstockkrebs in der
Familie empfohlen. Die Beschwerden, die infolge einer risikoreduzierenden
Eierstockentfernung auftreten kénnen, sind durch den Abfall der in den Eier-
stocken bis dahin gebildeten Hormone bedingt. Sie kdnnen von Frau zu Frau
unterschiedlich ausgepragt sein. Das Ausmal reicht von Beschwerdefreiheit
Uber gelegentliche Hitzewallungen bis hin zu starken Beschwerden unmittel-
bar nach der Operation (chirurgische Menopause). Diese werden dann als
belastender empfunden als die sich Uber viele Jahre aufbauenden Beschwer-
den wahrend des natlrlichen Eintritts in die Wechseljahre.

Aufgrund der eventuell ausgepragten Beschwerden und vor allem der
Tatsache, dass sich die meisten Frauen um das 40. Lebensjahr flr den
Eingriff entscheiden, wird zu einer niedrigdosierten Hormonersatztherapie
bis zum 50. Lebensjahr geraten. Das ist in etwa der Zeitpunkt, um den die
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natUrlichen Wechseljahre normalerweise einsetzen. Eine niedrigdosierte
Hormonersatztherapie wirkt etwaigen Nachteilen einer vorzeigen Meno-
pause entgegen, wie z.B. dem Osteoporoserisiko oder dem Risiko fur
Herz-Kreislauferkrankungen. Nach derzeitigem Wissensstand erhéht sie
bei Mutationstragerinnen, die nicht an Brustkrebs erkrankt sind, nicht das
Risiko fur Brustkrebs (43, 44, 45).

Welche Hormonersatztherapie kommt in Frage?

Um den abrupten Hormonmangel auszugleichen, der nach einer risiko-
reduzierenden Eierstock- und Eileiterentfernung vor Eintritt der natdrli-
chen Wechseljahre auftritt, wird bis zum Alter von 50 Jahren eine Hormon-
ersatztherapie empfohlen. Neuere Hormonersatztherapien weisen eine
deutlich niedrigere Dosierung und eine andere Zusammensetzung auf
(46). Heute wird eine Uber die Haut vermittelte (transdermale) Gabe von
Ostrogen (z.B. durch Auftragen auf die Haut in Gelform oder Aufkleben
eines Wirkstoffpflasters) empfohlen.

Flr Frauen mit Gebarmutter wird in der Regel die Kombination mit einem
Gestagen empfohlen, um einem zu starken Wachstum der Gebdrmutter-
schleimhaut vorzubeugen. FUr Frauen, denen in der Vergangenheit
beispielsweise aufgrund von Muskelknoten (Myomen) die Gebarmutter
entfernt wurde, kommt die alleinige Gabe von Ostrogen in Frage.
Insbesondere um einer Osteoporose vorzubeugen, sollte die Hormon-
ersatztherapie ab dem Zeitpunkt der risikoreduzierenden Eierstock- und
Eileiterentfernung bis zum 50. Lebensjahr erfolgen (47). Eine Hormoner-
satztherapie erhoht nachweislich die Lebensqualitat nach einer risikoredu-
zierenden Eierstockentfernung (48, 49).

» Infokasten: Die Begriffe ,Menopause” und

,Wechseljahre*

Als Menopause wird der Zeitpunkt der letzten Regelblutung bezeichnet.
Die Wechseljahre umfassen den Zeitraum vor und nach der Menopause,
wenn die regelmaligen Monatsblutungen nachlassen, aufthdéren und die
hormonelle Umstellung von der fruchtbaren Phase zur nicht mehr frucht-
baren Phase erfolgt.

Tabelle 7:

Argumente fiir und gegen eine risikoreduzierende Entfernung beider

Eierstécke und Eileiter

Verfahren Das spricht dafiir Das spricht dagegen

Risiko- » Senkt das Risiko fur Eierstock- und
reduzierende Eileiterkrebs von ca. 44 % bzw. ca.
Entfernung beider 17 % auf ca. 2 %. Das heif3t, nach der
Eierstdocke und Operation haben circa 2 von 100
Eileiter Frauen ein Risiko fur Eierstockkrebs
» Kleiner chirurgischer Eingriff
» Niedrigdosierte Hormon-
ersatztherapie bis zum
50. Lebensjahr kann Wechseljahres-
beschwerden lindern oder fuhrt zum
Ausbleiben
» Kann die Angst senken,
Eierstockkrebs zu entwickeln

» Keine Option bei bestehendem
Kinderwunsch; allerdings findet
der Eingriff Ublicherweise um das
40. Lebensjahr statt, wenn die
Familienplanung in vielen Fallen
abgeschlossen ist

» Die Wechseljahre setzen abrupt ein
(,chirurgische Menopause®)

» Manche Frauen leiden dann trotz
Hormonersatztherapie an schnell
einsetzenden und andauernden
Wechseljahresbeschwerden

» Die niedrigdosierte Hormoner-
satztherapie erfordert eine medika-
mentdse Einstellung, um Spatkom-
plikationen wie Osteoporose und
Herzleiden zu vermeiden. Sie kann
mehrere Arztbesuche erfordern

» Allgemeine Operationsrisiken
(z.B. Narkoserisiko)




3.4.

Die risikoreduzierende Entfernung der Eierstocke und Eileiter ist die
einzige Moglichkeit, das Risiko einer Eierstockkrebserkrankung deutlich zu
senken.

Denjenigen Frauen, die eine risikoreduzierende Eierstock- und
Eileiterentfernung beabsichtigen, stellt sich die Frage, in welchem
Alter sie diese durchfuhren lassen sollen.

Eine Empfehlung mit dem Ziel der Risikosenkung wird fUr Frauen mit
BRCAIT-Mutation circa ab dem 35. bis 40. Lebensjahr, flr Frauen mit
BRCA2-Mutation circa ab dem 40. bis 45. Lebensjahr ausgesprochen, bzw.
5 Jahre vor dem fruhesten Erkrankungsfall in der Familie, falls dieser vor
dem 45. Lebensjahr aufgetreten ist.

Wichtig ist auch die personliche Familienplanung. Die altersabhangigen
Risiken, wie sie in den Anhangen 3 und 4 (Kapitel 6) sind, kbnnen weitere
Orientierung geben.

Eine niedrigdosierte Hormonersatztherapie wird bis zum 50. Lebensjahr
empfohlen, um moglichen Folgen wie Osteoporose und Herzkreislauf-
erkrankungen zu vermeiden und dem eventuell abrupten Einsetzen von
Wechseljahresbeschwerden entgegenzuwirken.

Haufige Fragen zu weiteren Aspekten

Welche Facharztin/welchen Facharzt sollte ich fur eine
Brustrekonstruktion aufsuchen?

In Deutschland werden operative Eingriffe der Brust von darin spezialisier-
ten Gynakologen/Senologen und Plastischen Chirurgen durchgefthrt. Eine
Entscheidungshilfe bieten die Zertifizierungen, denen sich Brustoperateure
unterschiedlicher Fachrichtungen unterziehen (z.B. spezialisierte Gynako-
logen/Senologen oder Plastische Chirurgen).

Frauen, die sich fur eine risikoreduzierende Entfernung des Brustdrisenge-
webes entscheiden, sollten Uber alle zur Verfligung stehenden operativen
Verfahren umfassend, verstandlich und ergebnisoffen aufgeklart werden,
ohne dass dabei eine bestimmte Richtung bevorzugt wird. Man spricht
hierbei von einer ,nicht direktiven Beratung®.

» Der spezialisierte zertifizierte ,Brustoperateur” nach den Kriterien der
Arbeitsgemeinschaft fur asthetische, plastische und rekonstruktive
Operationsverfahren in der Gynakologie (AWOgyn) eV. weist ein breites
Spektrum sowohl onkologischer wie auch als rekonstruktiver operativer
Eingriffe an der Brust nach.

» Ein Teil der Plastischen Chirurgen hat sich auf mikrochirurgische Lappen-
techniken zur Eigengewebsrekonstruktion spezialisiert und fuhrt eben-
falls Implantatrekonstruktionen durch.

» Das BRCA-Netzwerk schlieBlich Uberblickt mit vielen erfahrenen und
beratenden Mitgliedern und deren persdnlichen Empfehlungen sehr gut
Brustzentren mit entsprechender operativer Spezialisierung. Sie kdnnen
sich jederzeit mehrere Meinungen einholen und dann lhre Auswahl
treffen.

» Lassen Sie sich Zeit fur Ihre Entscheidung und
informieren Sie sich grtindlich. Sie kbnnen verschiede-
ne Operateure aufsuchen und um deren Einschatzung

bitten. Wichtig ist, dass Sie sich bei der operierenden
Arztin bzw. dem operierenden Arzt gut aufgehoben
und in Ihren BedUrfnissen verstanden fuhlen.

Wer Ubernimmt die Kosten fUr risikoreduzierende Operationen?
Viele Mutationstragerinnen fragen sich, ob die Kosten fur risikoreduzieren-
de Operationen von den Krankenkassen Ubernommen werden. Dies ist in
der Regel im Rahmen einer so genannten Einzelfallentscheidung der Fall.
Klaren Sie dies unbedingt vor dem Eingriff mit Ihrer Krankenkasse ab. Nach
einer Beratung in den Zentren des Deutschen Konsortiums Familiarer
Brust- und Eierstockkrebs erhalten Sie alle notwendigen Unterlagen und
Informationen, um bei lhrer Krankenkasse einen Kostentbernahmeantrag
fUr diesen Eingriff einzureichen. Sollte sich die Krankenkasse weigern,
scheuen Sie sich nicht, lhre Arztin/lhren Arzt darauf anzusprechen. Haufig
genlgt ein Arztbrief an die Krankenkasse, in dem die Notwendigkeit des
Eingriffs erklart wird, damit eine KostenUtbernahme bewilligt wird. Auch
das BRCA-Netzwerk bietet fachliche Unterstitzung.




Ist nach risikoreduzierenden Operationen eine
RehabilitationsmalBnahme moglich?

Nach risikoreduzierender Entfernung der Brustdrisen und/oder beider
Eierstdcke und Eileiter ist nach Angaben der Deutschen Rentenversiche-
rung eine Anschlussheilbehandlung inzwischen méglich (50). Nach der
Operation kdnnen Sie sich an den Sozialdienst der Klinik wenden, um eine
Beratung und gegebenenfalls Antragsformulare fur eine Rehabilitations-
maBnahme zu erhalten.

lch winsche mir ein Kind. Hat eine BRCAI- oder BRCA2-Mutation
Einfluss auf die Fruchtbarkeit?

Die naturliche fruchtbare Phase im Leben einer Frau umfasst die Zeit von
der ersten bis zur letzten Regelblutung. In dieser Lebensspanne bilden sich
wahrend der weiblichen Zyklen in den Eierstdcken geschlechtsreife Eizel-
len aus. Zum Zeitpunkt des so genannten ,Eisprungs” wird in der Regel
eine reife Eizelle freigesetzt. Findet in dieser Zeit Geschlechtsverkehr statt,
kann diese Eizelle mit einer mannlichen Spermazelle verschmelzen und
sich in der Gebarmutter einnisten, wo nun ein Embryo heranwachsen kann.
Im Alter zwischen 20 und 25 Jahren ist die naturliche Fruchtbarkeit der
Frau am hochsten. Ab etwa 35 Jahren sinkt die Chance auf Schwanger-
schaft und Geburt jedes Jahr ungefahr um 10 Prozent ab (51).

Eine Studie aus dem Jahr 2021 liefert Hinweise dafur, dass Frauen mit
BRCAI-Mutation moglicherweise insgesamt weniger geschlechtsreife
Eizellen bilden kénnen als Frauen der Allgemeinbevodlkerung (52). Das
bedeutet, dass inre Chance schwanger zu werden, geringer sein kann oder
frher abnimmt als bei Frauen ohne die Mutation. Die eventuell verkirzte
fruchtbare Phase ist flr Frauen mit BRCAJ-Mutation wichtig, wenn sie
Uberlegen, wann sie ihren Kinderwunsch realisieren méchten.

Kann ich als Tragerin einer BRCAl/2-Mutation mein Baby stillen?
Bisher gibt es keine wissenschaftlichen Daten, die im Stillen einen Risiko-
faktor fur Frauen mit BRCAT- oder BRCA2-Mutation zeigen. Sollten Sie eine
risikoreduzierende Brustdrisenentfernung haben durchfiihren lassen, ist
das Stillen nicht mehr moglich. In diesem Fall stehen Ersatzprodukte zur
Verflgung.

Besteht die Moglichkeit zur Praimplantationsdiagnostik?

Viele BRCAI/2-Mutationstragerinnen sind besorgt oder haben Schuld-
geflhle, dass sie diese genetische Veranlagung an ihre Kinder weiter-
vererben kénnen. Die Praimplantationsdiagnostik stellt eine Moglichkeit
dar, eine Vererbung einer Mutation in den Genen BRCAT oder BRCAZ
auszuschlieBen. Hierbei werden Eizellen entnommen, auf eine Genverande-
rung untersucht und nach einer Befruchtung im Reagenzglas nur die
Embryonen, die keine BRCAIT- oder BRCA2-Mutation aufweisen, in die
Gebarmutter eingesetzt. Die Praimplantationsdiagnostik ist jedoch zum
gegenwartigen Zeitpunkt in Deutschland verboten. Bislang hat ein Paar
(Ehemann BRCAI-Mutationstrager) den Weg Uber eine Ethikkommission
genommen, um Uber die Mdglichkeit einer Praimplantationsdiagnostik
entscheiden zu lassen. Die angerufene Ethikkommission hat die Erlaubnis
erteilt. Die Kosten fur das Ethikvotum und die Praimplantationsdiagnostik
tragt das Paar.




Wie kann ich meinen eigenen
Standpunkt finden? Ein Wegweiser
zur informierten Entscheidung

Nachdem wir Sie in den vorangegangenen Kapiteln ausfuhrlich Uber den
medizinischen Hintergrund und die einzelnen Praventionsmaoglichkeiten in-
formiert haben, méchten wir Sie mit diesem Kapitel bei lhrer Entscheidung
unterstutzen.

Was passiert, wenn ich abwarte und erst einmal nichts tue?

Im Anschluss an lhre Genbefundmitteilung und Risikoberatung mussen Sie
nicht sofort eine definitive Entscheidung flr eine praventive MaBnahme
treffen. Méglicherweise méchten Sie auch zunachst abwarten und Ihre
Entscheidung verschieben, z.B. weil Sie sich gerade in einer auBergewdhn-
lichen Situation befinden, die fir den Moment wichtiger ist. Vielleicht steht
eine Prifung an, Sie arbeiten an lhrer Karriere, planen Ihre Hochzeit, erwar-
ten ein Baby oder sind in einer anderen Lebenssituation, die Sie aktuell
sehr einnimmt.

Bitte nehmen Sie sich ausreichend Zeit, Gber lhre verschiedenen Méoglich-
keiten nachzudenken, um die flr Sie am besten passende Lésung zu fin-
den. Lassen Sie sich bei Fragen gerne noch einmal ausflhrlich beraten.
Auch die Arbeitsblatter auf den kommenden Seiten sollen Ihnen auf Ihrem
Weg zu Ihrer Entscheidung helfen.

» Wie schatze ich Vor- und Nachteile der angebotenen

Praventionsmoglichkeiten ein? Wo stehe ich?

Wie jemand die Vor- und Nachteile einer medizinischen Entscheidung
abwagt, ist eine sehr persénliche Angelegenheit. Die Beschaftigung mit
folgenden Fragen kann Ilhnen helfen, sich Uber lhre eigene Haltung klarer
Zu werden:

>

~

~

~

~

~

~

~

Was verspreche ich mir von den einzelnen Praventionsmanahmen?

Mit welcher MaBnahme komme ich im Alltag besser zurecht? Was sind fr
mich die Vorteile und welche Nachteile gibt es fir jede MaBnahme?

Mdchte ich das Risiko einer Krebserkrankung so effektiv wie moglich
senken?

Welche Folgen konnten sich aus den jeweiligen Entscheidungswegen flr
mich personlich und eventuell fUr uns als Paar ergeben?

Was ist mir wichtig? Eine hohe Lebensqualitat? Ein niedrigeres Risiko, an
Krebs zu erkranken? Ein intaktes Kérpergefuhl?

Nach welcher Entscheidung ist meine Lebensqualitat hoher?
Vergessen Sie dabei emotionale Faktoren nicht.

Wie aufwandig sind die einzelnen MaBnahmen?
Gibt es Nebenwirkungen, die ich auf keinen Fall in Kauf nehmen mochte?

Wie invasiv bzw. beeintrachtigend ist die Operation und wie ausgedehnt
ist der Eingriff?

Wie lange dauert der Krankenhausaufenthalt?

Welche Fragen sind noch offen und sollten abgeklart werden?




Bin ich ausreichend informiert, um mich zu entscheiden?

Um Sie auf Ihrem Weg zur Ihrer persdnlichen Entscheidungsfindung
zusatzlich zu unterstitzen, bieten wir Ihnen die folgenden 4 Arbeitsblatter
an.

> Im Arbeitsblatt 1 finden Sie Fragen und Antworten, die wichtig sein
kdnnen, um zu einer Entscheidung fUr eine praventive MalBnahme zu
kommen. Diese Aufstellung kdnnen Sie auch nutzen, wenn Sie darber
mit einer Person |hres Vertrauens sprechen méchten.

> Das Arbeitsblatt 2 mdchte Ihnen Anregungen geben, Uber bestimmte
Fragen nachzudenken, die bei Ihren Uberlegungen fir eine mogliche
Entscheidung von Bedeutung sein kdnnen. Es mochte Ihnen damit
helfen, Aspekte herauszufinden, die Ihnen in Bezug auf Ihr Erkrankungs-
risiko, aber auch in Bezug auf lhre persoénlichen Empfindungen und
Vorstellungen besonders wichtig sind.

> Arbeitsblatt 3 konnen Sie fur freie Angaben nutzen.

» Wenn Sie sich unzureichend informiert fuhlen oder unschlissig sind,
scheuen Sie sich bitte nicht, sich (gern auch nochmals) im Zentrum
Familiarer Brust- und Eierstockkrebs in Ihrer Nahe vorzustellen.
Arbeitsblatt 4 kann Ihnen bei der Vorbereitung auf das Gesprach mit
der Arztin/dem Arzt helfen.

Arbeitsblatt T:
Praventionsmoéglichkeiten flir Frauen mit BRCA1/2-Mutation

Haufig
gestellte

Fragen

Intensiviertes
Fruherkennungs-
programm der Brust

Risikoreduzierende
beidseitige Brust-
drisenentfernung

Risikoreduzierende
Entfernung beider
Eierstocke und Eileiter

Was ist das > Ziel ist es, Brustkrebs > Ziel ist es, das Risiko » Ziel ist es, das Risiko

Ziel der im Fruhstadium zu fur eine Brustkrebs- fUr eine Eierstockkrebs-

MaBnahme? diagnostizieren, erkrankung erheblich erkrankung erheblich
wenn er noch heilbar ist zu senken zu senken

Wie hoch > Brustkrebs ist im > Brustkrebs ist im » Eierstockkrebs wird

ist der Fruhstadium heilbar Frihstadium heilbar nur sehr selten im

Heilungserfolg
bei
Erkrankung?

Fruhstadium entdeckt.
Bei Eierstockkrebs in
einem spateren Stadium
ist die Prognose sehr
ungunstig und die Chan-
ce auf Heilung gering.

Wie sehr kann

» Das Risiko, an Brustkrebs

» Das Lebenszeitrisiko fur

» Das Lebenszeitrisiko fur

das Krebsri- zu erkranken, kann nicht Brustkrebs kann von ca. Eierstockkrebs kann von
siko gesenkt gesenkt werden 70 % auf ca. 5 % gesenkt ca. 44 % bzw. ca. 17 % auf
werden? werden ca. 2 % gesenkt werden
Wie sieht die > Keine Operation > Chirurgischer Eingriff » Minimal-invasiver

Operation aus?

> Halbjahrliche

> Offene Operation an

chirurgischer Eingriff

Fruherkennungs- 1-2 Korperstellen (Operation mittels
untersuchungen » Komplikationsrisiken Bauchspiegelung)
Wie ist das > Keine Operation > Gute plastisch-chirurgi- > Operation hinterlasst
kosmetische » Keine kosmetischen sche Ergebnisse erzielbar  keine optischen Spuren:
Ergebnis? Veranderungen > Narben verblassen, An den Schnittstellen um
bleiben aber oft sichtbar ~ den Bauchnabel verblei-
ben drei kleine Narben,
die schnell verblassen
Welche > Emotionale Anspannung Rekonstruktion mit » Bei jungeren Frauen
Nebenwirkun- vor Untersuchungs- Brustimplantat: koénnen Wechseljahres-
gen kénnen terminen » Implantatwechsel oft beschwerden abrupt
auftreten? > MRT: einsetzen

selten allergische Reakti-
onen auf Kontrastmittel
> Moglicherweise Biopsien
zur Abklarung unklarer
Befunde erforderlich

nach 10 oder mehr
Jahren notwendig

Rekonstruktion aus

Eigengewebe:

> Aufwandiger

> Erfordert 2 Operations-
gebiete

Nachoperationen

mdglich, Sensibilitats- und

Funktionsverluste an

operierten Korperstellen

maoglich.

» Diese konnen durch
eine niedrigdosierte
Hormonersatztherapie
bis zum Alter von
50 Jahren ausgeglichen
werden
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A . 8- A . Sehr Eher Eher Sehr

Arbeitsblatt 2:

Welche Aspekte sind mir in Bezug auf mein

Krebsrisiko wichtig?

Bitte lesen Sie sich die einzelnen Fragen durch und kreuzen Sie

flr jede Frage das Kastchen an, das am besten auf Sie zutrifft.

... das Krebsrisiko zu reduzieren?

... das Thema aus dem Kopf zu bekommen,

abhaken zu kénnen?

... meine Angst vor Krebs abzubauen?

... meine Angst vor den Ergebnissen der

Fruherkennungsuntersuchungen zu reduzieren?

... meine korperliche Unversehrtheit zu erhalten?

... meinen Kinderwunsch offen zu halten?

... meine/n Partner/in einzubeziehen?

... das Narkoserisiko zu vermeiden?

... das Operationsrisiko zu vermeiden?

... kein Fremdkoérpergeftihl wegen

Brustwiederaufbaus zu spuren?

... meine Weiblichkeit als unversehrt zu

empfinden?

... dass die Krankenkasse die Kosten flr
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die praventive MaBnahme Gbernimmt?

Andere nicht hier aufgefiihrte Aspekte:

[]
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[]
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[]

ERERENERERER NN

HEE
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Arbeitsblatt 3:

Schritt fur Schritt zur Entscheidung - freie Notizen erstellen
Manche Menschen mochten inre Argumente aufschreiben, um eine
Entscheidung zu finden. Hierflr kdnnen Sie die nachsten Absatze nutzen.

Wo stehe ich im Moment?
Welche Themen haben in meinem Leben aktuell Prioritat?

Welche Ziele habe ich in den nachsten Jahren in Bezug auf meine
Person, eine Partnerschaft, Familienplanung und Beruf?

Wo stehe ich mit meiner Entscheidung im Moment?
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Worliber bin ich mir sicher? Worliber habe ich bereits Klarheit?

Welche Griinde sprechen eindeutig fiir meine Haltung
bzw. fur die getroffene Entscheidung?

Welche neuen Fragen habe ich noch?

88

Welche Zweifel habe ich noch in Hinblick auf meine Entscheidung?

Was brauche ich noch? Welche Informationen fehlen mir?
Welche Unterstiitzung brauche ich?

Andere Punkte, die mir wichtig sind:
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Arbeitsblatt 4:

Hilfe zur Vorbereitung auf das Arztgesprach

Oft kommt man bei einem Arztbesuch nicht dazu, alle Dinge anzuspre-
chen, die wichtig sind, oder bei Unklarheiten sofort die richtigen Fragen
zu stellen. Damit Sie im Beratungsgesprach gut informiert werden, kdnnen
Sie diese Seite fur Notizen nutzen. Sie kdnnen diese Notizen auch als
Gedéachtnisstitze mit in das Gesprach mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt
nehmen, damit Sie nichts Wichtiges vergessen! Schreiben Sie hier auf,
welche Themen Sie bei lhrem nachsten Arzttermin ansprechen mochten.

Setzen Sie die wichtigsten Fragen nach oben.

L O L

L O L O O L

Bitte kreuzen Sie auBerdem an, liber welche Fragen Sie mit
lhrer Arztin/lhrem Arzt noch sprechen méchten:

Wie hoch ist mein Risiko, in den nachsten 5 oder 10 Jahren an Brustkrebs zu
erkranken?

Wie hoch ist mein Risiko, an Eierstockkrebs zu erkranken?

Wie lduft das intensivierte Friherkennungsprogramm der Brust fur mich konkret
ab?

Welche Fragen habe ich zum intensivierten Friiherkennungsprogramm der Brust:

Wie gut ist meine Brust radiologisch beurteilbar?

Wenn ich mich fUr eine risikoreduzierende Brustdrisenentfernung entscheide,
wann ist diese in meinem Fall am sinnvollsten?

Gibt es Plastische Chirurginnen bzw. Chirurgen, die auf diese Eingriffe spezialisiert
sind, und die Sie empfehlen wirden?

Mit welchen Beschwerden muss ich rechnen, wenn ich mir die Eierstdcke und
Eileiter entfernen lasse? Was kann ich konkret gegen die Beschwerden tun?

Ich winsche mir Kinder.

Hat eine Schwangerschaft Einfluss auf mein Krebsrisiko?
Welchen Einfluss hat das Stillen? Ist es maglich, die Vererbung der BRCAI/2-
Mutation an meine Kinder zu verhindern?

Gibt es Gesprachskreise oder Selbsthilfegruppen in der Nahe?

Gibt es Moglichkeiten, sich mit einzelnen Frauen auszutauschen?
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5.1.

5.2.

Weitere hilfreiche Hinweise

An welche Stellen kann ich mich wenden?
Wo kann ich psychosoziale Unterstiitzung erhalten?
In den Zentren des Deutschen Konsortiums Familiarer Brust- und Eier-

stockkrebs erhalten Sie eine umfassende persoénliche Praventionsberatung,

in der mit Ihnnen gemeinsam alle Handlungsmaoglichkeiten besprochen
werden, die Sie ergreifen kdnnen. Sie kdnnen dort ebenso Fruherken-
nungsuntersuchungen wahrnehmen. DarUber hinaus besteht die Mdglich-
keit, Unklarheiten und Entscheidungsschwierigkeiten zu besprechen, um
Sie in Ihrem Entscheidungsfindungsprozess zu begleiten und Sie darin zu
unterstttzen, zu einer Entscheidung zu kommen, mit der Sie langfristig
zufrieden sind. Fur Ihre Kinder (Madchen und Jungen) ab dem 18. Lebens-
jahr sowie fUr weitere blutsverwandte Angehdrige besteht zudem das
Angebot, sich in den Zentren des Deutschen Konsortiums Gber die Mdg-
lichkeiten eines Gentests zu informieren. DarUber hinaus kénnen Sie in den
Zentren auch eine gezielte psychologische Beratung in Anspruch nehmen.

> www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de

Eine Liste aller Zentren des Deutschen Konsortiums finden Sie in
Abschnitt 5.6.

Bei der Suche nach einer psychologischen oder psychotherapeutischen
Unterstitzung kdnnen auBerhalb der Zentren des Deutschen Konsortiums
u. a. auch folgende Links weiterhelfen:

> www.kbv.de

> www.krebsinformationsdienst.de

Die Selbsthilfe: BRCA-Netzwerk e. V. - Hilfe bei familiaren
Krebserkrankungen

Viele Frauen verlassen sich nicht nur auf den Rat von Expertinnen und
Experten, sondern winschen den Austausch mit Gleichgesinnten. Das
BRCA-Netzwerk ist eine Selbsthilfeorganisation, die von Frauen mit einer
familidren Belastung gegrindet wurde und durch die Stiftung Deutsche
Krebshilfe geférdert wird. Das BRCA-Netzwerk wendet sich an gesunde
Frauen und an Frauen, die an Krebs erkrankt sind, und an weitere
Angehorige aus Risikofamilien, die vor der Frage eines Gentests stehen

5.3.

oder diesen bereits haben durchfiihren lassen. Es bietet unter anderem
Informationen und bundesweite Gesprachskreise an. Weitere Informatio-
nen finden Sie unter:

> www.brca-netzwerk.de

Was kann ich selbst fur mich tun?

Es gibt Hinweise, dass Rauchen (53, 54), Ubergewicht (53) und korperliche
Inaktivitat (55) das Risiko von Frauen mit BRCAI/2-Mutation erhéhen, an
Brustkrebs zu erkranken. Eine weitere Beobachtung war, dass Mutations-
tragerinnen, die die Antibabypille einnahmen, spater seltener an Eierstock-
krebs erkrankten. Die Erkenntnisse zu diesem méglichen Zusammenhang
sind allerdings noch unzureichend. Und sie reichen keinesfalls, um daraus
z.B. eine Empfehlung ableiten zu kénnen, auf die risikoreduzierende Ent-
fernung der Eierstécke und Eileiter zu verzichten. Aus den bisher vorlie-
genden Daten ist derzeit unklar, inwiefern die Einnahme der ,Pille” das
Brustkrebsrisiko beeinflusst. Es gibt einige Hinweise darauf, dass sich das
Brustkrebsrisiko nicht erhoht (56, 57, 58), andererseits kann eine schwache
Risikoerhdhung nicht ausgeschlossen werden (58, 59, 60).

Inwiefern ein gesunder Lebensstil speziell bei Frauen mit BRCAI/2-
Mutation eine krebsvorbeugende Wirkung entfalten kann, ist bislang nicht
hinreichend geklart. Wenn Sie selbst aktiv Ihre Gesundheit unterstitzen
mochten, sollten Sie sich an den allgemeinen Richtlinien fUr eine gesunde
Lebensweise orientieren. Dazu gehoren kdrperliche Aktivitat und eine
ausgewogene Ernahrung mit viel Obst und Gemuse, die Vermeidung von
Ubergewicht sowie der Verzicht auf Rauchen (53, 55) und Alkohol (61, 62).

Ob diese allgemeinen Regeln einer gesunden Lebensweise auch auf Muta-
tionstragerinnen Ubertragbar sind, wird gegenwartig in einer Studie des
Deutschen Konsortiums Familidrer Brust- und Eierstockkrebs untersucht.
Die Studie richtet sich sowohl an gesunde Frauen mit BRCAI/2-Mutation
als auch an Frauen, die schon einmal an Brust- und/oder Eierstockkrebs
erkrankt sind. Sie untersucht, inwiefern sich eine mediterrane Ernahrung
und sportliche Aktivitat positiv auf das Krebsrisiko von Mutationstragerin-
nen auswirken. Sollten Sie an dieser Studie mit der Bezeichnung LIBRE
(Lebensstil-Intervention bei Frauen mit erblichem Brust-und Eierstock-
krebs und Nachweis einer BRCA-Mutation)-Studie (8) teilnehmen wollen,
wenden Sie sich bitte an das Zentrum Familiarer Brust- und Eierstockkrebs
in Ihrer Nahe.



http://www.krebsinformationsdienst.de/service/adressen/psychoonkologen.php

5.4.

Informationen erhalten Sie auch auf der Webseite des Deutschen
Konsortiums flr Familiaren Brust- und Eierstockkrebs und Uber das
BRCA-Netzwerk.

> www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de

> www.brca-netzwerk.de

Weiteres Informationsmaterial

Im Blauen Ratgeber ,Familidrer Brust- und Eierstockkrebs” der Stiftung
Deutsche Krebshilfe kdnnen Sie sich zusatzlich umfassend zur Thematik
informieren. Der Ratgeber kann kostenfrei bestellt werden Uber:

Stiftung Deutsche Krebshilfe
Buschstr. 32

53113 Bonn

Telefon: 0228 72990-0

Telefax: 0228 72990-11

E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
www.krebshilfe.de

Sie kénnen ihn auch direkt aus dem Internet herunterladen Uber:

> www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/

Im Bildband , ANSICHTSSACHE. Wissen und Entscheidungen bei familia-
rem Brust- und Eierstockkrebs” und dem Informationsfilm ,,Familiensache
Krebs. Unser Risiko. Mein Weg.“ kommen Frauen mit BRCAI/2-Mutation
sowie ihre Angehorigen zu Wort und berichten Uber ihre Erfahrungen.
Buch und Film kénnen flr einen Unkostenbeitrag bezogen werden Uber:

BRCA-Netzwerk e. V. - Hilfe bei familidren Krebserkrankungen
Geschaftsstelle

Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-100

Telefax: 0228 33889-110

E-Mail: info@brca-netzwerk.de

www.brca-netzwerk.de

5.5.

Begriffserklarungen

Altersabhdngiges Erkrankungsrisiko fiir Brust- oder Eierstockkrebs
Risiko, ausgehend vom derzeitigem Lebensalter in einem konkreten Zeit-
raum an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken, z.B. in den nachsten ein,
zwei, 10 oder 20 Jahren.

A.epigastrica superior
Schlagader (Arterie), die im geraden Bauchmuskel verlguft

Body Mass Index (BMI)

(=Korpermasseindex) MaBzahl flr die Bewertung des Kérpergewichts
einer Person in Bezug zu ihrer Kérpergrof3e. Der Body Mass Index BMI

wird wie folgt berechnet: BMI = Kérpergewicht in Kilogramm geteilt durch
(KorpergroBe in Metern) zum Quadrat (= kg/m2). Als Normalgewicht
gelten Werte von 18,5 bis 24,9. Werte unter 18,5 zahlen als Untergewicht,
Werte von 25 bis 30 werden als Ubergewicht eingeordnet. BMI-Werte Uber
30 gelten als behandlungsbeduirftiges Ubergewicht bzw. ,Adipositas”.

Biopsie

Gewebeentnahme, die zum Beispiel nach einem auffalligen radiologischen
Befund erfolgt. Sie dient dazu, das auffallige Gewebe feingeweblich auf
Tumorzellen hin zu untersuchen.

BRCA1-Gen und BRCA2-Gen

Tumor-Suppressor-Gene, die das Wachstum von Tumorzellen verhindern.
BRCAT und BRCAZ2 sind Gene, die das Wachstum von Zellen der Brust und
der Eierstocke bei Frauen kontrollieren. Treten Mutationen in diesen beiden
Genen auf, kdnnen die Gene ihre Funktion eventuell nicht mehr aufrechter-
halten und es kann Krebs entstehen.

BRCA1/2-Mutation

Zusammenfassende Bezeichnung flr eine Veranderung (Mutation) in den
Genen BRCAT oder BRCAZ. Diese Mutationen erhéhen das Risiko, an Brust-
und/oder Eierstockkrebs zu erkranken.

Brustrekonstruktion/Brustwiederaufbau

Nach einer Brustentfernung (Mastektomie) kann die Brust anschlieBend
wieder aufgebaut werden. Hierbei kdnnen Brustimplantate (z.B. aus
Silikon) oder korpereigenes Gewebe (z.B. vom Unterbauch) verwendet
werden.




Brustrekonstruktion mit dem DIEP-Lappen

Haufig eingesetztes Verfahren, um eine Brust aus Eigengewebe wieder
aufzubauen. HierflUr werden Haut und Unterhautfettgewebe aus dem Un-
terbauch als so genannter freier Lappen entnommen und als Brusttrans-
plantat eingepflanzt. Der Einsatz freier Lappen ist eine Weiterentwicklung
der so genannten gestielten Lappen und bringt eine Reihe von Vorteilen
mit sich.

Brustrekonstruktion mit gestieltem Lappen

Bei dieser Methode wird als Transplantat ein Bezirk aus Haut und Unter-
hautfettgewebe und Muskel (gestielter Lappen) einer anderen Kérper-
region zur Brustrekonstruktion verwendet. Dabei bleibt das Transplantat-
gewebe vortbergehend mit der Blutversorgung der Entnahmestelle
verbunden. Der so genannte TRAM-Lappen nutzt Haut, Gewebe und
Muskel vom Bauch, der ,,nach oben” geschwenkt wird. Beim so genannten
Latissimus dorsi-Lappen werden Haut, Gewebe und Muskel vom Ricken
,hach vorne” geschwenkt. Da bei gestielten im Vergleich zu freien Lappen
auch Muskel als Transplantat Einsatz findet, wird das Gewebe in der Ent-
nahmeregion mehr geschwacht als beim Einsatz eines freien Lappens.

Bulging
Englische Bezeichnung fir Vorwdlbung.

CanRisk

Risikokalkulationsprogramm der Universitat Cambridge, Gro3britannien,
mit dem das individuelle Brust- und Eierstockkrebsrisiko einer Person
berechnet werden kann. In die Berechnung werden genetische und
nicht-genetische Faktoren einbezogen.

Chirurgische Menopause

Endgultiges Ausbleiben der Regelblutung nach operativer Entfernung der

Eierstocke. Die Operation fuhrt dazu, dass die Hormonproduktion der Eier-
stocke entfallt. Folge ist, dass keine Monatsblutungen mehr stattfinden und
es zu abrupten Wechseljahresbeschwerden kommen kann.

DIEP-Lappen

Freies Transplantat aus Eigengewebe, das flr den Brustwiederaufbau aus
dem Unterbauch entnommen wird. Es besteht aus Haut und Unterhaut-
fettgewebe. DIEP ist die AbkUrzung flr Englisch: ,deep inferior epigastric
perforator”.

Ductales Carcinoma in situ (DCIS)

Vorstufe einer Krebserkrankung der Brustdrise mit Krebszellen, die sich in
den Milchgangen vermehren, aber die Gewebegrenze nicht durchdringen.
Die Krebszellen verbleiben dabei ,am Ort” (= in situ).

Eigengewebe

Kérpereigenes Gewebe zur Rekonstruktion einer Brust, wie z.B. freie und
gestielte Lappen. Als Entnahmeregionen kommen Unterbauch, Gesal,
Oberschenkel oder Schulter in Frage.

Einfache Mastektomie

Entfernung der Brust einschlieBlich des Brustdriisengewebes, der
Brustwarze und der Brusthaut ohne anschlieBenden Wiederaufbau.
Ein Brustwiederaufbau kann jedoch auch noch zu einem spateren
Zeitpunkt unter Inkaufnahme von Nachteilen durchgefthrt werden.

Empirisch

Fachbegriff fur ,basierend auf Erfahrungen”. In der Wissenschaft bedeutet
empirisch, dass Erkenntnisse auf systematisch durchgefthrten, messbaren,
nachprufbaren Untersuchungen basieren.

Epipektoral
Vor bzw. Uber dem grof3en Brustmuskel gelegen, also zwischen
Brustmuskel und Brusthaut.

Epipektorale Implantation
Einsetzen eines Brustimplantats vor bzw. Uber dem Brustmuskel, also
zwischen Brusthaut und Brustmuskel.

Expander
Gewebedehner.

Expanderdehnung

Methode, bei der mit einem Gewebedehner (Expander) ein Hohlraum
unter oder vor dem Brustmuskel erzeugt wird, indem ein Silikonbeutel mit
Kochsalzldsung Uber mehrere Wochen aufgefUllt wird, bis das gewlnschte
Volumen erreicht ist. Dann wird der aufgeftlite Beutel durch ein Silikon-
implantat ersetzt.

Falsch-negativer Befund

Eine Untersuchungsmethode erzeugt unauffallig Befunde, obwohl in
Wahrheit eine Erkrankung vorliegt. Falsch-negative Befunde kénnen dazu
fUhren, dass eine Erkrankung nicht entdeckt wird.




Falsch-positiver Befund

Eine Untersuchungsmethode erzeugt auffallige Befunde, die sich in Wahr-
heit als nicht krankhaft herausstellen. Falsch-positive Befunde kdnnen dazu
fUhren, dass Patienten unnétigerweise beunruhigt werden und dass zur
Abklarung weitere Untersuchungen erfolgen, die sich im Nachhinein als
unnotig erweisen.

Familidare Haufung
Haufung einer Erkrankung (z.B. Brust- und/oder Eierstockkrebs) bei
Blutsverwandten in einer Familie Gber mehrere Generationen.

Familidre Belastung

Erhohtes Risiko einer Erkrankung (z. B. Brust- und/oder Eierstockkrebs)
aufgrund einer Haufung der Erkrankung bei Blutsverwandten in einer
Familie Uber mehrere Generationen.

Faszie
Aus Bindegewebe bestehende Hullschicht z. B. als duBere Hulle von
Muskeln.

Fettgewebsnekrosen
Abgestorbenes Fettgewebe.

Fibroadenom
Gutartige Neubildung in der Brustdrise, die aus Drisengewebe und
Bindegewebe besteht.

Fremdmaterial

Wenn kein kdrpereigenes Gewebe zur Brustrekonstruktion verwendet wird,
spricht man von einer Brustrekonstruktion aus Fremdmaterial. Silikonim-
plantate zahlen zu den am haufigsten eingesetzten Fremdmaterialien zum
Brustwiederaufbau.

Gestielter kaudaler Coriumlappen
Hautmantelgewebe der Brust, das dazu verwendet wird, ein Brustimplan-
tat im unteren Drittel abzudecken.

Gene

Gene sind die Trager der Erbinformationen eines Lebewesens. Bei der
Zeugung geben beide Eltern Uber die Keimzellen (Eizelle und Spermazelle)
einen Teil ihrer Gene an die Nachkommen weiter.

Hautsparende Mastektomie
(Englisch: skin-sparing mastectomy, SSM) Entfernung des Brustdrisen-
gewebes und der Brustwarze unter Erhalt der Brusthaut.

Herdbefund
Abgegrenzter auffalliger Befund.

Hernie
Bruchpforte.

Histologische Untersuchung
Feingewebliche Untersuchung von feinen Gewebeschnitten einer
Gewebeprobe unter dem Mikroskop.

Implantatdefekt
Schadigung der Hulle eines Silikonimplantats, die dazu fuhrt, das Silikongel
in das Gewebe austritt.

Keimbahnmutation

Genetische Veranderung, die in den Keimzellen (Spermazelle oder Eizelle)
vorliegt. Sie kann mit einer Wahrscheinlichkeit von 50 Prozent an die
Nachkommen vererbt werden und liegt, wenn sie vererbt wird, in jeder
Koérperzelle eines Nachkommen vor.

Kontralaterales Mammakarzinom
Nach einer ersten Brustkrebserkrankung in einer Brust eine erneute Brust-
krebserkrankung in der bis dahin gesunden Brust (Gegenseite).

Kontrastmittelgesteuerte Kernspintomographie oder
Magnetresonanztomographie (MRT)

Bildgebende Untersuchungsmethode, die unter anderem auch zur
Diagnostik von Brustkrebs eingesetzt wird. Bei diesem Verfahren werden
keine Rontgenstrahlen erzeugt.

Kontrastmittel

Um Krebs in einer MRT-Untersuchung diagnostizieren zu kénnen, wird ein
Kontrastmittel eingesetzt, das Veranderungen besser sichtbar macht. Hier-
fUr wird eine Substanz (Gadolinium) vor der Untersuchung in eine Vene
gespritzt.

Kreatininwert
Blutwert, der Auskunft tber die Nierenfunktion gibt.




Laparoskopie

Minimal-invasive Operationsmethode, bei der keine offene Operation
stattfindet, sondern mit kleinen Schnitten und einer Kamera ,unter der
Haut” operiert wird.

Lebenszeitrisiko fiir Brust- oder Eierstockkrebs

Lebenslanges Risiko, an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken.
Es umfasst das Erkrankungsrisiko, das sich wahrend der gesamten
Lebenszeit bzw. bis zum Alter von 80 Jahren aufsummiert.

Lipofilling
Operative Ubertragung von gesundem Fettgewebe von einer Korperstelle
in eine andere.

Mammakarzinom
Brustkrebs

Mamille
Brustwarze

Mamillen-Areolen-Komplex (MAK)
Bereich von Brustwarze und Brustwarzenvorhof.

Mamillensparende Mastektomie

(Englisch: nipple-sparing mastectomy, NSM) Entfernung des Brust-
drisengewebes (der Zellen unter der Brusthaut). Die Brustwarze und
die Brusthaut bleiben erhalten.

Mammographie
Rontgenuntersuchung der Brust.

Mastektomie

Allgemeine Bezeichnung fur die Entfernung der Brust. Diese kann
vorbeugend (risikoreduzierend) oder auch therapeutisch (bei Brustkrebs)
erfolgen.

Matrix
(Mehrzahl: Matrices) Begriff fur biologische oder synthetische Gewebe, die
in bei manchen Formen von Brustimplantation mit verwendet werden.

Menopause
Der Zeitpunkt der letzten Regelblutung.

Metastase
Tochtergeschwulst. Ansiedlung von Krebszellen an einer anderen
Koérperstelle als dem Entstehungsort der Krebserkrankung.

Metastasenfreies Uberleben
Zeitraum nach der Krebsdiagnose, in dem keine TochtergeschwdUlste
auftreten.

Minimal-invasive Operation
Sehr gewebeschonende Form eines chirurgischen Eingriffs, bei dem nur
sehr kleine, etwa 0,5 bis 1 Zentimeter lange Schnitte erforderlich sind.

Mutation

Veranderung in einer Erbanlage, also einem Gen. Eine Veranderung in
einem Gen kann gunstige, ungunstige oder gar keine Auswirkungen fur die
betroffene Person haben.

Myom
Gutartiger Muskelknoten.

Nadelbiopsie
Entnahme eines winzigen Gewebeteils aus einem auffalligen
Gewebebereich mit Hilfe einer Hohlnadel.

Negativer pradiktiver Wert

Negativer Vorhersagewert, der die Glte einer Untersuchungsform, z.B. der
intensivierten Friherkennungsuntersuchung der Brust, bewertet. Er gibt
an, wie viele Personen mit einem negativen Befund (,,nicht erkrankt™)
tatsachlich gesund sind.

Nephrogene systemische Fibrose

Lebensbedrohliche Ablagerungen in verschiedenen Organen und
insbesondere in der Haut, die extrem selten bei Menschen mit
ausgepragter Nierenschwache auftreten kénnen.

Niedrigrisiko-Genvariante

Variante eines Gens, in dem ein winziger Baustein (Basenpaar) verandert
ist. Wenn Frauen mit BRCAI/2-Mutation mehrere Varianten in bestimmten
anderen Genen tragen, kdnnen diese im Zusammenspiel mit der
BRCAI/2-Mutation das Erkrankungsrisiko beeinflussen.




Nippel-sparende Mastektomie

(Englisch: nipple-sparing mastectomy, NSM). Eine andere Bezeichnung fur
eine brustwarzenerhaltende (mamillensparende) Mastektomie, bei der
zwar das Brustdrisengewebe entfernt wird, aber die Brustwarze und der
Hautmantel der Brust erhalten bleiben.

Nipple-sparing mastectomy und direct to implant (NSM und DTI)
Brustwarzenerhaltende Mastektomie, bei der wahrend einer einzigen
Operation das Brustdrisengewebe entfernt und ein Silikonimplantat vor
oder hinter dem Brustmuskel platziert wird.

Ovar
Eierstock

Ovarialkarzinom
Eierstockkrebs

Polygener Risikoscore PRS

Summe bzw. Profil an Niedrigrisiko-Genvarianten in Bezug auf eine
bestimmte Erkrankung wie z.B. Brustkrebs. Der individuelle PRS einer
Person fUr eine bestimmte Erkrankung kann dazu dienen, abzuschatzen,
ob diese Person ein erhdhtes, erniedrigtes oder kein verandertes Risiko
hat, an dieser bestimmten Krankheit zu erkranken.

Port fiir einen Gewebedehner

Ein unter die Haut eingebrachtes Ventilsystem, Uber das ein Gewebe-
dehner mit Kochsalzldsung befullt werden kann. Auf diese Weise wird die
dartber liegende Haut gedehnt.

Positiver Genbefund
Nachweis einer Genveranderung (Mutation) im Gentest.

Positiver pradiktiver Wert

Positiver Vorhersagewert, der die Gute einer Untersuchungsform, z. B. der
intensivierten Friherkennungsuntersuchung der Brust, bewertet. Er gibt
an, bei wie vielen Personen mit einem positivem Befund (,erkrankt™) die
Erkrankung tatsachlich vorliegt.

Praventive MaBnahmen

Oberbegriff flr die verschiedenen Handlungsmaoglichkeiten flr Frauen mit
erhdhtem familidren Risiko fur Brust- und Eierstockkrebs. Hierzu gehéren
das intensivierte Friherkennungsprogramm der Brust und risikoreduzie-
rende Operationen.

Primérrekonstruktion
Entfernung der Brustdrise(n) und Brustwiederaufbau wahrend einer
Operation.

Rektusmuskel
Gerader Bauchmuskel.

Risikoreduzierende bilaterale Salpingo-Oophorektomie
Vorbeugende beidseitige Entfernung der Eierstdcke und der Eileiter.

Richtig-negativer Befund
Eine Untersuchungsmethode erzeugt unauffallige Befunde, die der
Wahrheit entsprechen, dass keine Erkrankung vorliegt.

Richtig-positiver Befund
Eine Untersuchungsmethode erzeugt auffallige Befunde, die der Wahrheit
entsprechen, dass eine Erkrankung vorliegt.

Sekunddarrekonstruktion
Entfernung der Brustdrisen und Brustwiederaufbau in zwei oder mehreren
zeitlich voneinander getrennten Operationen.

Sensibilitat
Wahrnehmung von Empfindungen, z.B. von BertUhrungen auf der Haut.

Sensitivitat

Die Wahrscheinlichkeit, mit einem diagnostischen Test die Kranken auch
tatsachlich als krank zu identifizieren. Eine hohe Sensitivitat wird ange-
strebt, wenn alle auffalligen Befunde erfasst werden sollen, damit keine
Erkrankung Ubersehen wird. Eine hohe Sensitivitat ermdglicht es, dass bei
unauffalligem Befund eine Erkrankung mit hoher Sicherheit ausgeschlos-
sen werden kann.

Silikon-Gelbleeding
LAusschwitzen® von Silikon aus einen Silikonimplantat in das umgebende
Gewebe. Dies kann auch bei intakter Implantathtlle geschehen.

Simple mastectomy
Einfache Mastektomie, bei der die Brustdruse und die Brusthaut
einschlieBlich der Brustwarze entfernt werden.

Single Nucleotide Polymorphism (SNP)

Englische Bezeichnung fur “Einzel-Nukleotid-Polymorphismus®.

So bezeichnet man Varianten eines Gens, die sich in einem winzigen
Baustein (Basenpaar) voneinander unterscheiden.




Skin-sparing-mastectomy (SSM)
Hautsparende Entfernung des Brustdrisengewebes, bei der die Brustdrise
und die Brustwarze entfernt werden.

Sofortrekonstruktion (Primarrekonstruktion)
Entfernung der Brustdrisen und Brustwiederaufbau wahrend einer
einzigen Operation.

Somatische Mutation

Genetische Verdnderung in einer Kérperzelle. Im Gegensatz dazu liegt bei
einer Keimbahnmutation die Genveranderung in der Keimzelle (Eizelle
oder Spermazelle).

Sonographie

Ultraschalluntersuchung. Untersuchungsmethode, bei der mit Hilfe von
Schallwellen Schnittbilder von Geweben erzeugt werden. Die Ultraschall-
untersuchung wird auch zur Diagnostik von Brustkrebs eingesetzt.

Spezifitat

Die Wahrscheinlichkeit, mit einem diagnostischen Test Nicht-Erkrankte
korrekt als gesund zu identifizieren. Eine hohe Spezifitat wird angestrebt,
wenn die Nicht-Erkrankten sicher erfasst werden sollen. Eine hohe Spezifi-
tat ermdglicht es, dass bei auffalligem Befund eine Erkrankung mit hoher
Sicherheit bestatigt werden kann.

Sporadischer Brustkrebs
Brustkrebserkrankung, die zufallig auftritt und deren Ursache nicht
bekannt ist. Nicht-erblicher Brustkrebs (nicht-familiarer Brustkrebs).

Subpektoral
Hinter bzw. unter dem grofen Brustmuskel gelegen, also zwischen
Brustmuskel und Rippenbereich.

Subpektorale Implantatlage
Einsetzen eines Brustimplantats hinter bzw. unter dem groBen
Brustmuskel, also zwischen Brustmuskel und Rippenbereich.

Transdermal

Durch die Haut vermittelt. Die transdermale Hormonersatztherapie kann
z.B. mit Wirkstoffpflastern erfolgen, bei denen der Wirkstoff Gber die Haut
aufgenommen wird.

Tube
Eileiter

Tumor-Suppressor-Gen
Tumor-Unterdriickungs-Gen. Gen, das verhindert, dass aus einer gesunden
Korperzelle eine Krebszelle entsteht.

Vaginaler Ultraschall
Ultraschalluntersuchungen des Unterleibs mit einem speziellen
Ultraschallgerat, das in die Scheide eingefuhrt wird.

Wissenschaftliche empirische Studiendaten
Daten aus wissenschaftlichen Studien, die systematisch durchgefthrt
wurden und die messbare und nachprifbare Ergebnisse liefern.

Zyste
Abgekapselter Hohlraum im Gewebe, der mit Flussigkeit gefullt ist.
Zysten kdnnen in vielen Geweben auftreten.
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Adressen und Links

Zentren fur Familidren Brust- und Eierstockkrebs in
Deutschland

Das Deutsche Konsortium Familidrer Brust- und Eierstockkrebs ist ein
Zusammenschluss von 23 universitaren Zentren, die das Ziel verfolgen,
die spezialisierte Versorgung auf diesem Gebiet bundesweit zu etablieren
und neueste wissenschaftliche Erkenntnisse in die Praxis umzusetzen. In
diesem interdisziplinaren Verbund arbeiten Arzte und Wissenschaftler

eng zusammen und kooperieren auf nationaler und internationaler Ebene.

Das Deutsche Konsortium wird seit 1996 durch die Deutsche Krebshilfe
gefoérdert.

Im Folgenden finden Sie die Kontaktdaten der Zentren fUr Familidren
Brust- und Eierstockkrebs:

Berlin

Charité-Universitatsmedizin Berlin
Brustzentrum

Telefon fUr Betroffene: 030 450-527237

Dresden

Medizinische Fakultat der TU Dresden

Klinik und Poliklinik fur Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Telefon fUr Betroffene: 0351 458-2864

Dusseldorf

Universitatsklinikum Dusseldorf

Klinik fur Gynakologie und Geburtshilfe
Telefon fUr Betroffene: 0211 811-7540

Erlangen

Universitatsklinikum Erlangen

Familidres Brust- und Eierstockkrebszentrum
Telefon fUr Betroffene: 09131 85-43548

Frankfurt

Universitatsklinikum Frankfurt

Klinik fUr Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Telefon fur Betroffene: 069 6301-80170 (Di & Mi);
069-6301-87334 (Mo, Do & Fr)

Freiburg

Universitatsklinikum Freiburg

Institut fur Humangenetik

Telefon fur Betroffene: 0761 27070560

Gottingen

Universitatsmedizin Gottingen,

Brustzentrum Frauenklinik und Humangenetik
Telefon fur Betroffene: 0551 39-66077

Greifswald
Institut fur Humangenetik der Universitatsmedizin Greifswald
Telefon fUr Betroffene: 03834 86-5335

Halle

Universitatsklinikum Halle

Klinik und Poliklinik fir Gynakologie
Telefon fUr Betroffene: 0345 557-1888

Hamburg

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Brustzentrum am UKE-KIinik und Poliklinik fur Gynakologie
TTelefon fur Betroffene: 040 7410-23880

Hannover

Medizinische Hochschule Hannover
Institut fur Humangenetik,

Telefon fUr Betroffene: 0511 532-6533

Heidelberg

Universitat Heidelberg

Institut fur Humangenetik

Telefon fUr Betroffene: 06221 565151

Kiel

UKSH Campus Kiel

Klinik fUr Gynakologie und Geburtshilfe

Telefon fUr Betroffene: 0431500-21497, Pforte 0431500-21403

Koéln

Universitatsklinikum Kéln

Zentrum Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
Telefon fUr Betroffene: 0221 478-86509




Leipzig

Universitatsklinikum Leipzig

Institut fur Humangenetik

Zentrum far familiaren Brust- und Eierstockkrebs
Telefon fUr Betroffene: 03419723827

Mainz

Zentrum fur familidren Brust- und Eierstockkrebs der Universitatsmedizin
Mainz

Institut fur Humangenetik und Klinik fur Frauengesundheit

Telefon fUr Betroffene: 06131175793

TUM Minchen

Technische Universitat Minchen am Klinikum rechts der Isar
Klinik fUr Frauenheilkunde

Telefon fUr Betroffene: 089 4140-7406

Telefon fur Betroffene: 089 4140-6751

LMU Miinchen

Universitatsklinik der Ludwig-Maximilians-Universitat Manchen
Klinikum fUr Frauenheilkunde-Minchen GroBhadern

Telefon fUr Betroffene: 089 44007-7572

Munster

Universitat Mlnster

Institut fur Humangenetik

Telefon fUr Betroffene: 0251 83-53208

Regensburg

Universitat Regensburg

Institut fur Humangenetik

Telefon fUr Betroffene: 0941 944- 5415

Tlbingen

Universitat Tubingen

Institut fur Humangenetik

Telefon fUr Betroffene: 07071 29-76408

Ulm

Universitat Ulm

Frauenklinik und Poliklinik

Telefon fUr Betroffene: 0731 500-58510

Wiirzburg

Universitat Wirzburg

Institut fur Humangenetik

Telefon fur Betroffene: 0931 31-84084

(Angaben ohne Gewdhr)

Selbsthilfeorganisation in Deutschland

Das BRCA-Netzwerk e. V. -

Hilfe bei familidren Krebserkrankungen
Selbsthilfeorganisation geférdert durch die Deutsche Krebshilfe
Geschaftsstelle:

Haus der Krebs-Selbsthilfe

Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-100

Telefax: 0228 33889-110

E-Mail: info@brca-netzwerk.de
www.brca-netzwerk.de

Fachgesellschaften fiir Plastische Chirurgie

Arbeitsgemeinschaft fiir asthetische, plastische und
wiederherstellende Operationsverfahren in der Gynakologie
eV. in der Deutschen Gesellschaft fliir Gyndkologie und
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6. Anhang

Anhang T: Anhang 2:
Mittleres Brustkrebsrisiko von Frauen mit BRCAT7-Mutation Mittleres Brustkrebsrisiko von Frauen mit BRCA2-Mutation
innerhalb der kommenden 10 Jahre (10) innerhalb der kommenden 10 Jahre (10)

10-Jahres-Brustkrebsrisiko fur BRCAT-Mutationstragerinnen 10-Jahres-Brustkrebsrisiko fur BRCA2-Mutationstragerinnen

Aktuelles Lebensalter Aktuelles Lebensalter
bis 20 Jahre bis 20 Jahre
0 von 100 0 von 100
21-30 Jahre 21-30 Jahre
fhi
[95-%-Vertrauensintervall: 3-10] ca. 5von 100, entspricht ca. 5% [95-%-Vertrauensintervall: 2-12]
31-40 Jahre 31-40 Jahre
dhddii
[95-%-Vertrauensintervall: 19-29] ca. 11 von 100, entspricht ca. 11 % [95-%-Vertrauensintervall: 7-16]
41-50 Jahre 41-50 Jahre

[95-%-Vertrauensintervall: 23-35] [95-%-Vertrauensintervall: 22-35]

51-60 Jahre 51-60 Jahre
[95-%-Vertrauensintervall: 19-34] [95-%-Vertrauensintervall: 23-41]
61-70 Jahre 61-70 Jahre
[95-%-Vertrauensintervall: 16-39] [95-%-Vertrauensintervall: 14-39]
71-80 Jahre 71-80 Jahre
) IILIITLINT.
ca. 16 von 100, entspricht ca. 16 % [95-%-Vertrauensintervall: 6-44] ca. 22 von 100, entspricht ca. 22 % [95-%-Vertrauensintervall: 10-49]
Anhang 1 zeigt jeweils das mittlere Risiko bzw. die Wahrscheinlichkeit fur nicht erkrankte BRCAT-Mutationstrage- Anhang 2 zeigt jeweils das mittlere Risiko bzw. die Wahrscheinlichkeit fur nicht erkrankte BRCA2-Mutationstrage-
rinnen, ausgehend von ihrem derzeitigen Alter in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs zu erkranken. Die Daten rinnen, ausgehend von ihrem derzeitigen Alter in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs zu erkranken. Die Daten
entstammen einer aktuellen Studie und entsprechen der bisher besten verflugbaren Datenlage (10). entstammen einer aktuellen Studie und entsprechen der bisher besten verfligbaren Datenlage (10).
Das Risiko wird dabei mit einem Mittelwert (mittlere Erkrankungsrate) und einem Vertrauensintervall angegeben. Das Das Risiko wird dabei mit einem Mittelwert (mittlere Erkrankungsrate) und einem Vertrauensintervall angegeben. Das
95-%-Vertrauensintervall ist der Bereich, in dem zu 95 % der wahre Mittelwert liegt. Je groBer das Vertrauensintervall 95-%-Vertrauensintervall ist der Bereich, in dem zu 95 % der wahre Mittelwert liegt. Je gréBer das Vertrauensintervall
ist, desto ungenauer ist die Schatzung des Mittelwerts. ist, desto ungenauer ist die Schatzung des Mittelwerts.
Beispiel: Von 100 Frauen mit BRCAI-Mutation im Alter zwischen 41 und 50 Jahren erkranken laut Studie etwa 28 in Beispiel: Von 100 Frauen mit BRCA2-Mutation im Alter zwischen 41 und 50 Jahren erkranken laut Studie etwa 28 in
den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs. Das 95-%-Vertrauensintervall umfasst den Bereich 23 bis 35 Frauen. Bezogen den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs. Das 95-%-Vertrauensintervall umfasst den Bereich 22 bis 35 Frauen. Bezogen
auf 100 Frauen in dieser Altersgruppe liegt also der wahre Mittelwert der in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs auf 100 Frauen in dieser Altersgruppe liegt also der wahre Mittelwert der in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs

erkrankten Frauen zu 95 % im Bereich zwischen 23 und 35 Frauen. erkrankten Frauen zu 95 % im Bereich zwischen 22 und 35 Frauen.




Anhang 3: Anhang 4:

Mittleres Eierstockkrebsrisiko von Frauen mit BRCAT-Mutation Mittleres Eierstockkrebsrisiko von Frauen mit BRCA2-Mutation
innerhalb der kommenden 10 Jahre (10) innerhalb der kommenden 10 Jahre (10)
Aktuelles Lebensalter Aktuelles Lebensalter
bis 20 Jahre bis 20 Jahre
0 von 100 0 von 100
21-30 Jahre 21-30 Jahre
0 von 100 0 von 100
31-40 Jahre 31-40 Jahre
ca. 2 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 1-3] 0 von 100 [95-%-Vertrauensintervall: 0-2]
41-50 Jahre 41-50 Jahre
ca. 7 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 5-10] 0 von 100
51-60 Jahre 51-60 Jahre
ca. 14 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 9-20] ca. 7 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 4-12]
61-70 Jahre 61-70 Jahre
ca. 29 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 20-44] ca. 10 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 6-19]
71-80 Jahre 71-80 Jahre
ca. 6 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 1-23] ca. 2 von 100, entspricht ca. [95-%-Vertrauensintervall: 0-16]
Anhang 3 zeigt jeweils das mittlere Risiko bzw. die Wahrscheinlichkeit fur bisher nicht erkrankte BRCAJ-Mutationstra- Anhang 4 zeigt jeweils das mittlere Risiko bzw. die Wahrscheinlichkeit fur bisher nicht erkrankte BRCA2-Mutations-
gerinnen, ausgehend von ihrem derzeitigen Lebensalter in den nachsten 10 Jahren an Eierstockkrebs zu erkranken. tragerinnen, ausgehend von ihrem derzeitigen Lebensalter in den nachsten 10 Jahren an Eierstockkrebs zu erkranken.
Die Daten entstammen einer aktuellen Studie und entsprechen der bisher besten verfligbaren Datenlage (10). Die Daten entstammen einer aktuellen Studie und entsprechen der bisher besten verfligbaren Datenlage (4).
Das Risiko wird dabei mit einem Mittelwert (mittlere Erkrankungsrate) und einem Vertrauensintervall angegeben. Das Das Risiko wird dabei mit einem Mittelwert (mittlere Erkrankungsrate) und einem Vertrauensintervall angegeben. Das
95-%-Vertrauensintervall ist der Bereich, in dem zu 95 % der wahre Mittelwert liegt. Je groBer das Vertrauensintervall 95-%-Vertrauensintervall ist der Bereich, in dem zu 95 % der wahre Mittelwert liegt. Je groBer das Vertrauensintervall
ist, desto ungenauer ist die Schatzung des Mittelwerts. ist, desto ungenauer ist die Schatzung des Mittelwerts.
Beispiel: Von 100 Frauen mit BRCAT-Mutation im Alter zwischen 41 und 50 Jahren erkranken laut Studie etwa 7 in den Beispiel: Von 100 Frauen mit BRCA2-Mutation im Alter zwischen 41 und 50 Jahren erkrankt laut
nachsten 10 Jahren an Eierstockkrebs. Das 95-%-Vertrauensintervall umfasst den Bereich 5 bis 10 Frauen. Bezogen Studie keine Frau in den nachsten 10 Jahren an Eierstockkrebs; ein 95-%-Vertrauensintervall lasst sich nicht angeben.
auf 100 Frauen in dieser Altersgruppe liegt also der wahre Mittelwert der in den nachsten 10 Jahren an Eierstockkrebs Die Fachgesellschaften empfehlen in ihren Leitlinien bei BRCA2-Mutation die risikoredu-zierende Entfernung der
erkrankten Frauen zu 95 % im Bereich zwischen 5 und 10 Frauen. Die Fachgesellschaften empfehlen in ihren Leitlinien Eierstocke und Eileiter trotzdem ab dem Alter von 40 bis 45 Jahren (40).

bei BRCAI-Mutation die risikoreduzierende Entfernung der Eierstocke und Eileiter ab dem Alter von 35 bis 40 Jahren
(40).
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