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Das BRCA-Netzwerk

10 Jahre Krebs-Selbsthilfe fiir Familien mit erblichen
Krebserkrankungen

Hintergriinde zu familidren Krebserkrankungen

Krebserkrankungen treten zumeist im hdheren Lebensalter auf. Auslésende
Faktoren sind nicht zwingend sicher zu benennen. Anders ist die Situation fiir
einige Betroffene. In deren Familien féllt eine Haufung einer oder mehrerer
Krebserkrankungen auf, und das oftmals bereits in jungen Jahren. Ursache
dafiir ist mdglicherweise eine angeborene Verdnderung in den Erbanlagen,
eine sogenannte Keimbahnmutation, die iber Generationen und unabhéngig
vom Geschlecht weitergegeben werden kann. Die Wahrscheinlichkeit, eine
Mutation an Kinder zu vererben, liegt zumeist bei 50 Prozent. Was umgekehrt
bedeutet, 50 Prozent erben die Mutation eben nicht, sie sind entlastet, haben
somit kein erhdhtes Krebsrisiko. Eine genetische Untersuchung (Gentest)
trégt zur Kldrung bei, ob eine genetische Verdnderung vorliegt und ob diese
vererbt werden kann. Ein Gentest wird moglichst zuerst bei einer bereits er-
krankten Person (Indexpatientln) durchgefiihrt, da er so die hdchste Aussage-
kraft hat.

Nicht jede Person mit einer Veranlagung erkrankt an Krebs. Die Auspragun-
gen (Penetranzen) sind innerhalb der Familien sehr unterschiedlich. Einige Fa-
milienmitglieder bleiben zeitlebens gesund, selbst wenn sie Mutationstrégerin
sind. Bei Bestdtigung eines erhdhten Risikos, an Krebs zu erkranken, kann po-
tenziell durch eine risikoangepasste Behandlung Krebs verhindert oder zu-
mindest sehr friihzeitig erkannt werden, was groBtmdglichen Chancen der
Heilung bedeutet. Ein praktisches Beispiel: Bei rund 30 Prozent aller Brust-
krebserkrankungen féllt eine familidre Haufung und / oder ein junges Erkran-
kungsalter auf, was einen Gentest rechtfertigt. Bei 50 Prozent der getesteten
Erkrankten mit auffélliger Vorgeschichte kann dann tatsdchlich eine das
Krebsrisiko erhéhende Mutation nachgewiesen werden. Bekannte Risiko-
gene sind BRCAT und BRCA2 (engl. BReast CAncer = Brustkrebs). Sehr viele
weitere Risikogene wurden seit Anfang der 90er Jahre analysiert. Bei aktuell
50 von 100 Getesteten kann trotz deutlich auffalliger familidrer Belastung der-
zeit keine Mutation gefunden werden. Nach weiteren Risikogenen wird daher
intensiv geforscht.

BRCA-Mutationen ebenso wie Mutationen in weiteren Risikogenen begiinsti-
gen nicht ausschlieBlich die Entstehung fiir Brustkrebs. Ebenso erhdht ist das
Risiko fiir Eierstockkrebs und méglicherweise fiir assoziierte Tumore der Pro-
stata, des Darms, der Bauchspeicheldriise, des Magens, der Haut und weite-
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rer Organsysteme. Einige Risikomutationen haben eine Relevanz in der pédia-
trischen Onkologie.

Ausgangsituation — der personliche Zugang

Anfang der 90er Jahre wurden die Risikogene BRCAT und BRCA2 entdeckt,
die eine deutlich erhdhtes Risiko besonders fiir Brustkrebs bedingen. Sehr
schnell wurde deutlich, dass die gesetzliche Brustkrebsfriiherkennung fiir
diese Gruppe von Frauen nicht ausreichend ist. Sie setzt bei sehr jungem Er-
krankungsalter zu spét ein. Durch die Dichte des Brustdriisengewebes wurde
zudem vermutet, dass die Magnet-Resonanz-Tomografie die geeignetere
Untersuchungsmethode sein kdnnte. Forschungsinitiativen, die das Wissen
um risikoangepasste Préventionsoptionen verbessert, waren dringend not-
wendig. Seit Mitte der 1990er Jahre wurden mit Finanzierung der Stiftung
Deutsche Krebshilfe das Konsortium fiir Familidren Brust- und Eierstockkrebs
etabliert. Menschen mit einem bestétigten oder vermuteten genetischen
Krebsrisiko finden hier bundesweit kompetente Anlaufstellen, die Beratung,
Gentest, Diagnostik, Behandlung und Forschung aus einer Hand anbieten. Ne-
ben der fachlichen Betreuung fehlte allerdings ein Selbsthilfeangebot fiir
eben jene Risikogruppe. Was es bedeutet und wie damit umgehen, kénnen
selbst Betroffene wohl am besten vermitteln und nachempfinden. Die Initia-
tive ging letztlich von mehreren Frauen aus, die selbst an Brustkrebs erkrankt
waren, die zusétzlich in ihren Familien immer wieder Krebserkrankungen und
das Sterben von nahen Angehdrigen erleben mussten. Gemeinsam war ihnen
der Wunsch, eine bessere Aufkldrung zu erreichen, um letztlich den stetigen
Kreislauf aus Angst vor Erkrankung in den Familien zu unterbrechen. Verstérkt
wurde die Idee zur Griindung einer eigenen Selbsthilfeorganisation durch Ge-
spréche mit Verantwortlichen des Konsortiums, die ebenfalls einen deutlichen
Bedarf sahen.

Das BRCA-Netzwerk macht sich auf den Weg

Die besondere Situation gerade junger Betroffener aus Risikofamilien und de-
ren Wunsch nach Austausch mit anderen Frauen und Ménnern in einer dhn-
lichen Lebenslage hat 2010 zur Griindung des BRCA-Netzwerks gefiihrt. Der
gemeinniitzige Verein finanziert sich iber Spenden sowie {iber Fordergelder
der Stiftung Deutsche Krebshilfe und der Krankenkassen. Gelder der Industrie
werden nicht akzeptiert.

Zundchst wurde durch die Initiatorinnen, die selbst Betroffene sind und wa-
ren, der Namenszusatz ,Hilfe bei familidrem Brust- und Eierstockkrebs” im
Vereinsnamen gewahlt. 2019 erfolgte die Modifizierung in ,Hilfe bei familidren
Krebserkrankungen®”. Um die erweiterte Ausrichtung nach auBen sichtbarer
zu machen, wurde das Vereinslogo ebenfalls angepasst. Als Zeichen fiir den
erblichen Krebs steht nun die zweifarbige Schleife in lila und pink — eine sehr
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bewusste Entscheidung, der viele Jahre Netzwerkerfahrungen voraus gegan-
gen sind, verbunden mit der Erkenntnis, dass der Unterstiitzungsbedarf in al-
len ,Krebsfamilien” fiir Betroffene und Angehdrige sehr dhnlich ist und sich
nicht auf Brust- und Eierstockkrebs oder die BRCA-Gene begrenzen lasst.
.Familidre Krebserkrankungen” ist als Oberbegriff fiir sehr unterschiedliche
Tumorsyndrome zu verstehen. Das BRCA-Netzwerk wendet sich an gesunde
und erkrankte Frauen und Manner aus Familien, in denen eine Erblichkeit fiir
Krebserkrankungen vermutet oder bestétigt wurde. Es wendet sich ebenso an
Personen aus Krebsfamilien mit erhohter Wahrscheinlichkeit, einem soge-
nannten rechnerisch erhdhten Risiko fiir eine erbliche Komponente, deren
Mutation nach bisherigem wissenschaftlichem Kenntnisstand noch unbe-
kannt ist.

Besondere Fragen — besonderer Bedarf

Es sind besondere Fragestellungen, die im Kontext des Wissens um einen ge-
netischen Hintergrund einer Krebserkrankung thematisiert werden. Hierbei
handelt es sich zum Beispiel um Fragen nach einem Gentest — nicht nur fiir die
Ratsuchenden selbst, sondern naturgemal auch fiir deren Angehdarige. Es ist
nicht leicht, (iber das eigene Wissen um die Risikomutation mit den Angehdori-
gen der Familie zu sprechen. Verstéandlicherweise stoRt das eigene Bediirfnis,
dariiber zu reden, héufig bei den anderen Familienmitgliedern auf Sorge und
manchmal auch auf massive Ablehnung. Der Verantwortung fiir die eigene
Gesundheit und ebenso der Gesundheit direkt Verwandter steht das im Gendi-
agnostikgesetz verankerte ,Recht auf Nichtwissen” gegeniiber. Ein groes
Spannungsfeld, bei dem das BRCA-Netzwerk Kommunikationshilfen und Er-
fahrungswissen anbietet.
Betroffene méchten sich {iber mdgliche Konsequenzen bei einem positiven
Testergebnis informieren. Als Organisation der Krebs-Selbsthilfe wendet sich
das BRCA-Netzwerk als Besonderheit ebenso an Ménner und Frauen, die bis-
her nichterkrankt sind, also an gesunde Mutationstrdgerlnnen. Haufig geht es
um sehr individuelle Entscheidungsfindungsprozesse, die zum einen durch
von Behandelnden vermitteltes Fachwissen, zum anderen durch die Erfahrung
von gleich Betroffenen bestens begleitet werden. Haufige Themen, die nach-
gefragt werden, sind:

— Gibt es besonders spezialisierte Versorgungszentren, an die ich mich wen-
den kann?

—Welche Behandlungsmdglichkeiten sind bei einem positiven Testergebnis
oder familidrer Belastung maglich?

—Ist eine dem Risiko angepasste, intensive Fritherkennung machbar oder sind
prophylaktischen Operationen, also beispielsweise eine vorsorgliche Brust-
driisen-, Eierstock- und Eileiter- oder auch Magenentfernung bereits vor ei-
ner mdglichen oder nach einer eingetretenen Krebserkrankung sinnvoll?

—Zahlt die Krankenkasse alles? Wenn nicht, wo finde ich Hilfe?
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Weitere Fragen ergeben sich insbesondere durch ein junges Erkrankungsal-

ter beziehungsweise das Wissen um die Mutation bei gesunden Anlagetrage-

rinnen:

—Darfich Kinder bekommen?

—Welche Auswirkungen haben die Veranlagung und mégliche Therapien auf
Partnerschaft und Sexualitat?

—Wieviel Wissen kann ich meinen Kindern zumuten und zu welchem Zeit-
punkt?

—Welche Nebenwirkungen erwarten mich langfristig, wenn ich bereits mit 35
Jahren in die Wechseljahre komme?

—Was wird aus meiner beruflichen Zukunft?

—Welche Rechte und Pflichten habe ich gegeniiber meiner Versicherung?

Das BRCA-Netzwerk bietet Austausch und Informationen {iber unterschiedli-
che Kandle an, um eine individuelle, zur Lebenssituation passende und lang-
fristig tragbare Entscheidung zu unterstiitzen.

Aktivitaten des BRCA-Netzwerks

Als bundesweit tatige Selbsthilfeorganisation organisiert das BRCA-Netzwerk
Gespréachskreise und Ansprechpartner wohnortnah fiir erkrankte und ge-
sunde Ratsuchende. Erganzt werden die lokalen Treffen durch virtuelle Ange-
bote, so dass ein Austausch mit wenig Zeitaufwand gelingen kann. Neben
dem persdnlichen Kontakt ist eine kostenfreie Beratung iiber E-Mail, Internet
und Telefon mdglich. Fachlich unterstiitzt wird diese Arbeit durch einen
wissenschaftlichen Expertinnenbeirat. Uber die Internetseite www.brca-netz
werk.de sind verstdndliche Informationen und ein Newsletter rund um das
Thema, Erfahrungsberichte, Tipps und Méglichkeiten zum Austausch mit an-
deren Betroffenen abrufbar. Dariiber hinaus stellt das BRCA-Netzwerk um-
fangreiche Materialien zur Verfliigung und nimmt an Kongressen und Patient-
Innen-Tagen teil. Neben verschiedenen bestellbaren Printmedien kann die
Ausstellung ,ANSICHTSSACHE. Wissen und Entscheidungen bei familidrem
Brust- und Eierstockkrebs” gebucht werden. Ergdnzend steht der Informa-
tionsfilm ,Familiensache Krebs. Unser Risiko. Mein Weg” zur Verfiigung.
Auch in den sozialen Medien ist das BRCA-Netzwerk platziert, bedient Face-
book, Instagram, Twitter und YouTube. Hier werden allerdings ausschlieBlich
Informationen und Veranstaltungen zu relevanten Themen bekannt gemacht.
Auf eine Option zum offentlichen Austausch wurde bewusst verzichtet, um zu
verhindern, dass hochsensible genetische Informationen verbreitet werden,
die sowohl eine Relevanz fiir die Mitteilenden haben, als auch Riickschliisse
auf das Krebsrisiko von Nachkommen zulassen oder nahe Verwandte unbe-
absichtigtinformieren, was nicht erwiinscht ist. Datenschutzaspekte bei fami-
lidrer Disposition sind hier noch stérker zu beriicksichtigen als bei reinen
Krankheitsinformationen.
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Die Vielseitigkeit der Angebote trégt dazu bei, dass Patientlnnen und Ratsu-
chende einerseits dem personlichen Bediirfnis entsprechend auswahlen kén-
nen, welche Selbsthilfeangebote gewiinscht sind; andererseits gelingt es po-
tenziell, die Offentlichkeit auf die Problematik aufmerksam zu machen.

Selbsthilfe als Partner: Erfahrung und Wissen einbringen

Das BRCA-Netzwerk versteht sich auch als Interessenvertretung fiir gesunde
und erkrankte Angehtrige aus Familien mit einer genetischen Veranlagung.
Um sich effektiv und unabhéngig fiir die Belange von Ratsuchenden und An-
gehdrigen in gesundheits- und sozialpolitischen Gremien einzusetzen, ist das
BRCA-Netzwerk unter anderem Mitglied im Haus der Krebsselbsthilfe —
Bundesverband e. V., zu dem sich zehn Krebs-Selbsthilfeorganisationen zu-
sammengeschlossen haben. Von Beginn an wurde die Zusammenarbeit mit
bereits bestehenden Patientenorganisationen gepflegt.

Mit dem Wissen um die zu erwartende Entschliisselung weiterer Risikogene
istdringlich zu kldren, welche Chancen und Konsequenzen fiir die Betroffenen
zu erwarten sind. Im Vordergrund stehen die bestmdgliche humangenetische
Beurteilung der analysierten genetischen Verdnderungen, die konkrete KI&-
rung des potenziellen Erkrankungsrisikos sowie die Bedeutung fiir Fritherken-
nung und Therapie. Nicht jede genetische Verdnderung bedingt automatisch
die Notwendigkeit, eine préventive Entfernung von gesunden Organen zu
empfehlen. Umgekehrt ist zu belegen, ob und wann ein nicht reversibler und
durchaus mit Nebenwirkungen verbundener Eingriff, wie beispielsweise die
Entfernung der Eileiter und Eierstdcke, langfristig schiitzt und das Leben ver-
ldngert.

Eine von wirtschaftlichen Interessen unabhdngige und transparente For-
schung ist unbedingt notwendig. Das BRCA-Netzwerk setzt sich fiir eine uni-
versitér gefiihrte Forschung ein und kooperiert daher mit dem Deutschen Kon-
sortium fiir Familidren Brust- und Eierstockkrebs, dem Verbundprojekt familia-
rer Darmkrebs und deren Partner*innen, so dass die wissenschaftlich aktuell-
ste Aufkldrung und eine kompetente Beratung zu méglichen Préventions- und
FriiherkennungsmaBnahmen gewéhrleistet ist.

10 Jahre BRCA — weiter in die Zukunft blicken

GroRes Ziel ist und bleibt, sowohl betroffene beziehungsweise maglicher-
weise betroffene Familien als auch behandelnde Expertlnnen fiir die Be-
sonderheiten einer erblichen Krebserkrankung zu sensibilisieren. Es gilt, Be-
troffene auf die Chancen durch Wissen hinzuweisen, somit Angste zu mildern
und zu eigener Initiative zu motivieren. Ausdriicklich bezieht sich dies auch
auf familidre Tumorsyndrome, die auf Grundlage anderer Mutationen als die
der BRCA-Gene oder bisher unbekannter Mutationen entstehen.
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.Betroffene Reden — Chancen Aktiv nutzen” steht als Motto seit Griindung des
Netzwerkes synonym fiir die bekannten Brustkrebsgene. Zehn Jahre Aktivitét
in der Krebsselbsthilfe mit stetig wachsender Inanspruchnahme machen de-
miitig und ebenso stolz. Wir haben groRartige Menschen kennengelernt und
zu viele leider auch an den Krebs verloren. Méglicherweise konnten wir aller-
dings durch unser Tun mit dazu beitragen, Krebserkrankungen zu verhindern.
Letztlich werden wir dem vor zehn Jahren gewé&hlten Motto sehr treu bleiben.
Wir haben kritische Anregungen erfahren, die {iberaus hilfreich unsere
Weiterentwicklung begiinstigten. Unser besonderer Dank richtet sich ab-
schlieBend an Frau Christiana Tschoepe von der Stiftung Deutsche Krebshilfe,
an Frau Prof. Rita Schmutzler vom Deutschen Konsortium Familidrer Brust-
und Eierstockkrebs und an Frau Hilde Schulte von der Frauenselbsthilfe nach
Krebs, mit deren fachlicher und zugewandter Unterstiitzung aus der ldee
.BRCA-Netzwerk” eine lebendige Organisation der Krebs-Selbsthilfe wach-
sen konnte.

Traudl Baumgartner ist Vorstandsvorsitzende des BRCA-Netzwerk e. V. — Hilfe bei familidren
Krebserkrankungen, Ursel Wirz ist dort Geschéftsfiihrerin und And"rea Hahne Referentin des Vor-
stands. Sie engagieren sich seit mehr als zehn Jahren mit groBer Uberzeugung.
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