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Ergebnismitteilung

Nach erfolgter genetischer Analyse besprechen wir mit Ihnen das Er-
gebnis und die weiteren Empfehlungen. Sollten wir keine genetische
Veranderung aufspiiren, erfolgt eine statistische Berechnung der Er-
krankungswahrscheinlichkeiten, die insbesondere auf den erhobenen
Stammbaumdaten basiert.

Intensiviertes Friiherkennungs- und Nachsorgeprogramm (IFNP)
Bei Nachweis einer krankheitsursachlichen Genverdnderung oder rele-
vanter statistischer Erkrankungswahrscheinlichkeit wird die intensivier-
te Fritherkennung/Nachsorge einschlieRlich regelmdRiger MRT-Untersu-
chung der Brust empfohlen.

Risikoreduzierende Operationen

Im Falle einer krankheitsursdchlichen Genverdanderung, die mit einer
hohen Erkrankungswahrscheinlichkeit fiir Brust- und/oder Eierstock-
krebs einhergeht, besteht zur maximalen Sicherheit die Option der vor-
sorglichen (risikoreduzierenden) Operation des gesamten Brustdriisen-
gewebes und/oder ggf. der Entfernung der Eierstocke mit Eileitern. Wir
beraten dazu gerne ausfiihrlich in unserem Brustzentrum oder unserer
gyndkologischen Ambulanz. Die Entscheidung fiir oder gegen eine Ope-
ration liegt jedoch allein bei der betroffenen Person.

Studien

Als zertifiziertes Zentrum bieten wir Ihnen auch die Teilnahme an Stu-
dien an (z.B. LIBRE-Studie zur Lebensstil-Intervention). Uber die ak-
tuellen Studien informiert Sie unsere Studienzentrale (Dr. Nora Grahl,
Telefon 0211 81-17506).

Dr. med. Svjetlana Mohrmann  Priv.-Doz. Dr. med. Natalia Krawczyk
Koordinatorin Brustzentrum Leitende Oberdrztin

Dr. med. Jiirgen Hoffmann
Stv. Leiter Brustzentrum
Rekonstruktive Gyndkologie
und Senologie

Zentrum des Deutschen Konsortiums
Familidrer Brust- und Eierstockkrebs,
Diisseldorf

Universitdtsklinikum Diisseldorf
Moorenstrasse 5, 40225 Disseldorf

Anmeldung und Terminvereinbarung:
aarina Luth - tdgl. von 8.30-15.00 Uhr

Gesundheits- und Hotline 02118117540 oder 17553
Kinderkrankenpflegerin  Fax 02118116863

brca@med.uni-duesseldorf.de
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und Zelltherapeutika,

Patientinnenvertretung

Aktiver Gesprachskreis des BRCA-Netzwerks Diisseldorf,

jeden 2. Donnerstag im Monat ab 18:30 Uhr vor Ort in der Bibliothek
der Frauenklinik. Weitere Infos und Anmeldung (erforderlich):
gk-duesseldorf@brca-netzwerk.de

Intensiviertes Friiherkennungsprogramm (IFNP)
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Leitung: Ulrike Kramer
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Interdisziplindre Beratung, Risikoermittlung und Gendiagnostik,
Intensivierte Friiherkennung und vorsorthhe Operationen
Wissen generieren fiir die Zukunft
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Fiir Personen aus Familien mit Brust- und/oder Eierstockkrebs besteht an
unserem Zentrum, als eines der Zentren des Deutschen Konsortiums fiir
Familidren Brust- und Eierstockkrebs, ein umfassendes Beratungs- und
Betreuungskonzept. Dieses reicht von der interdisziplindren Beratung
(Fachgebiete der Humangenetik, Gynékologie, Psychoonkologie), der mo-
lekulargenetischen Diagnostik der Risikogene (im ,TruRisk™“-Panel wie
2.B. BRCAT, BRCA2) bis zum Angebot praventiver MaBnahmen wie z.B. in-
tensivierte Friiherkennung oder risikoreduzierende Operationen. Die Kosten
dieser MaBnahmen werden durch die an diesem Projekt beteiligten Kranken-
kassen getragen, wenn die entsprechenden Einschlusskriterien erfiillt sind.

Einschlusskriterien fiir erkrankte Personen:
e 3 Frauen mit Brustkrebs aus der gleichen Linie, unabhangig vom Alter
e 2 Frauen mit Brustkrebs, davon 1 jiinger als 51 Jahre
e 1 Frau mit bilateralem Brustkrebs (davon die erste Erkrankung jiinger
als 51 Jahre)
1 Frau jlinger als 36 Jahre mit Brustkrebs
1 Frau mit triple-negativem Brustkrebs abhdngig vom Alter
1 Mann mit Brustkrebs, unabhdngig vom Alter
1 Frau mit Brustkrebs und 1 weitere Frau mit Eierstockkrebs oder
1 Frau mit Brust- und Eierstockkrebs, unabhangig vom Alter
1 Frau erkrankt an Eierstockkrebs jiinger als 80 Jahre
e 2 Frauen mit Eierstockkrebs, unabhdngig vom Alter
e 1 Person mit einer bereits nachgewiesenen pathogenen Mutation
in einem der Kerngene
(Inclusive DCIS und Borderline Tumore der Eierstdcke, sowie primdres
Peritonealkarzinom)
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Krankenkassen gerne auf Anfrage
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Die erste Kontaktaufnahme zu unserem Zentrum:

Die Ratsuchenden melden sich telefonisch direkt oder nach Zuweisung
durch einen Vertragsarzt. In einem Telefontermin werden die Einschluss-
kriterien fiir das Programm gepriift und sofern diese erfiillt sind der Termin
fiir das Beratungsgesprach vergeben. Gleichzeitig werden die Kosteniiber-
nahmen durch die Krankenkassen gepriift und die Ratsuchenden werden im
Bedarfsfall bei der entsprechenden Antragstellung fiir die Kosteniibernahme
bei ihrer Versicherung unterstiitzt.

Ist die ratsuchenden Person nicht erkrankt und die Méglichkeit der Testung
einer erkrankten Person (Indexperson) in der Familie ist ausgeschlossen,
muss das Risiko zundchst durch uns ermittelt werden. Diese Priifung er-
folgt im Vorfeld und schlieRt ggf. eine genetische Beratung/Testung in
unserem Zentrum aus. Gerne beraten wir dazu persénlich.

Erstberatung

Im Rahmen der humangenetischen Beratung wird ein Stammbaum Uber
mindestens drei Generationen mit besonderer Beriicksichtigung familiar
auftretender Krebserkrankungen erstellt. AuRerdem werden individuelle
Risiken bzw. Erkrankungswahrscheinlichkeiten erdrtert sowie Moglichkei-
ten, Grenzen und Aussagekraft der Genuntersuchungen besprochen. Die
molekulargenetische Diagnostik beginnt im Idealfall bei einem an Brust-
oder Eierstockkrebs erkrankten Familienmitglied. Bei der Ergebnismittei-
lung werden basierend auf den erhobenen Daten und vorliegenden Ergeb-
nissen Erkrankungsrisiken fiir Brust- und/oder Eierstockkrebs statistisch
berechnet.
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Gendiagnostik

Die molekulargenetische Diagnostik mittels des Multi-Gen TruRisk™-Pa-
nels (34 Gene) umfasst die Analyse der beiden Hochrisikogene BRCA1
und BRCAZ2 sowie weiterer Gene, die mit einer zum Teil moderaten Risiko-
erhdhung fiir Brust- und/oder Eierstockkrebs einhergehen (insbesondere
die Kerngene CHEK2, ATM, CDH1, BRIP1, PALB2, RAD51C, RAD51D, TP53,
BARD1, STK11, PTEN). Die Analytik in unserem akkreditierten Labor er-
folgt mit etablierten Verfahren mit hochstmoglicher Sensitivitat, die
dem jeweiligen Stand der neu verfiigbaren Technologien angepasst werden.
Die regelmaRige Teilnahme an externen Qualitatskontrollen trdgt zur Si-
cherheit der Analyseergebnisse bei.

Interdisziplindre Beratung: Psychosomatik

Im Zusammenhang mit der genetischen Untersuchung und Beratung kommt
es nicht selten zu Angsten und Sorgen: Wie wird das Ergebnis ausfallen?
Was bedeutet das dann genau? Um dieser Belastung gerecht zu werden,
bieten wir auch die Moglichkeit einer psychoonkologischen Betreuung, Be-
ratung und Hilfe an. Gerne kdnnen Sie kurzfristig tiber das Sekretariat (Frau
Arnold, Tel. 0211 81-18855) einen Termin mit uns vereinbaren.

Dokumentation

Die Daten, die im Rahmen des Projektes gewonnen werden, werden pseu-
donymisiert und unter Wahrung datenschutzrechtlicher Vorgaben fiir die
wissenschaftliche Auswertung am Institut fiir Medizinische Informatik,
Statistik und Epidemiologie der Universitat Leipzig, zentral gespeichert.
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