Familienhilfe
Darmkrebs e.V. (v

Aufgrund der von lhnen gemachten Angaben wird im Rahmen der Zusammenarbeit mit unserem wissenschaftlichen
Beirat eine entsprechende Einschdtzung des Krebserkrankungsrisikos erfolgen. Sollte sich dabei der Verdacht auf eine ...dass 1von 35 Personen mit einem Dick-
erbliche Veranlagung ergeben, empfehlen wir Ihnen, das Angebot einer humangenetischen Beratung in Anspruch zu darmkrebs wahrscheinlich ein Lynch-Syndrom
nehmen. Weitere Informationen und Zentren finden Sie unter www.HNP(CC.de oder www.Familienhilfe-Darmkrebs.de hat?

Stammbaum der Familie

Wussten Sie schon, Wir bieten eine unkomplizierte und kompetente
Anlaufstelle fiir Familien mit einer erblichen

Hdufung von Krebserkrankungen.

Sie sind herzlich zur Teilnahme an unseren
Treffen eingeladen.

Familienhilfe

oder unter www.gfhev.de.

Bitte informieren Sie mich liber das Ergebnis der Aus-
wertung dieses Stammbaumbogens Qja Qnein

Falls Riickfragen bestehen, bin ich damit einverstanden,
telefonisch kontaktiert zu werden Qja QOnein

Bitte vergessen Sie nicht, Ihre Kontaktdaten mitzuteilen,
damit wir lhnen eine Antwort zukommen lassen konnen:

Name

Vorname

StraRe/Nr.

PLZ/Ort

Telefon

bester Wochentag erreichbar

beste Uhrzeit erreichbar

E-Mail

Ergdnzungen zu Krebserkrankungen in der Familie
(betroffene nicht abgefragte verwandte Personen
mit der Diagnose Darmkrebs, Beispiel Nichte/Neffe):

Sollten Sie konkrete Fragen an uns haben,
so finden Sie hier Platz dafiir:

Bitte informieren Sie mich iiber neue Erkenntnisse und
Studienmoglichkeiten Qja Q nein

Bitte schicken Sie diesen Bogen an die Familienhilfe Darmkrebs
e. V., Gingterkamp 81, 41069 Mdnchengladbach oder per Mail
an medinfo@familienhilfe-darmkrebs.de. Sie erhalten auf
Jjeden Fall einige Tage spdter eine entsprechende Einschétzung.
Alternativ kbnnen Sie den Risikotest unter www.krebsrisikotest.de
in wenigen Minuten komplettieren. Hierbei erhalten Sie eine
sorgfiltige Einschdtzung, die natiirlich das Gespréch mit dem
Arzt Ihres Vertrauens nicht ersetzt!

Denken Sie immer daran, lhren Arzt anzusprechen wenn Sie
meinen, dass bei Ihnen ein erhdhtes familidires Risiko vorliegt.

... dass die meisten von Ihnen schon geahnt
haben, dass sie ein erhohtes Risiko fiir
Krebserkrankungen haben konnten, aber
keinen Arzt gefunden haben, der informiert
ist und ihnen weiterhilft?

... dass bisher schatzungsweise nur 5% der
Lynch-Syndrom-Patienten und —Familien ihr
erhohtes Risiko kennen.

Wir mochten uns dafiir einsetzen, dass sich
diese Situation verbessert und stehen lhnen
mit unserer Erfahrung und unserem Lebens-
mut gerne zur Verfligung. Natiirlich freuen wir
uns auch iiber Menschen, die uns helfen
mochten, zu informieren und andere zu
unterstiitzen.

Wenn Sie Lust haben, mit netten und enga-
gierten Menschen dieses Thema bekannter zu
machen, medizinisch korrekte Informationen
zu verbreiten und hierdurch junge und altere
Menschen vor iiberfliissigen Krebserkran-
kungen zu bewahren, indem sie ihr Risiko
kennen, nehmen Sie Kontakt mit uns auf.

Zu den ndchsten Terminen informieren Sie
sich bitte auf unserem Internetauftritt:

www. http://www.familienhilfe-darmkrebs.
de/Bereich/termine/

oder iiber eine der nebenstehenden Telefon-
nummern.

Fiir weitere Informationen steht [hnen
Frau Heidi Lutter gerne zur Verfiigung:
Telefon: 02161/591112

oder darmkrebshilfe@web.de

Mit freundlicher Unterstiitzung von:

&

Die Gesundheitskasse.

Wir helfen gerne weiter!

Miteinander-Fiireinander

Bei Fragen zur Familienhilfe Darmkrebs e.V.
stehen lhnen

Heidi Lutter
Gingterkamp 81

41069 Monchengladbach
Telefon: 02161/591112

Wolfram Nolte
Manfred-Hausmann-Weg 36
41469 Neuss

Telefon: 02137/8466

Jiirgen Moch

c/o Richter
Implerstrasse 57

81371 Miinchen
Telefon: 0176 31384479

gerne zur Verfligung.

Bei medizinischen Fragestellungen (auch akut!)
konnen Sie eine Email senden an

medinfo@familienhilfe-darmkrebs.de

Darmkrebs e.V.

Lynch-Syndrom, HNPCC,
familiare Veranlagung

zu Darmpolypen,
hyperplastischer Polyposis

und anderen Polyposissyndromen

www.familienhilfe-darmkrebs.de



Erbliche Veranlagungen

Erbliche Krebserkrankungen sind hdufiger,
als man allgemein denken wiirde, wobei in
betroffenen Familien ganz verschiedene
Krebserkrankungen auftreten konnen.

Die haufigste dieser erblichen Veranlagungen
zu Krebs ist das Lynch-Syndrom, bei dem in
erster Linie Dickdarmkrebs auftritt, aber auch
eine Reihe weiterer Organe betroffen sein
konnen. Oft, aber nicht immer treten diese
Krebserkrankungen in einem wesentlich
jlingeren, als sonst iiblichen, Erkrankungs-
alter auf.

Um nachzuforschen, ob man zu einer solchen
Familie gehdren konnte oder nicht, ist die
Erhebung der Familiengeschichte die erste
und wichtigste MaBnahme. Besprechen Sie
die Erkrankungen von Verwandten mit lhren
engsten Angehdrigen und schreiben Sie die
Ergebnisse auf. Alle Informationen, die Sie
sammeln konnen, sind wichtig fiir die
Einschdtzung lhres familidren Risikos.

Die Familiengeschichte zu erkennen und zu
beachten, kann lebensrettend sein.

Yy

Was tun, wenn man einen Verdacht hat?
Zundchst sollte man einen Arzt seines Ver-
trauens aufsuchen und sich Rat einholen.
Zahlreiche klinische Zentren kennen sich
heute sehr gut aus und werden bei der
Diagnose von Krebserkrankungen nach der
Familiengeschichte fragen. In diesen Fdllen
kdonnen Sie liber die Kliniken direkte Hilfe zu
weiteren Anlaufstellen erhalten.
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Sollten Sie fiir sich den Verdacht haben,
konnen Sie beispielsweise einen Risikotest im
Netz unter www. krebsrisikotest.de ausfiillen
und eine erste Einschdtzung erhalten.

Diese Einschdtzung ersetzt das Arztgesprach
nicht, aber wenn hierbei ein auffalliger
Befund festgestellt wird, sollten Sie sich auf
jeden Fall an einem Institut flir Humangene-
tik weiter beraten lassen. Auch konnen Sie
den kleinen Familienstammbaum dieses
Faltblatts ausfiillen und an die Adresse der
Familienhilfe zurlickschicken. Sie werden
dann zeitnah eine Antwort erhalten.

Welche Organe konnen betroffen sein?
Wenn in der Familiengeschichte mindestens 3
Verwandte ersten Grades (Beispiel: Mutter,
Tante, GroRvater) an Krebs eines der fol-
genden Organe erkrankt ist, besteht bereits
ein Verdacht: Dickdarm, Diinndarm, Gebar-
mutter, Harnwege, Blase, Magen, Eierstocke,
Brust, Haut, Prostata. Wenn Krebs besonders
jung diagnostiziert wurde (< 50 Jahre)
erhartet sich der Verdacht auf eine erbliche
Veranlagung.

Dann sollte man sich auf jeden Fall an ein
Institut flir Humangenetik wenden unter
www.gfhev.de.

In Diisseldorf:

Institut fiir Humangenetik

der Universitat Diisseldorf

Telefon: 0211/81-12355

Univ.-Prof. Dr. rer.nat. Brigitte Royer-Pokora
Dr. med. Nils Rahner

Heute kann man die erbliche Veranlagung oft
im Blut feststellen. Wenn die Untersuchung
von spezialisierten Arzten empfohlen wird,
libernimmt die Krankenkasse in aller Regel
die Kosten. Manchmal kann man auch zum
Zeitpunkt einer Krebserkrankung spezielle
Untersuchungen (Mikrosatelliteninstabilitdt) in
einem Tumor machen, um schneller den Weg
zu der richtigen Diagnose zu finden.

Was ist, wenn die erbliche Veranlagung im
Blut festgestellt wird?

Wenn tatsachlich eine erbliche Veranlagung
festgestellt wird, kann man viel tun, um nicht
an Krebs zu erkranken. Nicht jeder aus einer
Lynch-Syndrom- oder ahnlichen Familie wird
die Veranlagung tatsachlich erben, das Risiko
fiir Kinder von Betroffenen betragt unabhangig
vom Geschlecht 50%.

Engmaschige Vorsorge kann lebensrettend
sein, hierzu gibt es ein Vorsorgeprogramm.
Informieren Sie sich auf unserer Internetseite!

Aspirin vermeidet bei Lynch-Syndrom-Pati-
enten Krebserkrankungen als Langzeiteffekt.
Mehr Informationen finden Sie ebenfalls auf
unserer Internetseite. Bitte sprechen Sie lhren
Arzt an, wenn Sie sich fiir eine Prophylaxe mit
Aspirin interessieren, um Risiken und Nutzen
abzuwagen.

Ausblick

Das eigene Krebserkrankungsrisiko zu kennen
hat viele Vorteile!

Heute kann man in vielen Familien durch
molekulargenetische Untersuchungen die
genetische Veranderung feststellen. Dadurch
eroffnet sich fiir Angeharige die Moglichkeit,
durch eine Blutuntersuchung ihr eigenes
Risiko zu erfahren. Wenn man ein erhdhtes
Risiko hat, kann man viel dafiir tun, nicht an
Krebs zu erkranken oder durch eine Friihdia-
gnose geheilt werden. Allerdings muss man
sich selber informieren, weil einige Arzte sich
immer noch nicht mit diesen Formen einer
erblichen und familiaren Veranlagung aus-
kennen. Mit unserer Erfahrung helfen wir
Ilhnen gerne weiter.

amkoete v, G Stammbaum der Familie

GroBmutter =  GroRvater 1 GroBmutter =  GroRvater

Tante/Onkel Tante/Onkel = Tante/Onkel = Mutter -1 Vater = Tante/Onkel = Tante/Onkel = Tante/Onkel
Schwester == Schwester = Schwester =———————— Ich — Bruder - Bruder - Bruder

Tochter - Tochter - Tochter Sohn - Sohn - Sohn

Beispiel
In den kleinen Kasten tragen Sie ein, wie alt Ihr (1-"
Verwandte der Mutter

Verwandter war, als der Krebs festgestellt wurde. ant@ linke Seite des Stammbaumes
In den groRen Kasten tragen sie das befallene '
Orean ein @ P éd’ Verwandte des Vaters rechte

& ’ 1C arm Seite des Stammbaumes!



