e Nicht jeder Mensch mit Lynch-Syndrom
erkrankt im Laufe seines Lebens an Krebs.

Fiir Menschen mit Verdacht auf Lynch-Syndrom
ist es ratsam, eine humangenetische Beratung
in Anspruch zu nehmen. Anlaufstellen sind hier
zum Beispiel die Zentren des Deutschen Konsor-
tiums Familiarer Darmkrebs (www.hnpcc.de).

Wo finde ich Unterstiitzung?
Beim Verdacht bzw. bei der Diagnose Lynch-
Syndrom treten meist viele Fragen auf, wie z.B.:

+ Wie bewaltige ich die Diagnose?

» Wie wird sich das Wissen um ein erhohtes
Krebsrisiko auf mich und meine Familie
auswirken?

Haufig hilft es, sich mit anderen Menschen,
die in einer ahnlichen Situation sind, auszu-
tauschen und sich zu vernetzen. Hier bietet
die Patientenorganisation SemiColon
(www.semi-colon.de) Unterstiitzung und
organisiert Informationsveranstaltungen und
Treffen fiir Menschen mit Lynch-Syndrom.
SemiColon ist ein eingetragener gemeinniitzi-
ger Verein, der sich fiir die Interessen von
Menschen mit Lynch-Syndrom einsetzt. In
Kooperation mit dem BRCA-Netzwerk
(www.brca-netzwerk.de) bietet SemiColon
auch regelmaRig Online-Gesprachskreise an,
um so den Austausch von Erfahrungen zu
ermoglichen und Hilfestellung bei einzelnen
Themen anzubieten.

Die Diagnose Krebs stellt oftmals eine groRe
Belastung dar. Kommt dann noch der Verdacht
auf Lynch-Syndrom hinzu, werden Betroffene
und ihre Angehorigen besonders gefordert.

Menschen mit Krebs benotigen nicht nur die
bestmogliche medizinische Therapie, sondern
auch psychologische und soziale Begleitung.
Beratung und weiterfiihrende Informationen
bietet hier auch die Deutsche Krebshilfe
(www.krebshilfe.de).

Friilherkennung und Vorsorge

Menschen mit Lynch-Syndrom ist eine intensi-
vierte, also eine verstarkte Krebsvorsorge zu
empfehlen. So kann die Entstehung von Krebs
vermieden oder ein Tumor in friihem Stadium
erkannt werden. Je friiher ein Tumor erkannt
wird, desto besser kann er in der Regel behan-
delt werden. Haufig kann Krebs im friihen
Stadium auch mit weniger belastendenden
Therapien behandelt werden, also z.B. ohne,
dass eine Chemotherapie erforderlich wird. Die
Dickdarmspiegelung bietet zudem die Moglich-
keit Polypen zu entfernen, bevor eine Krebs-
erkrankung entsteht.

e Menschen mit Lynch-Syndrom haben bei
optimaler Vorsorge eine normale Lebens-
erwartung.

In unserer Broschiire haben wir weitere, aus-
fuhrliche Informationen, wichtige Kontakt-
adressen und Links zusammengestellt:
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www.semi-colon.de, E-Mail: info@semi-colon.de,
www.hnpcc.de

o https://www.youtube.com/@semi-colon1222 /featured
E1 https://www.facebook.com/FamilienhilfeDarmkrebs/
lynchsyndrom
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Was ist das Lynch-Syndrom?

Das Lynch-Syndrom ist ein erbliches Tumor-
risikosyndrom, benannt nach dem amerikani-
schen Arzt HENRY T. LYNCH. Menschen mit
Lynch-Syndrom haben auf Grund einer geneti-
schen Veranderung ein erhohtes Risiko flir
die Entstehung verschiedener Krebserkrank-
ungen — daher der Name Tumorrisikosyndrom.

Das Lynch-Syndrom beruht auf einer angebo-
renen genetischen Veranderung im DNA-Repa-
ratursystem der Zelle. Durch diese Veranderung
neigt die Zelle dazu ihre DNA-Reparaturfahig-
keit zu verlieren und kann dann unkontrolliert
wachsen. Dies fiihrt zu einem erhohten Lebens-
zeitrisiko fiir verschiedene Krebserkrankungen,
u. a. des Dickdarms, des Gebarmutterkorpers,
der Eierstocke, des Magens, des Diinndarms,
der Bauchspeicheldriise, des Harnleiters und
der Harnblase.

e Fiir Menschen mit Lynch-Syndrom ist eine
frithzeitige Diagnose wichtig, damit sie recht-
zeitig mit einer engmaschigen Vorsorge begin-
nen kénnen und so die Entstehung von Krebs
vermieden, oder ein Tumor in frithem Stadium
erkannt und behandelt werden kann.

Man schatzt, dass es ca. 300.000 Menschen in
Deutschland mit Lynch-Syndrom gibt — aber
nur ein geringer Teil weil davon.

Rurz erkldrt: Das Lynch-Syndrom wird in Deutschland
auch als HNPCC bezeichnet. Die englische AbRlirzung
HNPCC steht fiir hereditary non-polyposis colon can-
cer, also erblicher DarmRrebs ohne Polyposis.
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»Die Diagnose Lynch-Syndrom ist
ein Teil meines Lebens, der mich

wachsam sein lasst, mir manch-

mal Angst macht, aber mir nicht

die Lebensfreude nimmt.”

Vom Verdacht zur Diagnose

Ein Verdacht auf Lynch-Syndrom kommt haufig
im Zusammenhang mit einer Krebsdiagnose
auf. Wichtige Hinweise auf das Vorliegen dieses
Tumorrisikosyndroms sind

Ein frithes Erkrankungsalter, also z.B.
Darmkrebs unter 50 Jahren oder Gebar-
mutterkorperkrebs unter 60 Jahren

« Gleichzeitig oder nacheinander zwei oder
mehr Krebserkrankungen, die mit dem
Lynch-Syndrom in Zusammenhang stehen,
also z. B. zwei Darmkrebserkrankungen bei
einer Person

»Je fruher das Lynch-
Syndrom diagnostiziert
wird, desto besser kannst
du etwas dagegen tun.”

+ Mehrere Krebserkrankungen innerhalb
einer Familie, die mit dem Lynch-Syndrom
im Zusammenhang stehen

« Nachweis fiir das Lynch-Syndrom typischer
Veranderungen im Tumorgewebe, z.B.
Nachweis einer hohen Mikrosatelliten-
instabilitat (MSI) oder des Ausfalls der
Mismatch-Reperaturproteine (dMMR)

Familiare Haufung von Krebs

Ein Verdacht auf Lynch-Syndrom tritt nicht nur
im Zusammenhang mit einer Krebserkrankung
auf. Der Verdacht kann auch bei gesunden Per-
sonen bestehen, z.B. wenn in der Familie eine

»lch mochte dazu beitragen, das
Lynch-Syndrom bekannter zu machen. -
Es ist so wichtig dartiber zu sprechen

und die damit verbundenen Tabus zu

brechen. So kann die Genverdnderung
hoffentlich bei viel mehr Menschen

entdeckt werden.”

flir das Lynch-Syndrom typische Krebserkran-
kung in friihem Erkrankungsalter aufgetreten
ist, oder wenn mehrere Familienmitglieder
an Tumoren erkrankt sind, die fiir das Lynch-
Syndrom typisch sind (u.a. Dickdarm- und
Gebarmutterkdrperkrebs).

Das Lynch-Syndrom wird autosomal-domi-
nant vererbt. Das heif3t, Kinder von Menschen
mit Lynch-Syndrom haben unabhangig vom
Geschlecht eine Wahrscheinlichkeit von 50%,
ebenfalls die veranderte Erbanlage und damit
das erhohte Krebsrisiko zu tragen. Die Chance,
die Genveranderung nicht zu tragen, liegt eben-
falls bei 50%.

,Klar, die Diagnose will
man nicht haben, aber
es ist das Einzige, was

dir hilft.”

Wurde bei einem Familienmitglied das Lynch-
Syndrom diagnostiziert, gelten alle erstgradig
Verwandten - also Kinder, Eltern und Geschwi-
ster - als Risikopersonen. Durch eine gendia-
gnostische Untersuchung kann geklart werden,
wer die krankheitsrelevante Genveranderung
tragt und wer nicht. Da das Krebsrisiko bei
Menschen mit Lynch-Syndrom erst jenseits des
20 Lebensjahres ansteigt, ist eine genetische
Untersuchung meist erst mit Erreichen der
Volljahrigkeit empfohlen.



