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Nachdem die prominente amerikanische Schauspielerin Angelina Jolie in einem Artikel in der New
York Times vom 14.05.2013 der Welto6ffentlichkeit ihre medizinischen Entscheidungen dargelegt hat,
ist eine breite Diskussion in Gang gekommen. Jolie, die per Gentest positiv auf das ,Brustkrebsgen”
BRCAL1 getestet worden war, hatte sich vor dem Hintergrund familidrer Disposition einer beidseitigen
prophylaktischen Mastektomie (Entfernung des Driisengewebes) unterzogen und ihre Briiste
anschlieRend mit Silikon rekonstruieren lassen. Die bekannte Schauspielerin hat ihre sehr personliche
Entscheidung zum Anlass genommen, Frauen zu ermutigen, ihrem Weg zu folgen. Ihre Nachricht hat
Frauen weltweit erreicht. Unabhangig davon, dass die standige Risikokommunikation zum Thema
Brustkrebs Giber samtliche Medienkanale Frauen heute oftmals verunsichert und auch desinformiert,
hat Jolies Mitteilung weitere Besorgnis ausgeldst. Es bestehen nicht unbegriindete Beflirchtungen,
dass Frauen - motiviert nicht zuletzt tGber die Identifikation mit der Schauspielerin - sich jetzt
verstarkt ebenfalls einer prophylaktischen Mastektomie unterziehen, und zwar selbst dann, wenn
diese medizinisch nicht erforderlich ist.!

Der Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft e.V. (AKF) moéchte
mit dieser Stellungnahme relevante Aspekte und Fragenstellungen zu den BRCA-Gentests und zu
moglichen therapeutischen Schritten und Wegen des Umgangs bereitstellen sowie vor triigerischen
oder falschen Vorstellungen warnen. Entscheidend fiir Frauen bleibt, ob eingeleitete Schritte die
erhofften Ergebnisse tatsachlich bewirken kénnen und welche Risiken und Folgeschdaden damit
einhergehen kénnen. Frauen missen deswegen Uber die kritischen Aspekte dieser Debatte
informiert sein und Pro und Contra kennen, um informierte Entscheidungen treffen zu kénnen.

,Brustkrebsgene” — Wer ist betroffen?

BRCA1- und BRCA2-Mutationen sind selten und betreffen deutlich weniger als ein Prozent der
Bevolkerung.” Die Nachricht tiber die persdnliche Wahl von Angelina Jolie betrifft damit mehr als 99%
der Frauen nicht.’ Die Wahrscheinlichkeit, dass entsprechende Genveranderungen vorliegen, ist am
hochsten in Familien, in denen bereits multiple Brustkrebs- und Eierstockkrebs-Erkrankungen
vorgekommen sind. Betroffen sind Frauen, fiir die die Auseinandersetzung mit Krebserkrankungen in
der Familie kein Neuland ist. Auch in diesen Familien sind nicht alle Frauen von den
Genverinderungen betroffen.*

Nur ein sehr kleiner Teil der Brustkrebserkrankungen — diskutiert werden 5 bis 10% — wird auf
Genveranderungen zuriickgefiihrt. Etwa 120 von 1.000 Frauen werden bevoélkerungsbezogen im
Laufe ihres Lebens an Brustkrebs erkranken. Bei dem sehr kleinen Anteil der Frauen in der
Bevolkerung, die eine Mutation der Gene BRCA1 oder BRCA2 geerbt haben, steigt die
Erkrankungshaufigkeit auf etwa 60%, und es erkranken demnach etwa 600 von 1.000 Frauen.’ Das
heildt: Es erkranken tatsachlich nicht alle von BRCA-Mutationen betroffenen Frauen an Brustkrebs. Es
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gibt weitere Gene, die in einen Zusammenhang mit dem gehauften Auftreten von
Krebserkrankungen gestellt werden, und es ist auch kiinftig mit weiteren entsprechenden
wissenschaftlichen Entdeckungen zu rechnen. Dies betrifft Erkenntnisse zu weiteren Genen ebenso,
wie zu auslésenden Faktoren, die die prophylaktische Mastektomie in einem anderen Licht
erscheinen lassen kénnten. Obwohl bereits lange an sog. Krebsgenen geforscht wird, sind die
Erkenntnisse tGber mogliche Interaktionen dieser Gene mit der Umwelt und als Ausléser bei der
Entstehung von Krebs nach wie vor unzureichend untersucht. Da die Forschung zu BRCA-
Genveranderungen an grollen Familien mit vielen Familienangehdrigen, die an Krebs erkrankt sind,
durchgefiihrt wurden, sollte im Blickfeld bleiben, dass Familienangehdrige nicht nur Gene, sondern
auch Lebensgewohnheiten, Umweltbelastungen und viele weitere Faktoren miteinander teilen, die
eine Rolle bei der Entstehung von Krebs spielen kdnnten.

Wie sicher sind die BRCA-Gentests?

Wer sich vor dem Hintergrund familiar gehaufter Krebserkrankungen fiir die Testung auf BRCA-
Genmutationen entscheidet, sollte sich bereits im Vorfeld realistische Gedanken zu den maoglichen
Auswirkungen der Testergebnisse machen. So schreibt das Universitatsklinikum Muinster auf seiner
Webseite: ,Nicht jede Verdanderung in einem BRCA1- oder BRCA2-Gen fiihrt zu einem erhdhten
Risiko fiir die Entwicklung von Brust- oder Eierstockkrebs. Es gibt Normvarianten in den Bausteinen
der Gene, so genannte Polymorphismen, die keine Bedeutung fiir die Tumorentstehung haben. Aus
diesem Grund ist es erforderlich - sofern eine Ratsuchende nicht selbst erkrankt ist - mindestens eine
erkrankte Frau aus ihrer Familie zu untersuchen. Auch dann kann es vorkommen, dass nicht sicher zu
beurteilen ist, ob eine gefundene Veranderung in einem BRCA1- oder BRCA2-Gen mit der Brust- oder
Eierstockkrebserkrankung in Zusammenhang steht. In diesen Fallen kann keine genauere
Eingrenzung des personlichen Risikos vorgenommen werden. Grundsatzlich gilt, dass das Ergebnis
der Untersuchung keine Vorhersage erlaubt, ob und gegebenenfalls wann eine Frau tatsachlich an
Brust- und/oder Eierstockkrebs erkrankt.“®

Wie sicher ist der Schutz vor Brustkrebs nach Entfernung der Brust?

Die chirurgische Entfernung der Brust bietet beim Vorliegen einer BRCA-Genmutation keinen
vollstandigen Schutz vor Brustkrebs. Zehn von 100 Frauen, die ihre Brust prophylaktisch entfernen
lassen, werden trotzdem Brustkrebs im verbliebenen umliegenden Gewebe entwickeln. In diesem
Zusammenhang gibt es zahlreiche mogliche Probleme (speziell auch wenn Silikonimplantate
eingesetzt worden sind), die mit den betroffenen Frauen diskutiert werden sollten.’

Die beidseitige Entfernung der Brust als ,mutige Entscheidung” fiir Frauen

In verschiedenen westlichen Landern, darunter den USA, sind die Mastektomieraten hoéher als in
anderen Landern. Es gibt Brustkrebsspezialistinnen, die die Auffassung vertreten, dass Frauen sich
die Brust entfernen lassen, obwohl dies medizinisch nicht notwendig ware, und zwar auf der Basis
von Angst und nicht aufgrund tatsachlicher Risiken.? Kritisiert wurde tiberdies Jolies verharmlosende
Darstellung der schwerwiegenden chirurgischen Intervention einer beidseitigen Mastektomie mit
anschlieRender Silikonrekonstruktion,’ die sich bedauerlicher Weise auch in diversen
Medienberichten spiegelt. Bei Frauen, die bereits an Brustkrebs erkrankt sind, und die sich zu einer —
leitlinienkonformen — Brust erhaltenden Operation entschieden haben, sind die Uberlebensraten
nicht schlechter als bei Frauen, die radikaleren Operationsmethoden unterzogen wurden. Brust
erhaltende Operationsverfahren haben sich besonders in der letzten Dekade (nach einer rund 100
Jahre wahrenden Zeitspanne, in der einseitig und ohne wissenschaftlichen Beleg ganz Gberwiegend
verstimmelnde Radikaloperationen an brustkrebserkrankten Frauen durchgefiihrt wurden) als
medizinischer Standard durchgesetzt. Vor dem Hintergrund von Frauengesundheit wird Jolies
Darstellung der Brustentfernung als ,,mutige” Entscheidung und Malinahme einer , proaktiven
Pravention” sehr wohl kritisch hinterfragt, und ein Stopp dieser Denkweise tiber Mastektomie wird
als notwendig erachtet.'® So wirft die neue chirurgische Radikalitat, die sich in weiteren
Erscheinungsformen (Stichwort Uberdiagnose / Brustkrebsvorstufen) zeigt, erneut Fragen nach der
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Wertschatzung des Frauenkorpers in Medizin und Gesellschaft auf. Bei allem Respekt fiir Angelina
Jolies personliche Entscheidung wird die Amputation der Brust als Verfahren zur Vermeidung von
Brustkrebs in den USA sowohl seitens der National Breast Cancer Coalition (NBCC), wie auch von
bekannten Brustkrebsexpertinnen als ,entstellend” bzw. als , barbarische Option“ benannt.*

Die Entfernung der Brust bei BRCA-Genverdnderungen — eine wissenschaftlich abgesicherte
MaRBnahme zur Verhinderung von Brustkrebs?

Generationen von Frauen haben bereits Jahrzehnte wahrende Erfahrungen mit der prophylaktischen
Entfernung von Organen ihres Kérpers und auch mit medikamentdsen Therapien, von denen sich
krankheitsvorbeugende Wirksamkeit versprochen wurde. So wurden Frauen die Eierstécke und /
oder die Gebarmutter entfernt, weil diese Organe in einer wenig frauenorientierten Medizin als
Uberflussig erachtet wurden. Nicht selten wurde zur Begriindung auch ein Krebs vermeidender Effekt
ins Feld gefiihrt. Wenig Aufmerksamkeit wurde dabei Langzeitfolgen und Risiken solcher
Operationen, die nicht immer auf medizinischer Notwendigkeit beruhten, gewidmet.
Winschenswerter Standard vor der Durchfiihrung medizinischer Eingriffe, und das gilt in besonders
hohem MakRe fiir Eingriffe bei bis dato gesunden Menschen, bleibt der wissenschaftliche Beleg liber
die Vorteile dieser medizinischen Eingriffe (Evidenzbasierung). Eine entscheidende Frage fiir Frauen,
die sich zu dem Schritt entschlieRen, sich beide Briiste entfernen zu lassen, um Krebs zu vermeiden,
ist die Frage, ob sie mit diesem einschneidenden Schritt tatsdchlich eine langere Lebenserwartung
haben werden. Genau zu dieser wichtigen Frage kann die Wissenschaft bei genauem Hinsehen bisher
jedoch noch keine gesicherten Daten liefern, denn es gibt diese Daten aus wissenschaftlichen
Untersuchungen bisher nicht, und es wird sie voraussichtlich auch fiir langere Zeit nicht geben. Zwar
wird mit der beidseitigen Mastektomie das Brustkrebsrisiko deutlich verringert, doch die sog. BRCA-
Gene, die eine Rolle bei der Tumorsuppression (Unterdriickung von Krebserkrankungen) auch bei
anderen Krebserkrankungen spielen, lassen sich nicht aus dem menschlichen Kérper entfernen.

Ungeldste Probleme bei der Implantation von Silikonimplantaten

Da die Rekonstruktion der Brust mit Eigengewebe bei beidseitiger Mastektomie haufig mangels
Masse nicht in Betracht kommt, fallt die Wahl — sofern nicht auf wiederherstellende Operationen aus
gesundheitsbezogenen Griinden ganz verzichtet wird — oft auf Silikon. Der Ersatz des
Brustdriisengewebes der weiblichen Brust durch Silikon ist hdufig keine Dauerlésung. Es kdnnen sich
medizinische Probleme von erheblicher Tragweite einstellen. Da nach wie vor ernsthafte
Sicherheitsbedenken bestehen, wie sich Silikonimplantate im menschlichen Kérper verhalten, hat die
amerikanische Arzneimittelzulassungsbehérde FDA den Herstellern die Verpflichtung auferlegt, im
Rahmen einer Langzeitbewertung 80.000 Frauen {iber einen Zeitraum von zehn Jahren hinweg zu
untersuchen.” Die Untersuchungsergebnisse stehen noch aus. Nach Angaben der FDA soll es nach
Implantation von Silikonimplantaten in die Brust mindestens einmal innerhalb von drei Jahren zu
Komplikationen kommen. Genannt werden Brustschmerzen, Empfindungsstérungen, Verhartungen
und Kapselfibrosen, die durch Vernarbungen rund um die Implantate entstehen und zu einem
unnatirlichen Aussehen fiihren, Rupturen von Implantaten, Infektionen usw. In seltenen Fallen sind
Patientinnen an Gangran (Gewebsnekrose) als Resultat von Brustvergréferungen mit
Silikonimplantaten gestorben. Bei Frauen, die eine Brustentfernung (Mastektomie) hatten, sind die
Komplikationsraten hdher als bei Frauen, die sich einer BrustvergroRerung unterziehen. Vier von
zehn Rekonstruktionspatientinnen mussen sich im Zeitraum von drei Jahren, nachdem die Implantate
eingesetzt worden sind, chirurgisch nachbehandeln lassen.*® Hinzu kommen nachteilige Effekte
hinsichtlich der Erschwerung von MalRnahmen zur Friiherkennung von Brustkrebs nach dem Einsatz
von Implantaten.

Alternativen zur Brustentfernung bei nachgewiesener BRCA-Genmutation

Der Handlungsdruck auf Frauen nimmt mit den Moéglichkeiten medizinischer Interventionen zu. Zwar
gibt es Daten, die zeigen, dass Frauen, die sich einer prophylaktischen Mastektomie unterziehen,
seltener an Brustkrebs erkranken. Eine sichere Prognose, ob eine Frau zukiinftig an Brustkrebs
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erkranken wird, ibertragen auf die individuelle Frau, ist allerdings weiterhin nicht moglich. Es bleibt
deswegen zu betonen, dass Frauen mit BRCA-Mutation unterschiedliche Wege des Umgangs offen
stehen, die auch ein Recht auf Nichtwissen einschlieRen sollten. Zu den moglichen Alternativen einer
beidseitigen Entfernung der Brust, die auf der Basis von evidenzbasierten Patientinneninformationen
in Erwdgung gezogen werden kdnnen, gehoren:

e die sorgsame Beobachtung durch geeignete Untersuchungsmethoden (z.B. Ultraschall, MRT),
um im Fall einer Erkrankung moglichst friihzeitig zu behandeln,

e evtl. medikamentdse Therapien,

e die Entfernung von Eileitern und Eierstécken (prophylaktische Salpingoovariektomie) spez.
bei BRCA1-Mutation. Hier gibt es Daten zum Gesamtiiberleben, nachbeobachtet liber einen
Zeitraum von 30 Jahren. Durch diese Operation im Alter von 40 Jahren erhoht sich bei
nachgewiesener vorliegender BRCA1-Genmutation das Gesamtiberleben. Die Verbesserung
des Gesamtiiberlebens durch diese Operation fallt bei Frauen mit einer BRCA2-Genmutation
durchschnittlich geringer aus. Da die Operation mit erheblichen Nebenwirkungen einhergeht
und andere ernsthafte gesundheitliche Risiken durch diese Operation bedingt sind, sind
evidenzbasierte Patientinneninformationen und gute Beratung auch bei dieser Operation
unverzichtbar.

Monopoly-Preise fiir BRCA-Gentests

Ein wenig diskutiertes Detail im Zusammenhang mit Angelina Jolies medizinischer Entscheidung ist
der hohe Preis, der fir die genetische Testung aufgewandt werden muss, ohne dass nachvollziehbar
wire, warum dieser Gentest so teuer ist."* Die amerikanische Firma Myriad Genetics hat sich die sog.
»Brustkrebsgene” BRCA1 und BRCA2 in den USA wie auch beim Europaischen Patentamt patentieren
lassen. In diesem Zusammenhang wird von Biopiraterie gesprochen. Uber die Patente diktiert das
Unternehmen die Preise (in den USA kostet der Test gegenwartig mehr als US $ 3000, in Deutschland
ca. € 1500), die auch als ,Monopoly-Preise” bezeichnet werden.” Das Unternehmen wendet sich mit
seiner Werbung fiir die Tests sowohl an Frauen direkt, wie auch an Arztinnen und Arzte. Es bestehen
Tendenzen, die Zielgruppe fir den Test iber die von familidarem Brustkrebs Betroffenen hinaus
auszuweiten.'® Unabhingig davon, welche Position man zu Gentests generell einnimmt, gibt es
andere Firmen, die angeben, dass sie die Tests sehr viel billiger produzieren kénnten.'” Die
amerikanische Blrgerinnenvereinigung American Civil Liberties Union (ACLU) klagt seit Jahren gegen
diese Genpatente. In diesem Sommer wird das Urteil des Obersten Gerichtshofs der USA erwartet.'®
Seit Bekanntwerden von Angelina Jolies personlicher medizinischer Entscheidung ist der Kurs fir die
Myriad-Aktie sprunghaft angestiegen.

Privatisierung von Behandlungseinrichtungen

Angelina Jolie hat sich in einer kleinen privaten Klinik (Pink Lotus Breast Center in Beverly Hills)
behandeln lassen, in der sich auch die amerikanische Rocksdngerin Sheryl Crow wegen Brustkrebs
behandeln lieR. Die Einrichtung wird von der Arztin Dr. Kristy Funk, gemeinsam mit ihrem aus
Hamburg stammenden Ehemann Andy Funk (Vorsitzender / Executive Chairman des Pink Lotus
Breast Center) geleitet. Andy Funk stellt sich auf der Webseite der Klinik als Risikokapitalgeber
(Venture Capitalist) aus dem Familienunternehmen der Funk-Gruppe vor, der eine Leidenschaft fir
das Geschaft mit der DNA habe." Jolies Arztin hat auf der Webseite des Pink Lotus Breast Centers ein
umfangreiches Dossier zur Behandlung ihrer prominenten Patientin veréffentlicht.”® Wir hoffen, dass
Angelina Jolie in der medizinischen Einrichtung ihrer Wahl die bestmdgliche medizinische
Behandlung, die vorstellbar ist, erhalt. Fiir hiesige Verhaltnisse und fiir das Verstandnis von
Frauengesundheit im AKF bleibt die unverblimte Koppelung von Geschaft und Krankheit, in der ein
Medienhype, wie in Angelina Jolies Geschichte exemplarisch nachvollziehbar, eine entscheidende
Rolle bei der Werbung fiir medizinische MalRnahmen spielt, dennoch fragwiirdig.
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Zusammenfassung

Die prophylaktische beidseitige Mastektomie mit Silikonrekonstruktion darf nicht einseitig forciert
werden. Eine ausgewogene Diskussion komplexer medizinischer MaBnahmen, bei der Risiken,
Nebenwirkungen und mogliche Folgeschaden nicht ausgeblendet werden diirfen, ist fur die
Entscheidungsfindung betroffener Frauen unverzichtbar. Unabhangig davon, ob es um ein
durchschnittliches oder ein erhéhtes Risiko fiir Brustkrebs geht, brauchen alle Frauen qualitativ gute
Informationen, die von 6konomischen Interessen freigehalten werden mussen. Evidenzbasierte
Patientinneninformationsmaterialien fehlen.

Es ist wichtig, dass spezialisierte, hoch qualifizierte Anlaufstellen fiir Frauen mit genetisch bedingtem
Brustkrebs vorhanden sind, damit betroffene Frauen alle verfiigbaren Hilfestellungen in dieser
Situation angeboten werden kdnnen. Diese Einrichtungen sind in Deutschland vorhanden und in der
Lage, mit den Betroffenen gemeinsam die jeweils bestmoglichen Wege des Umgangs mit genetisch
bedingtem Brustkrebs zu entwickeln.”* Psychologische Begleitung muss unterstiitzend verfiigbar sein,
wenn Frauen unter der psychischen Belastung durch die Kenntnis von Krankheitsrisiken leiden.

Der AKF wiinscht sich fiir Frauen in Deutschland auch zukiinftig medizinische Einrichtungen, in denen
eine frauenorientierte Medizin — und nicht 6ffentlicher Druck durch Promis und Medien — der
Malistab bleibt. Evidenzbasierung der Methoden sowie von Marktkriterien unabhangige
Universitaten, Behandlungs- und Forschungseinrichtungen und nicht Marktmechanismen missen die
Richtung flir Frauenheilkunde und die Senologie in Deutschland vorgeben.

Der Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft e.V. (AKF) ist der gréfSte
unabhdngige Zusammenschluss von Frauengesundheitsorganisationen in Deutschland. Der AKF organisiert
Hebammen, Arztinnen, Psychologinnen und Pédagoginnen, Heilpraktikerinnen, in den Pflegeberufen Tiitige,
Selbsthilfe und Gesundheitswissenschaftlerinnen, vereint Berufsverbdnde und Organisationen,
Frauenberatungsstellen, Frauengesundheitszentren und Selbsthilfeverbénde und vertritt die Interessen von
Frauen als Patientinnen, als Expertinnen und als Biirgerinnen. Der AKF ist anerkannt gemeinniitzig und besteht
seit 1993. Er wird sich in dieser fiir Frauengesundheit relevanten Frage weiterhin dafiir einsetzen, dass Frauen
die fiir ihre Entscheidungen notwendigen Informationen erhalten.
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