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INFORMATIONEN UBER DAS LI-FRAUMENI SYNDROM



UBER DAS LI-FRAUMENI SYNDROM

Das Li-Fraumeni Syndrom (LFS) ist eine
genetische Erkrankung, die zu einem
deutlich erhohten Krebsrisiko  fihrt.
Bereits im Kindes- und Jugendalter konnen
Betroffene zum Beispiel an Blutkrebs,
Weichteil-, Hirn- oder Knochentumoren
erkranken, junge Frauen zudem an Brust-
krebs. Das LFS gehort dabei zu den
aggressivsten der Krebspradispositions-
erkrankungen.

Rein &ulerlich bringt das LFS keinerlei
Auffalligkeiten mit sich. Die Erkrankung
kann erst mit einer genetischen Unter-
suchung bestatigt werden. Hier findet

man dann eine Veranderung (Mutation) im
Gen TP53. Dieses Gen hat eine Schliissel-
rolle in der Kontrolle des Zellwachstums
und bei der Tumorentstehung.

Die meisten Menschen mit LFS haben
die Erkrankung von Mutter oder Vater
geerbt. Bei etwa 5 bis 20 Prozent hat
sich die Mutation jedoch spontan ent-
wickelt. Bisher ist es leider nicht mog-
lich, eine Krebserkrankung im Rahmen
des LFS zu verhindern. Daher ist es ent-
scheidend, Menschen mit LFS medizinisch
zu Uberwachen und regelmaRige Friher-
kennungsuntersuchungen durchzufiihren.
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HENNING (20) HAT LFS.

,Jeder hat schon mal von Krebs gehort. Jeder weil}, was eine so
schwere Erkrankung fiir die Familie bedeutet. Denn fast jeder hatte
schon mal einen Fall von Krebs im Familien- oder Freundeskreis.
Eine Krebspradisposition, wie das LFS, ist jedoch eine weitaus
schlimmere psychische Belastung.

Als bei mir im Alter von 16 Jahren Krebs diagnostiziert wurde, hat
mein Leben eine drastische Wendung genommen. Ich wurde aus
meinem Alltag gerissen. Keine Schule mehr. Stattdessen Kranken-
hausaufenthalte. Ich war gezwungen meinen Freizeitsport Kung-Fu
aufzugeben; wohl wissend, dass es fiirimmer sein kdnnte.



Aus ,Kommt der Krebs wieder?”
wurde ,Wann kommt der Krebs wieder?”

Zu diesem Zeitpunkt hatte ich bereits einen
Riickfall, zwei Chemotherapien und sieben
chirurgische Eingriffe hinter mir. Mein
rechtes Hiiftgelenk wurde in einer kompli-
zierten Operation entfernt. Zu der Angst vor
einem Riickfall kam dann auch noch die
Angst vor einer Neuerkrankung.

Heute weil} ich, was das LFS fiir mich
bedeutet. Wahrscheinlich werde ich friher
oder spater wieder an Krebs erkranken.
Aber ich weill auch, dass meinen Kindern
so ein Leben erspart bleiben konnte.
Mithilfe von Praimplantationsdiagnostik

wird es mir in Zukunft hoffentlich méglich
sein, Kinder zu bekommen, die ohne das
LFS aufwachsen.

Aber auch wenn man eines Tages die
Vererbung des Gendefektes verhindern
kann, ist folgendes zu beachten: Wie in
meinem Fall besteht auch bei anderen
Kindern immer das Risiko einer spontanen
Neumutation, wobei die eigenen Eltern
und Geschwister vollig gesund sind, und
dennoch das LFS entsteht. Wir missen
also einen Weg finden, mit dem LFS umzu-
gehen - oder besser noch: es wirksam zu
behandeln. Ich habe mir zum Ziel gesetzt,
ein Teil der Lésung dieses Problems zu
werden.”




UBER DIE ARBEIT DES LFSA DEUTSCHLAND E.V.

Statistisch ist davon auszugehen, dass etwa einer von 5000
Menschen in Deutschland am LFS erkrankt ist. Bei 80 Millionen
Einwohnern sind das 16.000 Betroffene. Von den Menschen
mit LFS haben bis zum 18. Lebensjahr bereits 41 Prozent einen
Tumor, bis zum 70. Lebensjahr sind es fast 100 Prozent.

Doch gerade bei der ersten onkologischen Erkrankung weild nur ein
kleiner Teil der Patienten von seiner Genmutation. Hier muss ein
anderes offentliches Bewusstsein geschaffen werden. Hier sollten
Onkologen umfassender informieren und diagnostizieren. Hier
brauchen Betroffene Hilfe von Experten - und Lebensrat von eben-
falls Betroffenen. Fiir all das wollen wir uns einsetzen. Und wenn
Sie uns dabei unterstiitzen, freuen wir uns sehr. Auf unserer Web-
seite finden Sie viele weitere Informationen liber unsere Arbeit.

ZIELE DES LFSA DEUTSCHLAND E.\V.

| Bisher wird kaum tiber das LFS ge-
sprochen. Wir wollen das @ndern.

| Das LFS erfordert eine besondere
Behandlungskompetenz. Wir unterstiitzen bei der Beratung
durch Experten.

| Menschen mit LFS sind nicht allein.
Wir bringen Betroffene zusammen und freuen uns Gber den
Erfahrungsaustausch.

| Denn nur Forschung fiihrt zu neuen

Therapieoptionen und einer verbesserten Friiherkennung.



KONTAKT ANSPRECHPARTNER

LFSA Deutschland e.V. Prof. Dr. med. Christian Kratz

c/o Prof. Dr. med. Christian Kratz 1. Vorsitzender LFSA Deutschland e.V.
OE 6780

Carl-Neuberg-Strae 1 Claudia Sablowski

30625 Hannover 2. Vorsitzende LFSA Deutschland e.V.
Fon +49 511-532 6711 Henning Sablowski

Mail germany@Ifsassociation.org Jugend-Koordinator

Web www.Ifsassociation.org/germany
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WIR SIND FUR SIE DA!

Wir unterstiitzen Menschen mit LFS.

Auf unserer Webseite finden Sie viele
Informationen, dazu die Kontaktadressen
von Ansprechpartnern und Arzten. Und
wir freuen uns, wenn Sie unsere Arbeit mit
einer Spende unterstiitzen. Auch hierzu
finden Sie alle Informationen online.

QR-Code
zur Webseite der
Li-Fraumeni Association
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