Das
Li-Fraumeni-Syndrom-
reﬁen 2019

I m Sommer 2018 fand an der Medizinischen
Hochschule Hannover das deutschlandweit erste
Treffen fir Menschen mit Li-Fraumeni-Syndrom (LFS)
und deren Familien statt. Aufgrund der positiven
Resonanz und regen Nachfrage folgte im September
dieses Jahres das zweite deutsche LFS-Familientref-
fen. Nicht zuletzt durch die gro3ziigige finanzielle
Unterstiitzung der Deutschen Kinderkrebsstiftung
wurde es erneut ein voller Erfolg. Angeboten wurden
zahlreiche Expertenvortrage zu medizinischen,
rechtlichen und psychologischen Themen rund um
das Leben mit Li-Fraumeni-Syndrom, und es gab
wieder ausreichend Zeit und Raum fiir den Aus-
tausch zwischen Betroffenen und Arzten.

Nach einer herzlichen BegriiBung durch Professor
Dr. Christian Kratz, Direktor der Klinik fur Padiatrische
Hamatologie und Onkologie an der Medizinischen
Hochschule Hannover (MHH), starteten die Teilneh-
mer mit viel Elan in das Programm:

Privatdozent Dr. Sebastian Bickelhaupt, Leiter der
Nachwuchsgruppe Medizinische Bildgebung und
Radiologie am Deutschen Krebsforschungszentrum
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in Heidelberg, berichtete liber die Beson-
derheiten der radiologischen Diagnostik
bei Menschen mit LFS und neue, innovative
radiologisch-physikalische MaBnahmen. Die
Juristinnen Eva-Maria Neelmeier und Elisa
Hallwas klarten auf Gber rechtliche Aspekte,
die Menschen mit LFS betreffen, Dr. Bernd
Auber aus dem Institut fir Humangenetik der
MHH schilderte die Ablaufe der genetischen

(..) wir fanden es ein gelunge-
nes Treffen mit vielen Informa-
tionen und tollen Gesprdchen.
Nochmal ein grof3es Lob an
dieser Stelle fiir die Organisa-
tion ans gesamte Team. Die
Bewirtung war auch super!
Auch die Kids fiihlten sich sehr
wohl(...)
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Das Li-Fraumeni-Syndrom

Das LFS beruht auf einer genetischen, vererbbaren
Veranderung, die firr die Entwicklung bosartiger
Tumore pradisponiert. Bereits in der Kindheit oder
im jungen Erwachsenenalter ist das Krebsrisiko
fur verschiedenste Krebserkrankungen deutlich
erhoht. Besonders haufig treten Blutkrebs, Weich-
teil-, Knochen- oder Hirntumoren und bei jungen
Frauen Brustkrebs auf. Das LFS gehort zu den
aggressivsten Krebspradispositionssyndromen.

Rein duBerlich bringt das LFS keinerlei Auffallig-
keiten mit sich. Die Diagnose kann erst mit einer
genetischen Untersuchung gestellt werden. Hier
findet man dann eine Veranderung (Mutation) im

Gen TP53. Dieses Gen hat eine Schlisselrolle in der
Kontrolle des Zellwachstums und bei der Tumor-
entstehung.

Die meisten Menschen mit LFS haben die geneti-
sche Veranderung von Mutter oder Vater geerbt.
Bei etwa 5 bis 20 Prozent hat sich die Mutation
jedoch spontan entwickelt. Bisher ist es leider
nicht moglich, eine Krebserkrankung im Rahmen
des LFS zu verhindern. Daher ist es entscheidend,
Menschen mit LFS medizinisch zu Giberwachen
und regelmaBige Friherkennungsuntersuchungen
durchzufiihren.

(...) Es ist fiir mich eine absolute Diagnostik und Beratung und Dr. Beate
Entlastung, dass man 1xim Jahr Dorgeloh, Leiterin der Krebspradisposi-
Menschen trifft, die wissen, um tions-Ambulanz der Kinderonkologie an
was es geht. Ich fiihle mich irgend-  der MHH, referierte Gber die klinische Be-
wie wie ein Alien (...) Fiir lhre Un-— treuung von LFS-Betroffenen sowie tiber
terstiitzung und die Hilfe, die ich friihe Symptome von Krebserkrankungen.

durch das LSF-Treffen bekomme,
kann ich mich nicht genug bedan-
ken. Es ist so unfassbar befreiend
einfach mal nicht der Alien zu sein,
sondern ernst genommen zu wer-

Professor Dr. Uwe Tegtbur, Direktor
des Instituts fiir Sportmedizin der MHH,
erlduterte den Einfluss von Sport und
Bewegung auf das Wohlbefinden und die
Gesundheit von Menschen mit LFS. Wich-

den. Tausend Dank fiir alles (...)
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tige gyndkologische Aspekte, die Frauen
mit LFS betreffen, waren das Thema von Professorin
Dr. Sarah Schott, Sektionsleiterin fiir Translationale
Frauenheilkunde und familidre Krebserkrankungen
an der Universititsfrauenklinik Heidelberg. Uber
das gerade fiir junge Betroffene bedeutende Thema
+Familienplanung” referierte Dr. Jana Liebenthron,
Leiterin der universitaren Kryobank fiir assistierte
Reproduktionsmedizin und Fertilitatsprotektion der
Universitatsklinik Diisseldorf, und stellte anschlie-
Bend die unterschiedlichen Méglichkeiten des
Fertilitatserhalts und der Kinderwunschbehandlung
fir Menschen mit LFS vor. Julia Vogel, Kinder- und Ju-
gendpsychotherapeutin in Ausbildung, und Dr. Imad
Maatouk, Leiter der Sektion Psychoonkologie am Uni-
versitatsklinikum Heidelberg, berichteten tber psy-
chologische Unterstlitzungsmaoglichkeiten fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene mit LFS und Professor
Dr. Christian Kratz und Christina Dutzmann, arztliche
Leiter des LFS-Krebspradispositionssyndrom-Regis-
ters, informierten im Anschluss Uber die Themen
LFS-Forschung und Krebspradispositionssyndrom-Re-
gister. Der LFSA Deutschland e. V. war mit einem
Informationsstand vertreten, die zweite Vorsitzende
des Vereins, Claudia Sablowski, hielt einen Vortrag
Uiber die Vereinsarbeit des LFSA Deutschland e.V. und
abschlieBend erzdhlte Henning Sablowski, ein junger
LFS-Betroffener, von der Jugendarbeit und den inter-
nationalen Aktivitaten der LFSA.

Fir das Krebspradispositionssyndrom-Register werden von
der Deutschen Kinderkrebsstiftung von 2017 bis zum Jahr 2020
Fordermittel in Hohe von insgesamt rund 270.000 Euro bereit-
gestellt. Die Ausrichtung des ,Li-Fraumeni-Familientreffen 2019
wurde mit 8.500 Euro finanziert.

Projektkennzeichen: DKS2017.02 und DKS2019.52
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Im Anschluss an die Vortrage fanden sich Betrof-
fene und Experten zu Gruppengesprachen rund um
die Themen Versicherung, Rente, rechtliche Angele-
genheiten”,,Kinderwunsch und Zukunftsplanung®,
»Mein Kind hat LFS* ,Brustkrebs beim LFS” und ,Wie
geht es mir und meiner Familie mit der Diagnose
LFS?” zusammen. Hier konnten die Gesprachsteil-
nehmer in kleiner Runde personliche Anliegen schil-
dern, Erfahrungen austauschen und Fragen stellen.

Die Kinder der Teilnehmer wurden wahrend der
Veranstaltung in der benachbarten Kindertagesstat-
te professionell betreut und hatten sehr viel SpaR3.
Manch ein Teilnehmer empfand das Familientreffen
sogar als Urlaub.

Das zweite deutsche Li-Fraumeni-Syndrom-Famili-
entreffen war wieder eine rundum gelungene Veran-
staltung, die Resonanz liberaus positiv und sowohl
Teilnehmer als auch Referenten und Organisatoren
freuen sich bereits jetzt auf das ndachste Treffen. W

Kontakt:

FIT - Forschung, Information, Therapie

Klinik fur Padiatrische Hamatologie & Onkologie
Medizinische Hochschule Hannover
Carl-Neuberg-Str. 1, 30625 Hannover

Tel.: 05115326711
fit@krebs-praedisposition.de

Das Krebspradispositions-
syndrom-Register

Die genetische Krebspradisposition ist die
bedeutendste bekannte Krebsursache im
Kindesalter. Mithilfe unseres Krebspradispositi-
onssyndrom-Registers wollen wir verstehen, mit
welchen Risiken Krebspradispositionssyndrome
(KPS) einhergehen, erforschen, welche Mechanis-
men der Krebsentstehung zugrunde liegen, und
prufen, ob Fritherkennung fiir Betroffene einen
gesundheitlichen Vorteil bringt.
E "E Das KPS-Register ist fur alle

1 — bekannten KPS geoffnet. Es
kdnnen sowohl Kinder als auch
Erwachsene gemeldet werden.

www.krebs-praedisposition.de






