
Nutzen und Risiken
Mit Ihrer Teilnahme leisten Sie einen wichtigen Beitrag zur
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit LFS und
deren Angehörigen. Dabei entstehen Ihnen keinerlei
Risiken. Ihre Teilnahme können Sie selbstverständlich
jederzeit ohne Angabe von Gründen beenden. 

Wie können Sie teilnehmen?
Melden Sie sich einfach bei uns! Wenn Sie Fragen haben
oder weitere Informationen benötigen, stehen wir Ihnen
jederzeit zur Verfügung.

Für eine Teilnahme am Standort Heidelberg melden
Sie sich bitte unter:

E-Mail: Studie-lfs@med.uni-heidelberg.de
Telefon: +49 6221 56-36235

Universitätsfrauenklinik  
Frau Editha Gnutzmann
Im Neuenheimer Feld 440
69120 Heidelberg

Für eine Teilnahme am Standort Hannover melden
Sie sich bitte unter:

E-Mail: PAO.LFS-CPS@mh-hannover.de
Telefon: +49 511 532-6738 (vormittags)

Pädiatrische Hämatologie und Onkologie
KPS-Register
Carl-Neuberg-Str. 1
30625 Hannover

Die Abteilung Radiologie am DKFZ befasst sich im Rahmen
des ADDRess Verbundprojektes mit dem Thema der MRT-
Bildgebung. Hierzu wird insbesondere der Nutzen einer
kontrastmittelfreien Untersuchungsmethode bei einer
Ganzkörper-MRT erforscht. Zur Anmeldung oder bei 
Fragen wenden Sie sich bitte an:

E-Mail: studien-radiologie@dkfz-heidelberg.de
Telefon: +49 6221 42-2622

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Frau Vanessa Peregovich / Frau Jessica Engelhart
Studienzimmer (Radiologie E010)
Im Neuenheimer Feld 280
69120 Heidelberg
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Hintergrund zur Studie: 
Das Verbundprojekt ADDRess
„ADDRess“ ist ein vom Bundesministerium für Bildung und
Forschung gefördertes Verbundprojekt zur Verbesserung der
Versorgung von Personen mit DNA-Reparaturdefekten
(Disorders with Abnormal DNA Damage Response). Neben
dem Li-Fraumeni-Syndrom (LFS) gibt es noch einige weitere
sog. Krebsprädispositionssyndrome (KPS), die auf solche
DNA-Reparaturdefekte zurückzuführen sind. Neun
Arbeitsgruppen an mehreren Standorten deutschlandweit
haben sich für dieses Projekt zusammengeschlossen. 
Drei dieser Teilprojekte sind in Heidelberg (UKHD, DKFZ, NCT
und KiTZ) verortet.

Ziele des Projektes
> Verbesserte Information und Beratung von

Betroffenen und Angehörigen
> Untersuchung molekularer Ursachen
> Wissenschaftlich gestützte Entwicklung von

psychologischen Hilfsangeboten
> Verbesserung der Krebsfrüherkennung durch

Bildgebung sowie Gewebs- und Blutuntersuchung
> Forschung zur Optimierung von Diagnostik und Therapie

Dieser QR-Code führt Sie direkt zur Website des Projektes.
Dort können Sie alle Informationen nachlesen.

Alternativ können Sie folgende Adresse eingeben.

www.krebs-praedisposition.de/register/address

Ziele des psychosozialen Teilprojektes
Im Rahmen des ADDRess Verbundes beschäftigt sich unser
Teilprojekt mit den psychischen Aspekten eines genetisch
erhöhten Krebsrisikos. Wir befassen uns dabei speziell mit
der genetischen Variante des LFS. Menschen mit LFS wird
ein umfassendes Früherkennungs- und Nachsorge-
programm (IFNP) empfohlen. Dies stellt sowohl die
Betroffenen selbst als auch deren Angehörige vor viele
Herausforderungen und geht nicht selten mit psychischen
Belastungen einher. 

Ziel dieser Studie ist es daher die psychosoziale Versorgung
von Menschen mit LFS und deren Angehörigen langfristig zu
verbessern. Dafür ist es uns wichtig, Sie als direkt oder
indirekt Betroffene zu befragen, um aus erster Hand Ihre
Erfahrungen und Bedürfnisse zu erfassen.

Wie läuft die Studie ab?
Diese Studie des ADDRess Verbundprojektes ist in
verschiedene Teilbereiche gegliedert. Erfüllen Sie die
Einschlusskriterien, können Sie an mehreren Teilstudien
teilnehmen. Ein Studieneinschluss ist sowohl am Standort
Heidelberg als auch an der Medizinischen Hochschule
Hannover möglich. 
Ein Wohnort an einem der beiden Standorte ist nicht nötig.
Sie können deutschlandweit an unserer Studie teilnehmen.

Teilstudie A
Für Menschen mit LFS und deren Angehörige
Hier würden wir Sie bitten, Fragebögen auszufüllen
und/oder ein telefonisches Interview mit uns zu führen.
Uns geht es darum Ihre persönlichen Herausforderungen
und Belastungen in Bezug auf das LFS zu erfassen.
Außerdem möchten wir Sie zu Ihrem Gesundheits- und
Mediennutzungsverhalten befragen. 
Für Sie ist mit einem Zeitaufwand von ca. 20-30 Minuten
(Fragebögen) bzw. 30-40 Minuten (Interview) zu rechnen. 

Teilstudie B
Für Menschen mit LFS
Diese Teilstudie richtet sich an Betroffene mit LFS, die an
einem intensivierten Früherkennungs- und Nachsorge-
programm teilnehmen.
Durch eine eigens auf diese Gruppe zugeschnittene App
soll der Nutzen von neuen Medien für Betroffene
untersucht, die Organisation der Vor- und
Nachsorgetermine erleichtert und regelmäßige
Befragungen durchgeführt werden.

Einschlusskriterien
Sie können teilnehmen, wenn Sie folgende Kriterien
erfüllen:
> Mindestalter 18 Jahre und
> Diagnose Li-Fraumeni-Syndrom (LFS), pathogene

Keimbahnvariante im TP53-Gen oder Li-Fraumeni-Like-
Syndrom (LFL)

ODER

> Mindestalter 18 Jahre und
> Angehörige/r (PartnerIn, nahestehende Person,

Verwandte/r) einer Person mit LFS oder LFL


