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Familien schitzen: Darmkrebs-Betroffene in Bayern engagieren sich in einer Studie fir nachfolgende Generationen.
Minchen, 05.03.2013 Im August 2012 starteten die Felix Burda Stiftung und das Netzwerk gegen Darmkrebs zusammen mit dem
Institut fir medizinische Informationsverarbeitung, Biometrie und Epidemiologie der Universitat Minchen die Studie Familien schit

(ddp direct) Wie viele Familien haben aufgrund der Darmkrebserkrankung eines Familienmitglieds ein erhdhtes Risiko fur Darmkrebs? Was wissen
betroffene Personen Uber ihr erhéhte Risiko und die Mdglichkeit, dass sie Darmkrebs durch rechtzeitige Vorsorge verhindern kénnen? Wie lassen sich
Personen mit familidrem Risiko fur Darmkrebs moglichst friihzeitig identifizieren und tiber risikoangepasste Vorsorgemaf3nahmen beraten? Und welche
psychischen Belastungen gilt es in betroffenen Familien zu beachten und durch geeignete Hilfsangebote zu unterstiitzen?

Die Studie ?Familien schiitzen &amp; stérken? setzt sich fir die verbesserte Vorsorge und Versorgung von Menschen mit familiar erhéhtem Risiko ein,
die oft bereits im jungen Erwachsenenalter an Darmkrebs erkranken, aber gegenwartig keinerlei Anspruch auf friihe Beratung und Vorsorge haben. Die
Studie liefert erstmals fur Deutschland Daten, die das AusmaR des familidren Darmkrebsrisikos prazise beschreiben, und ermdglicht damit die
zielgruppengerechte Planung von MaBnahmen zur Identifikation, Beratung und Vorsorge dieser Hochrisikogruppe.

?Es ist die erste deutsche Studie, die diese spezielle Risikogruppe genauer untersucht und die dariiber hinaus den Nutzen eines Fragebogens evaluiert,
der die friihe Identifikation familiér belasteter Personen erlaubt?, so PD Dr. Franz G. Bader, Leiter der kolorektalen Chirurgie vom teilnehmenden Klinikum
rechts der Isar der TU Munchen. ?Wir erhoffen uns eine méglichst flachendeckende Datenerhebung, um so Stammb&aume von ?Darmkrebsfamilien?
erstellen und Risikopersonen dadurch besser identifizieren und beraten zu kdnnen.?

Die gesetzlichen Leistungen zur Darmkrebsvorsorge setzen unabhéngig vom Vorliegen einer familidren Belastung fir alle Versicherten gleichermaf3en ab
dem Alter von 50 Jahren ein. Bei 25 bis 30 Prozent der jahrlichen Darmkrebsneuerkrankungen liegt eine familidre Belastung fiir diesen Krebs vor. Exakte
Zahlen fur Deutschland gibt es bisher nicht.

Prof. Dr. Wolfgang Schmitt, der mit dem Stadtischen Klinikum Neuperlach in Miinchen ebenfalls an der Studie mitwirkt, unterstreicht die aktuelle
Problematik:

"Wir wissen heute noch zu wenig tber das AusmaR und das Risikoprofil des familidaren Darmkrebses in Deutschland. Von der Studie erwarte ich mir,
dass sie bei dieser speziellen Patientengruppe der Darmkrebserkrankungen Licht ins Dunkel bringt und klare Richtlinien fir Vorsorge ermdglicht.?

Und Prof. Dr. Heitland vom Stédtischen Klinikum Bogenhausen in Miinchen erganzt: ?Sinn und Zweck der Studie ?Familien schiitzen &amp; starken? ist
es festzustellen, wie grof3 das Darmkrebsrisiko fiir nahe Verwandte von an Darmkrebs Erkrankten tatsachlich ist. Die Erstellung einer moglichst
umfangreichen Datenbank, die hieriiber Auskunft gibt, ist die Voraussetzung, um mit molekularen Markern realistische Risikoprofile erstellen und
Betroffenen risikoangepasste VorsorgemaflRnahmen empfehlen zu kdnnen. Weder die Krankenkassen noch die Selbstverwaltung und Politik kénnen die
Ergebnisse dieses Projekts negieren.?

Uber 40 Kliniken und niedergelassene Arzte im Einzugsgebiet des Tumorregisters Miinchen haben sich bereit erklart an der Studie teilzunehmen. 218
Kliniken haben bereits 150 Indexpatienten als Studienteilnehmer an uns tiberwiesen?, so Prof. Dr. Ulrich Mansmann, Direktor des Instituts fur
medizinische Informationsverarbeitung, Biometrie und Epidemiologie der Universitat Miinchen und Koordinator der Studie.

?Wir sind stolz auf das gute Zwischenergebnis nach nur acht Monaten Studiendauer und freuen uns Uber die positiven Riickmeldungen aus Kliniken und
Praxen. Die sehr gute Rekrutierung lasst uns hoffen, dass wir bis Ende des Jahres 1.000 Patienten in die Studie eingeschlossen haben.?

Die 34-jahrige laVita-Moderatorin des Bayerischen Fernsehens und Schirmherrin der Studie Janina Nottensteiner weil aus eigener Erfahrung, wie sich
betroffene Familien fuhlen: Ihre Mutter erkrankte im Alter von 44 Jahren an Darmkrebs.

In ihrer Videobotschaft zum Darmkrebsmonat Marz will die prominente Botschafterin weitere Familien in Bayern zur Teilnahme an der Studie motivieren.
Hier zum Video: http://bit.ly/VuLMHs

Umfassende Informationen und die Teilnahmemadglichkeit finden Sie auf der Studien-Website
www.darmkrebs-familienstudie.de
und unter der kostenfreien Hotline 0800 ? 1010102 (9-14 Uhr).

Initiatoren der Studie sind die Miinchener Organisationen Netzwerk gegen Darmkrebs e.V. und Felix Burda Stiftung. Das Institut fir Medizinische
Informationsverarbeitung, Biometrie und Epidemiologie (IBE) der LMU, das Tumorregister Munchen (TRM) und die Abteilung fir PsychoOnkologie der
Medizinischen Klinik 11l des Klinikums der Universitat Miinchen fuhren die Studie ?Familien schiitzen und starken ? Umgang mit familiarem Darmkrebs?
gemeinsam durch. Die Studie wird vom Bundesfamilienministerium geférdert.

Alle Patienten die nach dem 1.1.2012 an Darmkrebs erkrankt sind und im Einzugsgebiet des Tumorregisters Miinchen wohnen, kénnen an der Studie
teilnehmen. Die Teilnahme selbst ist einfach: Lediglich zwei Fragebdgen missen ausgefullt und an die Studienzentrale geschickt werden.

Studienkoordinator:
Professor Dr. Ulrich Mansmann
Medizinische Informationsverarbeitung, Biometrie und Epidemiologie (IBE) der LMU
Tel.: 089 /7095 ? 4491 ; Fax: 089 / 7095 ? 7491
E-Mail: mansmann@ibe.med.uni-muenchen.de
www.ibe.med.uni-muenchen.de
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=== Gemeinsam gegen familidren Darmkrebs: Christa Maar und Janina Nottensteiner (Bild) ===

Christa Maar, Vorstand der Felix Burda Stiftung und Initiatorin der Studie, mit Janina Nottensteiner, BR-Moderatorin und Schirmherrin der Studie
"Familien schitzen &amp; starken"
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Die Felix Burda Stiftung mit Sitz in Miinchen wurde 2001 von Dr. Christa Maar und Verleger Prof. Dr. Hubert Burda gegriindet und tragt den Namen ihres

2001 an Darmkrebs verstorbenen Sohnes. Die international aktive Stiftung widmet sich aus diesem persénlichen Antrieb heraus ausschlief3lich der

Préavention von Darmkrebs und ist heute eine der bekanntesten, gemeinniitzigen Institutionen in diesem Bereich in Deutschland. Zu den Projekten der
Stiftung zahlen der 2002 initiierte, bundesweite Darmkrebsmonat Marz sowie der 2003 geschaffene Felix Burda Award, mit dem Menschen, Institutionen
und Unternehmen fir herausragendes Engagement im Bereich der Darmkrebsvorsorge geehrt werden. Seit 2008 erganzt das begehbare Darmmodell

Faszination Darm die Kommunikationsstrategie um die S&ule der Live-Kommunikation und seit 2011 bietet die APPzumARZT einen kostenlosen
Préaventionsmanager fir die ganze Familie.

Die Felix Burda Stiftung betreibt sechs Websites und 11 Social Media-Prasenzen und generiert mit jahrlichen, konzertierten Werbekampagnen in Print,

TV, Radio und Online eine starke deutschlandweite Awareness fir die Pravention von Darmkrebs.
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