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Titel des Projektes: OnkoRiskNET - Kooperationsnetzwerk zur wohnortnahen
Versorgung von Patient:innen und Familien mit einem genetischen
Tumorrisikosyndrom

Einrichtungen:

Medizinische Hochschule Hannover — Institut fur Humangenetik

sowie Projektpartner:innen: Niedergelassene Onkolog:innen in Niedersachsen und
Sachsen, Institut fir Klinische Genetik Universitatsklinikum Dresden, HMTMH Institut
fur Journalistik und Kommunikationsforschung, INAV - Institut fir angewandte
Versorgungsforschung Berlin, AOK Niedersachsen

Projektbeschreibung:

Mindestens 5-10% aller Tumorerkrankungen haben eine erbliche Ursache und treten
aufgrund von krankheitsverursachenden Genveranderungen im Rahmen eines
Tumorrisikosyndroms auf. Trotz der grof3en Relevanz wird bei vielen Betroffenen die
Diagnose eines Tumorrisikosyndroms nicht gestellt. So wird Betroffenen und ihren
Familien die Option einer personalisierten Therapie sowie die Moglichkeit, Gber eine
risikoadaptierte Pravention das Auftreten weiterer Krebserkrankungen in der Familie
zu verhindern, vorenthalten. In Deutschland stehen fir die humangenetische
Versorgung nur ca. 360 Facharzt:innen fir Humangenetik zur Verfiigung. Diese
kénnen den bestehenden Bedarf flir humangenetische Beratungen nicht decken.
Fast 90% der humangenetischen Ambulanzen und Praxen befinden sich zudem in
Grol3stadten. Patient:innen aus landlichen Gebieten mussen also weite
Anfahrtszeiten auf sich nehmen, um Zugang zu genetischer Versorgung zu erhalten.

Mit dem Projekt OnkoRiskNET ist ein Kooperationsnetzwerk aus
Humangenetiker:innen und Onkolog:innen geschaffen worden, in dem Patient:innen
innerhalb strukturierter Behandlungspfade und unter Einsatz von Telemedizin
flachendeckend und wohnortnah einen Zugang zu genetischer Beratung und
Diagnostik erhalten. Das Projekt wird im Verlauf evaluiert hinsichtlich Akzeptanz und
Inanspruchnahme, gesundheitsokonomischer Aspekte und mittels Messung von
Patient reported Outcome measures bezuglich des Einsatzes von Telemedizin in der
genetischen Beratung.

Webseite: https://onkorisknet.de/
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