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Z kinderkrebsinfo

Informationsportal zu Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

wir laden Sie zu unserem Newsletter ein, der Sie Gber Neuerungen und
Aktualisierungen in den Portalen kinderkrebsinfo und kinderblutkrankheiten
informiert.

Unser Lesetipp: die neue Patienteninformation zum Thema Transition. Neben
einem kurzen Uberblick erhalten Sie konkrete Informationen zu
Transitionssprechstunden oder -ambulanzen. Neu auf kinderblutkrankheiten.de
ist die Kurzinformation zur Transitorischen Erythroblastopenie. Die zumeist
kurzzeitig verlaufende Anamie im Sauglings- bis Kleinkindalter tritt haufig
unerkannt auf.

Wir wiinschen Ihnen viel Freude beim Lesen des Newsletters und einen
schonen Sommer!

Ihr Redaktionsteam
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Patienten-
informationen

Erkrankungen

Im Bereich ZNS-Tumoren steht ab sofort die neue Patienten-Kurzinformation
zum Pineoblastom zur Verfligung. Aktualisiert wurden die
Patienteninformationen zur akuten lymphoblastischen Leukdmie und zum
Neuroblastom, vor allem im Hinblick auf die Studienlage. Bei allen
ausfuhrlichen Patiententexten sind die Kapitel zum Thema
.,Nachsorge/Spatfolgen® Uberarbeitet worden. Besonders hinweisen mochten
wir in diesem Zusammenhang auf die umfassende Patienteninformation zu
Spatfolgen und Langzeitnachsorge bei ehemaligen Hirntumorpatienten.

Allgemeine Patiententexte

Im allgemeinen Patientenbereich neu verfigbar ist eine Patienteninformation
zum Thema Transition. Erlautert werden Bedeutung, Hintergrinde, Ziele,
Ablaufe, Angebote und aktuelle Entwicklung der Transition. Darlber hinaus
findet der Leser Links zu Transitions-/Langzeit-Sprechstunden sowie
weiterfUhrende Informationen zum Thema.

Die Seiten zur Nachsorge sowie zu Spatfolgen und Langzeitnachsorge wurden
ausgebaut. Speziell bei den organbezogene Spatfolgen verweisen wir auf die
entsprechenden Texte zu Fortpflanzungsorganen, Gehor, Herz und Nieren.
Weitere organbezogene Spatfolgentexte folgen.

Kontakt: maria.yiallouros]at]charite.de

Psychosoziale Versorgung

Auf den Seiten zur Psychosozialen Versorgung wird auf die belastende
Situation einer Palliativbehandlung eingegangen sowie auf die Unterstlitzung
seitens des Psychosozialen Teams.

Flyer

Jede KiIinik hat bereits ein Kontingent an Flyern erhalten. Der Bezug der Flyer
erfolgt Uber die PSAPOH.

Fach-
informationen

Studienportal
Neu im Studienportal

Die CWS-Studiengruppe startet mit drei neuen Projekten: die internationale
Studie FaR-RMS, das Register SoTiSaR 2.0-NIS sowie die Biobank STS2.0-
BIO. Bitte informieren Sie uns, wenn es Aktualisierungsbedarf fur Ihre Studie
bzw. lhr Register gibt oder eine neue Studie bzw. ein neues Register eroffnet
wurde.

Kontakt: julia.dobke[at]charite.de
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Englisch

Die neue Patienteninformation zum Pineoblastom liegt ebenfalls auf Englisch
vor. In aktualisierter Fassung sind die Patienteninformationen zur akuten
lymphoblastischen Leukdmie und zum Neuroblastom verfligbar.

Tirkisch

Der turkischsprachige Bereich wurde um die Kurzinformation zu den
Rhabdoidtumoren des ZNS (AT/RT) erweitert.

Unser Dank flr die Ubersetzungen ins Tirkische gilt Frau Dr. med. Ebru
Saribeyoglu.

Kontakt: maria.yiallouros[at charite.de
Russisch

Neu auf den russischsprachigen Seiten ist der Bereich ,Seltene Tumoren®. Die
neuen Patiententexte informieren die Betroffenen Uber Pankreastumoren,
Rachen- und Kehlkopftumoren sowie Speicheldriisentumoren. Unter ,ZNS-
Tumoren® steht die neue Patienteninformation zu Rabdoidtumoren (AT/RT) zur
Verfugung. Die Kurzinformationen zum Medulloblastom und zum Pineoblastom
sind aktualisiert worden.

Die Ubersetzungen ins Russische werden von unserer Redakteurin Frau Dr.
phil. Natalie Kharina-Welke vorgenommen.

Kontakt: natalie.kharina-welke[at]charite.de

Fur Kliniken, die russisch- und oder turkischsprachige Patienten behandeln, ist
der Kinderkrebsinfo-Flyer auf Russisch bzw. Tlrkisch erhaltlich. Sie kénnen ihn
per E-Mail bestellen.

Flyer auf Russisch, Bestellung: natalie.kharina-welke[at]charite.de

Flyer-Bestellungen generell: julia.dobke[at]charite.de
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Die Seite Nachsorge-Angebote auf kinderkrebsinfo und die neue Webseite
NaDi (Nachsorge direkt — Nachsorgeangebote), ein Projekt der Deutschen
Kinderkrebsstiftung, werden zuklnftig kooperieren

Unser Flyer zum Thema Nachsorge ist fur die Auslage auf Station gut geeignet.

Flyer-Bestellung: julia.dobke[at]charite.de
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Aktuelles

In unserem Bereich ,Aktuelles“ kdbnnen Sie sich sowohl Uber Neuigkeiten in der
Kinderkrebsheilkunde als auch tUber Neues auf unseren Seiten informieren.

Uber Hinweise zu aktuellen Meldungen aus der Padiatrischen Onkologie und
Hamatologie freuen wir uns.

In Neu in kinderkrebsinfo weisen wir regelmafig auf Aktualisierungen und
Neuerungen in unserem Portal hin. Hin und wieder reinschauen lohnt sich.
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Neuer Text

Die Kurzinformation zur Transitorischen Erythroblastopenie sind online. Bei
Sauglingen und Kleinkindern ist dies die haufigste Form einer Anamie, die nicht
auf veranderten Erythrozyten beruht. Allein die verminderte Anzahl der
Erythrozyten fuhrt zu einer zumeist kurzzeitigen Anamie.

Aktualisierungen

Der Text zum_Glucose-6-Phosphat-Dehydrogenase-Mangel wurde aktualisiert.
Unter anderem neu ist die WHO-Tabelle zur Einteilung des Schweregrades der
Erkrankung.

Kontakte:
gruenebertg[atlonlinehome.de, julia.dobke[at]charite.de,
ucreutzig[atlonlinehome.de

Flyer

Wenn Sie Patienten auf unser Portal aufmerksam machen mochten, kdbnnen
Sie unseren roten Flyer im Postkartenformat verwenden. Der Flyer ist gut
geeignet fir Hamatologische Ambulanzen.

Bestellung Flyer: julia.dobke[at]charite.de

Dank

Wir bedanken uns herzlich bei allen Autorinnen und Autoren, die uns bei neuen
Texten unterstitzt oder vorhandene Texte aktualisiert haben.
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Impressum:

Redaktion kinderkrebsinfo.de und
kinderblutkrankheiten.de

Charité - Universitatsmedizin Berlin

Klinik f. Padiatrie m. S. Onkologie und Hamatologie
Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Telefon +49 (30) 450 566 835

Fax +49 (30) 450 566 906
info[at]kinderkrebsinfo.de
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Chefredaktion:

Prof. Dr. med. Ursula Creutzig

E-Mail: ucreutzig[at]onlinehome.de
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