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Informationsanbieter im deutschspra-
chigen Raum verweisen auf www.kinder-
krebsinfo.de, wenn es um medizinische
Informationen zu Krebs im Kindes- und
Jugendalter geht.

Angebote

Patienten und Angehorige finden im Por-
tal fachlich fundierte, laienverstandliche
Informationen zu allen wichtigen im
Kindes- und Jugendalter vorkommenden
Krebserkrankungen sowie allgemein zum
Thema Krebs bei Kindern und Jugend-
lichen (8 Abb. 1). In umfassenden Pa-
tiententexten konnen sich die Leser aus-
fuhrlich tiber verschiedene Erkrankungen
informieren: Krankheitsbild, Symptoma-
tik, Diagnostik und Therapieplanung
werden ebenso beschrieben wie Behand-
lungsformen und Therapieabldufe, Re-
habilitation und Nachsorge der Krebser-
krankung. Dabei werden auch aktuelle
Kklinische Studien beriicksichtigt. Zusam-
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Das Informationsportal
www.kinderkrebsinfo.de

Krebsratgeber im Internet fiir die
Padiatrische Onkologie und Hamatologie

menfassende Kurzinformationen bieten
einen ersten Uberblick zum Thema. Die
Texte sind mit Literatur- und Glossarver-
weisen versehen und stehen auch als PDF-
Dateien zum Herunterladen zur Verfii-
gung. Betroffene kénnen sich tiber ihre
Erkrankung gut informieren und fiihlen
sich der Situation weniger ausgeliefert. Sie
verstehen, wie sich der Behandlungspro-

. Nirderkrebsinfoude

zess gestaltet, und sie kdnnen besser mit
dem Behandlungsteam besprechen, was
im Einzelnen zu tun ist.

Arzten und Wissenschaftlern bietet
www.kinderkrebsinfo.de in erster Linie
eine Kommunikationsplattform, tiber die
sich die verschiedenen Fachdisziplinen
besser vernetzen konnen. Informationen
iiber den aktuellen Stand der Grundlagen-
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Abb. 1 A Screenshot http://www.kinderkrebsinfo.de. Patienteninformation: Ubersichtlich strukturiert
bietet www.kinderkrebsinfo.de inzwischen Informationen auf tiber 1000 Seiten
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Abb. 2 A Der Bereich Fachinformationen in www.kinderkrebsinfo.de wendet sich an das medizinische
Fachpersonal der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
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Abb. 3 A Screenshot des Studienportals von www.kinderkrebsinfo.de

und klinischen Forschung, die verschie-
denen Krankheitsbilder, die jeweiligen Di-
agnose-, Therapie- und Nachsorgeemp-
fehlungen werden ausgetauscht und be-
reitgestellt (8 Abb. 2, 3). Das Portal un-
terstiitzt so eine multidisziplindre kom-
petente Behandlung nach dem aktuellen
Stand der Wissenschaft.

Das Studienportal auf www.kinder-
krebsinfo.de hilt Informationen zu fast
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allen im deutschsprachigen Raum durch-
gefiihrten Studien bereit. Die meisten Stu-
dienprotokolle stehen hier (z. T. zugriffs-
geschiitzt) zur Verfiigung. Dariiber hin-
aus findet man Informationen iiber zen-
trale Projekte und Referenzeinrichtungen,
Serviceangebote zur Unterstiitzung der
Studienarbeit (u. a. das Programm zur
rechnerbasierten Therapieplanung, On-
coWorkStation), Formulare und Ergeb-

nisberichte, eine Literaturdatenbank so-
wie wissenschaftliche und allgemein ver-
standliche Veroffentlichungen [3].

Zahlreiche aktuelle Informationen zu
Veranstaltungen, Weiterbildungsmoglich-
keiten, offenen Stellen sowie Links zu re-
levanten externen Informationsangeboten
runden das Angebot ab.

Arbeitsweise

Das Informationsportal www.kinder-
krebsinfo.de wird von einem vierkop-
figen Redaktionsteam aus Arzten, Wis-
senschaftlern und Journalisten betreut. In
Abstimmung mit Experten und in enger
Zusammenarbeit mit der GPOH, die die
Redaktion inhaltlich mit ihrer Fachkom-
petenz unterstiitzt und berét, wird das In-
formationsangebot fortlaufend aktuali-
siert und weiter ausgebaut. Alle Informa-
tionen werden zeitlich begrenzt freigege-
ben und somit regelmiflig neu bearbei-
tet, so dass neueste Erkenntnisse aus For-
schung und therapeutischer Praxis fiir
den Nutzer verfiigbar sind.

Die enge Zusammenarbeit zwischen
GPOH und der Redaktion von www.kin-
derkrebsinfo.de hat dazu gefiihrt, dass
mittlerweile eine grofle Anzahl von Ex-
perten aus der padiatrischen Onkologie
als beitragende Autoren und Qualitéts-
priifer fiir neue Informationsinhalte zur
Verfiigung stehen. Die Partnerschaft mit
der fihrenden qualitatssichernden Insti-
tution ,,Health On The Net (HON)“ be-
legt die hohe Qualitét des Angebots [4].

www.kinderkrebsinfo.de ist frei von
Werbung und verfolgt keine kommerzi-
ellen Interessen. Das Informationspor-
tal verkauft nichts, verweist fiir Spenden
an die Deutsche Kinderkrebsstiftung und
ist an keiner Stelle mit Firmen vertraglich
oder informell verbunden. Die Beitra-
ge padiatrisch-onkologischer Experten

== Ausfiihrlicher Patiententext zum Hirn-
tumor Medulloblastom, einem der hdu-
figsten soliden Tumoren im Kindes- und
Jugendalter: [BR]http://www.kinder-
krebsinfo.de/e9031/e10566/e51415/in-
dex_ger.html

== Aktuelles — Neuigkeiten aus der Padi-
atrischen Onkologie und Hamatologie:
[BRIhttp://www.kinderkrebsinfo.de/
€92331/index_ger.html




werden redigiert und nur akzeptiert,
wenn kein Interessenkonflikt vorliegt.
Die Sicherstellung der Qualitit, Aktuali-
tat und Themenrelevanz ist dadurch sehr
aufwendig, und die dafiir nétigen Mittel
miissen bei 6ffentlichen Forderern bean-
tragt werden.

Ziele und Aussichten

Das Informationsangebot in www.kinder-
krebsinfo.de soll weiter ausgebaut wer-
den. Geplant sind zum einen die Bereit-
stellung weiterer krankheitsspezifischer
und allgemeiner Patienten- und Fachin-
formationen. Zum anderen sollen auch
bislang noch nicht umfassend beriick-

sichtigte Zielgruppen wie Pflegekrifte,
Dokumentare, Studienmitarbeiter, nie-
dergelassene Arzte sowie Langzeitiiber-
lebende nach Krebs im Kindes- und Ju-
gendalter bedarfsgerecht mit Informati-
onen versorgt werden. Um das stark ge-
wachsene Angebot fiir die verschiedenen
Nutzer noch tbersichtlicher und leichter
navigierbar zu machen, erfolgt derzeit ei-
ne Umstrukturierung des Portals.
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