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Liebe Leserinnen und Leser,

anbei erhalten Sie die aktuelle Ausgabe des Newsletters von
www.kinderkrebsinfo.de und www.kinderblutkrankheiten.de. Von
Interesse ist sicherlich die neue Therapie der Akuten Promy-
elozytenleukamie (APL). Wir empfehlen auch besonders die neue
LESS-Broschure.

Viel Freude beim Lesen wunscht lhnen
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Aktualisierte bzw. neue Informationstexte

Die ausfuhrliche Patienteninformation zur akuten myeloischen Leukamie
(AML) liegt in aktualisierter Fassung vor. Wir méchten in diesem Zusam-
menhang vor allem auf Neuigkeiten in der Behandlung der akuten Pro-
myelozytenleukamie (APL) hinweisen.

Ausgebaut und Uberarbeitet haben wir auch unseren Patiententext zum
Thema Stammzelltransplantation (HSZT). Er informiert Gber Indikation,
Arten der HSZT, Stammzellgewinnung, Vorbereitung und Ablauf der Be-
handlung, iber mogliche Komplikationen und Spatfolgen. Er bietet zu-
satzlich einen Uberblick Uber das Blut bildende System und soll damit
das Verstandnis dieser Therapieform erleichtern.

In Neu in kinderkrebsinfo weisen wir regelmafig auf Neuigkeiten und Ak-
tualisierungen in unserem Portal hin. Das gilt nicht nur fur deutschspra-
chige Patienteninformationen, sondern auch fiir Ubersetzungen und Stu-
dieninformationen. Hin und wieder reinschauen lohnt sich.

Russisch

Die Patienten-Kurzinformation zum Nephroblastom (Wilmstumor) steht
nun in russischer Sprache zur Verfigung. Besuchen Sie auch die neue
Gabelseite flir ZNS-Tumoren. Sie erméglicht einen ersten Uberblick Gber
das Thema, bietet Links zu den Studien und in Zukunft auch zu russisch-
sprachigen Patienteninformationen uber die wichtigsten Hirntumoren.
Die erste Kurzinformation zu den niedriggradig malignen Gliomen ist be-
reits online.

Unter der Hauptseite ,[lonesHas nHdopmaums® (Services) finden Sie das
russische Glossar, das schrittweise ausgebaut wird, sowie das Literatur-
verzeichnis und die Klinikliste.

Die ALL- und AML-Texte wurden aktualisiert und zum grof3en Teil Uber-
arbeitet bzw. neu geschrieben.

Turkisch
Die turkische Version der Retinoblastom-Kurzinformation und der Neu-
roblastom-Kurzinformation sind ab sofort online.

Der Kinderkrebsinfo-Flyer ist auf Turkisch und Russisch erhaltlich. Sie
konnen ihn per E-Mail bestellen. Kontakt: julia.dobke@charite.de.

Studienportal

CD19-CAR Immuntherapie bei padiatrischer ALL

Im Juli wurde diese Phase-I/II-Studie unter der nationalen Leitung von
Frau Prof. Dr. Claudia Réssig, Munster, getffnet. In dieser Phase /1l
Studie werden T-Zellen des Stammzellspenders mit rekombinanten chi-
maren Rezeptoren ausgestattet, die ihnen die Erkennung leukamischer
Blasten Uber das Oberflachenmerkmal CD 19 ermdglichen. Mehr Infor-
mationen finden Sie in der Studienkurzinformation.

Webseite fiir das Projekt VIVE

www.kinderkrebsinfo.de/VIVE

Das VIVE-Projekt beschaftigt sich mit der Erfassung und Auswertung
von Spatfolgen nach Krebs im Kindes- und Jugendalter. Etwa 10.000
ehemalige Patienten werden dazu angeschrieben. Das Projekt verfolgt
unter anderem das Ziel, die Nachsorge der langzeitiberlebenden Pati-
enten nachhaltig zu verbessern. Informieren Sie sich auf der neuen
Webseite fur VIVE!

LESS-Broschire (Late Effects Surveillance System)
Es gibt eine neue Informationsbroschiire nach Krebs im Kindes- und Ju-

gendalter: ,Nachsorge ist Vorsorge“. Sie wendet sich speziell an ehema-
lige Osteosarkom- und Ewing-Sarkom-Patienten. Die Broschure besteht
aus zwei Teilen: einem Nachsorgekalender, in dem Eintrage vorgenom-
men werden konnen und einem Begleitheft, das laienverstandliche Infor-
mationstexte enthalt. Sie kdnnen die LESS-Broschure hier aufrufen bzw.
bestellen bei:

thorsten.langer@uksh.de

Die Akute Promyelozytenleukamie (APL) kann bei Standard-Risiko-
Patienten mit All-Trans-Retin-Saure (ATRA) plus Arsentrioxid (ARTO)
statt Chemotherapie behandelt werden. Die Studienergebnisse wurden
im New England Journal of Medicine veroffentlicht: Lo Coco F. et al: Re-
tinoic acid and arsenic trioxide for acute promyelocytic leukemia. N Engl
J Med. 2013 Jul 11;369(2):111-21
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Neue Texte Uber Thrombozytenfunktionsstorungen und tber Anadmie bei
chronischen Erkrankungen stehen fur Sie bereit. Wir mochten uns an
dieser Stelle bei den Autoren bedanken!

3. Symposium ,,Hamatologie Heute" in Berlin (10. — 12. April 2014)

Die folgenden Themen sind vorgesehen: Neugeborenenscreening auf
Sichelzellkrankheiten, die neue AWMF-Leitlinie "Sichelzellkrankheit",
Fanconi-Anamie, Enzymopathien, HSCT bei Hadmoglobinopathien, Se-
kundare Eisenuberladung: Update zum Monitoring und zur Therapie, Pa-
tientenschulung bei chronischen Erkrankungen, Thrombozytopenien und
Thrombozytopathien. Naheres konnen Sie dem vorlaufigen Programm
entnehmen, Vorreservierungen sind ab sofort moglich unter
sichelzelle@charite.de.

Wir sind mit beiden Internetportalen auf Facebook vertreten. Folgen Sie
uns und erfahren, was es Neues in den Portalen gibt:
https://www.facebook.com/pages/kinderkrebsinfode/291136534258194
https://www.facebook.com/pages/
kinderblutkrankheitende/239807592751502

Prof. Dr. med. Ursula Creutzig Charité - Universitatsmedizin Berlin
Redaktionsleitung Campus Virchow-Klinikum

www.kinderkrebsinfo.de und Padiatrische Klinik m. S. Onkologie und Hamatologie
www.kinderblutkrankheiten.de Augustenburger Platz 1

Tel: +40 (30) 450-566 835 13353 Berlin

Fax:+49 (30) 450-566 906

Ursula@creutzig.de
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