Kompetenznetz fir
weitere zwei Jahre gefordert

Am 13. und 14. Juni 2002 wurden die
Ergebnisse unseres Netzes vom Externen
Beirat als ausgezeichnet und sehr innova-
tiv bezeichnet. Gelobt wurden die Anzahl
und Qualitiat der Publikationen, aber ins-
besondere auch die Organisation und das
Management des Kompetenznetzes, die
Serviceleistungen fiir die klinischen Studi-
en, vor allem durch die Forschungs- und
Studienassistenten.

Unsere Vernetzung zwischen Forschungs-
und Versorgungsstrukturen wurde
umgesetzt und gegeniiber den fritheren
Strukturen verbessert. Die Gutachter emp-
fehlen uns verstarkte Kooperation mit den
anderen Kompetenznetzen in der Medizin,
besonders im Bereich Qualitdtssicherung
in der Behandlung Jugendlicher und junger
erwachsener Patienten sowie im Bereich
Follow-up und Spatfolgen.

Patientenkongre3 2003
MOPS - Morphologisches Seminar
Schwerpunkt zur Beschlussfassung
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Die vertikale Vernetzung soll durch Kontak-
te zu Patientenorganisationen, niedergelas-
senen Arzten und Nachsorgeeinrichtungen
ausgebaut werden. Es wurde empfohlen,
zur Aufrechterhaltung der Netzwerkstruk-
turen bald Strategien zur Verstetigung in
die Realitdt umzusetzen.

Durch Beschrankung des Antragvolumens
fur die zweite Forderphase mufiten wir
Kiirzungen hinnehmen. Fast alle Projekte
werden weiter gefordert. Eine der zwei
Ausnahmen ist das Projekt Rechnerbasierte
Anwendungssysteme, mit der Begriindung,
dass die Akzeptanz von DOSPO in den
Kliniken zu gering sei.

Der zentralen Koordinations- und Ma-
nagementgruppe wurde im Gegenzug
die Aufgabe ubertragen, ein Konzept
zur Umsetzung von Remote-Data-Entry

ACCIS - Europaisches Informationssystem
Der Vorstand der Kinderkrebsstiftung
Lukas und der Chemoball
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NB97: Retinsaure statt ch14.18

CWS-2002 startet 01.01.2003

ALL-BFM Dokumente im Internet

Aktuelles Literaturverzeichnis bereitgestellt

Internet-Prasenz wird Informationsportal
Service Tumorbank - Tumorbox®
Termine und Veranstaltungen

Posterpreis DOSPO-Teilprojekt

Onkopad NKI® - Nosokomiale Infektionen
Neurotoxizitatsuntersuchungen
Arbeitsgruppe Hirntumoren

Weiteres:

Biomagnetometer
Stellenangebot Stationsleitung
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. GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE ONKOLOGIE
UND HAMATOLOGIE

Kompetenznetz

Padiatrische Onkologie
—— und Hamatologie

(RDE) in Zusammenarbeit mit externen
Partnern zu entwickeln, das fiir moglichst
viele klinische Studien eingesetzt werden
kann. Im Projekt Telemedizin haben sich
die Ziele geandert. In der zweiten Forder-
phase soll eine zentraler Bilddatenserver
eingerichtet werden. Den Projekten der
Grundlagenforschung, Molekularbiologi-
sche Zytostatikaresistenz, Prdleukdmische
Knochenmarkerkrankungen, Minimale
Resterkrankungen und Embryonale Tumo-
ren wurde eine hohe Qualitit bescheinigt
und eine weitere Forderung empfohlen.
Das Projekt Immun- und Gentherapie
wird leidernicht weiter geférdert, da ein
wesentliches Ziel der ersten Forderphase,
die Vernetzung von experimentell-pharma-
zeutischen und klinisch immun- bzw. gen-
therapeutischen Projekten nicht erreicht
worden seien.

Die Projekte Lebensqualitat/Spéatfolgen
und Sekunddrmalignome werden weitge-
hend positiv beurteilt und werden weiter
gefordert. Als zusidtzliches Projekt wird
die Telemedizin in der Palliativen Padiatri-
schen Onkologie (TOPP, Dr. B. Zernikow,
Minster) in das Kompetenznetz aufge-
nommen. Es geht hier um die telemedizi-
nisch unterstiitzte Kommunikation mit nie-
dergelassenen Arzten, die unsere Patienten
in der Endphase betreuen.

Insgesamt haben wir wihrend der jetzt
beginnenden zweiten FoOrderphase die
Chance, die Struktur in der Padiatrischen
Onkologie und Hédmatologie weiter aus-
zubauen, Forschungsprojekte fortzufiihren
und unsere Studien zu unterstiitzen. Ein
wesentliches Ziel ist fiir uns in der Koor-
dinations- und Managementgruppe die
Verstetigung des Netzes und damit die
Etablierung von festen, qualitatssichernden
Strukturen in der Padiatrischen Onkologie.

Prof. Dr. U. Creutzig, Dr. R. Herold,
Prof. Dr. G. Henze, 01.11.2002



Vorankiindigung
6. DLH-Patientenkongress

fur Leukdmie und Lymphom-Patienten
2003 in Leipzig gemeinsam mit der
Deutschen Kinderkrebsstiftung

Vom 28. bis 29. Juni 2003 wird in Leipzig
der 6. bundesweite DLH-Patientenkongress
fiir Leukdmie- und Lymphompatienten, de-
ren Angehorige, Pflegekrifte und Arzte im
Rahmen der Europdischen Woche gegen
Leukdmien und Lymphome stattfinden.

Erstmalig wird der Kongress gemeinsam
mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung ge-
plant. Die Veranstalter DLH und Deutsche
Kinderkrebsstiftung beauftragen Prof. Dr.
D. Niederwieser und Prof. Dr. D. Koérholz
(Leipzig) mit der wissenschaftlichen Lei-
tung. Eine Kooperation mit den jeweiligen
Kompetenznetzen fiir Lymphome, Leuk-
dmien und Pddiatrische Onkologie und
Héamatologie ist vorgesehen.

Experten werden in Vortrdgen und Work-
shops zu den einzelnen Krankheitsbildern
aktuelle Entwicklungen vorstellen sowie fiir
Fragen und Diskussion zur Verfiigung ste-
hen. Gleichzeitig ermoglicht der Kongress,
der sich in diesem Jahr auch an jugendliche
Patienten sowie an Eltern krebskranker
Kinder richtet, den Erfahrungsaustausch
mit Gleichbetroffenen. Eine Podiums-
diskussion mit Vertretern der Politik, der
Krankenkassen, Arzten und Patienten
soll das Thema ,Jugendliche und junge
erwachsene Patienten an der Schnittstelle
zwischen Erwachsenenmedizin und pad-
iatrischer Versorgung® in den Blickpunkt
ricken.

Weitere Informationen: Deutsche Kinder-
krebsstiftung, info@ kinderkrebsstiftung.de,

Telefon 0228-9139430 wund Deut-
sche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe,
info@leukdmie-hilfe.de, Telefon 0228-
390440

Deutsche Kinderkrebsstiftung, 09.10.2002

www.gpoh.de

Morphologisch-Onkologisch-
Padiatrisches Seminar — MOPS

Das erste Morpholgisch-Onkologisch-Pad-
iatrische Seminar (MOPS) fiir Padiatrische
Héamatologen und Onkologen fand vom
9. bis 11. Oktober 2002 am Universitits-
klinikum in Freiburg statt. Unter Anleitung
von Prof. C. Niemeyer und Prof. G. Janka-
Schaub (Hamburg) hatten 25 Arzte die
Gelegenheit, Blut- und Knochenmarkpra-
parate von hédufigen und seltenen Blut- und
Knochmarkerkrankungen im Kindesalter
zu studieren. Das Echo war recht grofd und
es meldeten sich ca. dreimal soviele Teilneh-
mer an, wie Plitze zur Verfiigung gestellt
werden konnten. Unterstiitzt durch die
MDS-Studienassistenten ~ Dr. A. Gerecke
und Dr. T. Rogge war besonders das ge-
meinsame Mikroskopieren an Diskussions-
einrichtungen gefragt.

OPS

Das erste MOPS widmete sich ausschlie3-
lich den benignen Erkrankungen. Der
zweite Teil des Seminars mit malignen
hamatopoetischen Erkrankungen wird im
Frihjahr 2003 folgen. Wegen der groflen
Nachfrage wird der zweiteilige Kurs auch
im Jahr 2003 wieder angeboten werden.

Prof. Dr. C. Niemeyer, 22.10.2002

Schwerpunkt Padiatrische
Onkologie und Hamatologie

Inzwischen ist in der neuen, von der
Bundesarztekammer vorgesehenen Weiter-
bildungsnovelle die Pddiatrische Onkologie
und Hamatologie enthalten. Vier Schwer-
punkte aus dem Gebiet Kinder- und Jugend-
medizin werden der Bundesdrztekammer
vorgeschlagen: Pédiatrische Kardiologie,
Neonatologie, Neuropadiatrie und unser
Schwerpunkt. Damit wird es neben der
bereits bestehenden europdischen Anerken-
nung der Weiterbildung in Padiatrischer
Onkologie und Hamatologie voraussicht-
lich im kommenden Jahr in Deutschland

ACCIS — Automated Childhood
Cancer Information System

Europiische Inzidenzen und Uber-
lebenswahrscheinlichkeiten von
Krebserkrankungen bei Kindern im
Internet abrufbar

Mit Hilfe einer Forderung durch die Eu-
ropdische Union und koordiniert von der
International Agency for Research on
Cancer (IARC, Lyon) wurde die weltweit
grofite Datenbank zu Krebs im Kindesalter
erstellt. Diese enthdlt Daten aus 80 Krebs-
registern aus dreiflig europdischen Léan-
dern mit etwa 160.000 Erkrankungsfallen.
Ein offentlicher Zugang zu diesen Daten
ist seit kurzem iber das Internet moglich:
http://www-dep.iarc.fr/accis.htm

Hierin kénnen im Dialog Daten aus ver-
schiedenen Registern und unterschiedli-
chen Zeitraumen miteinander verkniipft
werden. Die so von jedem Benutzer indivi-
duell zusammenstellbaren Inzidenzen und
Uberlebenswahrscheinlichkeiten ~ werden
in hohem Differenzierungsgrad bereit ge-
stellt. Die Daten eines jeden Registers sind
mit einem Kommentar versehen, um bei
deren Interpretation Hilfestellung zu lei-
sten. In das Internet-Angebot wurden nur
Daten aus Registern aufgenommen, die
hohe Datenqualitdt und Reprasentativitdt
gewadhrleisten. Das Deutsche Kinderkrebs-
register stellt einen sehr groflen Anteil der
in ACCIS enthaltenen Daten und ist durch
die Mitgliedschaft im ACCIS Scientific
Committee in die Entwicklung von ACCIS
mit involviert.

Dr. P. Kaatsch, Deutsches
Kinderkrebsregister, 26.09.2002

den Schwerpunkt Kinder-Onkologie und
Héamatologie geben, wenn es auf dem
kommenden Arztetag 2003 zur Beschluss-
fassung kommt.

Die Weiterbildungszeit wird 3 Jahre betra-
gen, wobei 1 Jahr wahrend der Facharzt-
weiterbildung Padiatrie erfolgen kann. 6
Monate Tatigkeit in einem hdmatologisch-
onkologischen Labor und bis zu 12 Monate
im ambulanten Bereich werden anerkannt.

U. Creutzig, 18.11.2002

22. November 2002
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Wechsel im Vorstand der
Kinderkrebsstiftung

Nach insgesamt 15 Jahren aktiver Mitarbeit
im Dachverband Deutsche Leukdmie-For-
schungshilfe (DLFH), davon 10 Jahre als
Vorsitzende, und 7 Jahre als Vorstands-
vorsitzende der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, hat Ulrike Baum ihr Amt im Mai
2002 niedergelegt und die Verantwortung
an die ,,nachste Generation* abgegeben.

Den neuen ,,Mann an der Spitze“, Ulrich
Ropertz, stellen wir Thnen hiermit vor:
Ulrich Ropertz ist 48 Jahre alt, verheiratet.
Seine Tochter, 1989 an Leukdmie erkrankt
(ALL), ist heute 19 Jahre alt, es geht ihr
gut. Die Leukdmieerkrankung der Tochter
war fiir Ulrich Ropertz Anlass, zusammen
mit anderen Eltern und Mitarbeitern der
Kinderkrebsstation der Kolner Universi-
tatsklinik den Forderverein fiir krebskranke
Kinder Koéln e.V. zu griinden. Gut 12%; Jah-
re war er Vorsitzender des Fordervereins,
bis er im September 2002 aus beruflichen
Grinden — Umzug nach Berlin — zuriick-
getreten ist.

U. Ropertz

Seit Jahren engagiert sich Ulrich Ropertz
ehrenamtlich im Vorstand des Dachverban-
des Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe
und in der Deutschen Kinderkrebsstiftung.
Im Mai 2002 wurde er zum DLFH-Vor-
sitzenden gewdhlt und gleichzeitig zum
Vorstandssprecher der Deutschen Kinder-
krebsstiftung.

Zusammen mit seinen Vorstandskollegen
und mit Unterstlitzung der Mitarbeiter im
Bonner Biiro will Ulrich Ropertz sich auch
weiterhin fiir das gemeinsame Ziel einset-
zen, die Heilungschancen, die Therapie-
moglichkeiten und das Umfeld fiir krebs-
kranke Kinder zu verbessern.

www.kompetenznetz-paed-onkologie.de

Im Mittelpunkt der Aktivititen der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung und der DLFH
werden auch in Zukunft die bisherigen
Schwerpunkte stehen: Forderung der pad-
iatrisch-onkologischen Forschung, Aufbau
des Waldpiraten-Camps fiir krebskranke
Kinder und Jugendliche und Hilfe fiir be-
troffene Familien durch den Sozialfonds.
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Karper sehr viele
zellen - deswegen
auch krank!

Zusammensetzung des neuen
Vorstands der Kinderkrebsstiftung

Ulrich Ropertz (Vorstandssprecher), Barbel
Diitemeyer, Thomas Greiner, Lutz Henne-

mann und Ingeborg Miiller-Neuberger.

Deutsche Kinderkrebsstiftung , 16.10.2002
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LSTEUFRUNGS

Lukas und der Chemoball

Ein neues 3D-Online-Spiel fiir krebs-
kranke Kinder und deren Freunde

,Lukas und der Chemoball” ist ein Inter-
netspiel, primér entwickelt fiir Kinder und
Jugendliche im Alter zwischen 5 und 13
Jahren, die an Leukdmie erkrankt sind.
Das Spiel vermittelt visuell eine Vorstel-
lung von der Krebserkrankung und deren
Bekdampfung mit dem Ziel, durch positive
Darstellung von Therapie-Effekten zur
Krankheitsbewaltigung beizutragen. Das
Kind erhilt die Moglichkeit, seine Krank-
heit aus einer besonderen Perspektive zu
betrachten — vom Inneren des Korpers
aus — , wird spielerisch am Krankheitsge-
schehen beteiligt und kann aktiv darauf
einwirken.

Nach einer kurzen Einfithrung in die The-
matik begibt sich der Spieler mit Lukas in
einem Raumgleiter auf eine Reise durch
die Blutbahn und in die ,,Zellfabrik“ Kno-
chenmark. Er trifft auf eine Vielzahl von
gutartigen und bosartigen Zellen; letztere
gilt es, mit dem , Chemoball“ zu treffen.
Das Spiel bietet verschiedene Levels und
Schwierigkeitsgrade, je nach Alter und Ge-
schicklichkeit des Spielers.

Auch fiir Kinder aus dem Umfeld der Er-
krankten, — Geschwister, Freunde — stellt
das 3D-Online-Spiel eine Moglichkeit dar,
die Leukdmieerkrankung zu begreifen und
sich damit altersgerecht auseinander zu
setzen. Der Zugang wird erleichtert durch
eine einerseits schematisch sehr vereinfach-
te, andererseits phantasievoll umgesetzte
Darstellung.

Das Spiel ,Lukas und der Chemoball”
wurde entwickelt fiir die Internet-Prasenz
der Deutschen Kinderkrebsstiftung und
kann voraussichtlich ab Dezember 2002
unter http://www.kinderkrebsstiftung.de/
auf den Kinderseiten ausprobiert und im
Wettbewerb mit anderen Online-Teilneh-
mern gespielt werden.

Copyright: vismagine, Konzept und Programmie-
rung: I. G. Diaz, im Rahmen seiner Diplomarbeit
an der Fachhochschule Bonn-Rhein-Sieg, Sankt
Augustin, und in Zusammenarbeit mit Renate
Heymans, Deutsche Kinderkrebsstiftung.

22. November 2002



AUS DEN STUDIEN

Neuroblastomstudie NB97:
Ersatz der Immuntherapie
mit Antikorper ch14.18 durch
Retinsaure

In der Neuroblastomstudie NB97 erhielten
alle Patienten der Hochrisikogruppe eine
Immuntherapie mit dem anti-GD2-Anti-
korper ch14.18. Dieser Antikorper ist kom-
merziell nicht verfligbar und musste fiir die
Therapiestudie hergestellt werden. Im Jah-
re 2001 konnte noch einmal die Herstellung
einer Charge finanziert werden. Dieser Be-
stand ist jetzt weitgehend aufgebraucht.
Eine erneute Nachproduktion ist im Rah-
men der laufenden Studie auf Grund der
vorliegenden Daten weder sinnvoll noch
realisierbar. Fiir alle Patienten, die bereits
mindestens einen Zyklus ch14.18 erhal-
ten haben, kann die Versorgung fiir alle 6
geplanten Zyklen garantiert werden. Alle
Rezidivpatienten und allen Patienten, die
jetzt erst die Megatherapie bzw. Erhaltungs-
therapie abgeschlossen haben, kénnen kei-
nen ch14.18 mehr erhalten.

In der Studienkommissionssitzung am
14.06.02 wurde deshalb fiir diese Patienten
eine Konsolidierung mit Retinsdure emp-
fohlen. Deren Wirksamkeit ist gut belegt
(Matthay et al., N Engl J Med 1999; 341:
1165-1173).

Nach Diskussion mit P. Reynolds (Los An-
geles) wurde folgendes Schema vorgeschla-
gen: Cis-Retinsdure (Roaccutan®), Dosis
160 mg/m?/d, Gabe an Tag 1 bis 14 alle
28 Tage zundchst fiir 6 Monate und nach
einer dreimonatigen Pause noch einmal
iber 3 Monate. An Nebenwirkungen sind
zu erwarten: hdufig trockene Haut, Juck-
reiz, Cheilitis, Rhagaden, Desquamation,
Hepatotoxizitdt, Hyperkalzidmie und Hy-
pertriglyzeriddmie, gelegentlich Knochen-
marktoxizitdt und selten Vertigo, Otalgie,
Tinnitus, passagere symptomlose bilaterale
pulmonale Knoten im Thorax-CT, spat
auftretende Knochenmarknekrose. Grund-
satzlich sollten die Kapseln unzerkaut
geschluckt werden, unter Umstdnden kann
der Inhalt der Kapsel ausgedriickt und in
Saft eingenommen werden (Reynolds and
Lemons, Hematol Oncol Clin North Am
2201; 15: 867-910).

Dr. T. Simon, Prof. Dr. E. Berthold,
Dr. B. Hero, 24.09.2002

www.gpoh.de

Protokoll CWS-2002
startet am 01.01.2003

Am 01.01.2003 wird das CWS-2002 Pro-
tokoll gestartet. Die lange Verzogerung
liegt an den Bemiithungen, ein gesamteuro-
paisches Studienkonzept zu etablieren. Das
Interimsprotokoll CWS-2002 wird bis zur
Eroffnung der gesamteuropdischen Studie
zur Behandlung der Weichteilsarkome bei
Kindern und Jugendlichen gelten. Das Stu-
dienkonzept basiert im wesentlichen auf
den Ergebnissen der CWS-96 Studie und
den Vorlduferstudien der CWS sowie auf
den Erkenntnissen aus den SIOP- und IRS-
Studien. Es entspricht bis auf die fehlende
Randomisierung weitgehend dem gesamt-
europaischen Konzept.

Im Verbund der European Soft Tissue Sar-
coma Study Group (ESSG) sind zwei Ran-
domisierungen fiir die Hochrisikogruppe
der lokalisierten RMS-artigen Weich-
teilsarkome beziiglich der initialen Chemo-
therapie sowie fiir die Erhaltungstherapie
vorgesehen. Die Risikostratifizierung und
die Behandlung der Low- sowie Standard-
Risikogruppe entspricht jetzt bereits der
gesamteuropdischen Studie. Ferner sind
die Non-RMS-like Tumoren standardi-
siert und risikoadaptiert in dem Protokoll
enthalten und sollen nach diesen Kriterien
behandelt werden. Die Lokaltherapie ent-
spricht im CWS-2002 Ubergangsprotokoll
den Vorgaben in der CWS-96 Studie be-
ziiglich Radiotherapie und chirurgischem
Vorgehen.

Die primér metastasierten Weichteilsarko-
me werden nach einem gesonderten Proto-
koll behandelt (Leitung Prof. Dr. T. Klinge-
biel, Frankfurt, und PD Dr. E. Koscielniak,
Stuttgart). Wir planen, das CWS-2002
Protokoll fiir lokalisierte Weichteilsarkome
im Dezember 2002 zu verschicken.

CWS Studiensekretariat, Olgahospital Stuttgart
Bismarckstr. 8, 70176 Stuttgart

Dr. 1. Brecht (Studienassistentin)

Telefon 0711-992-3870, Fax 0711-992-2749

Prof. Dr. ]. Treuner (Studienleiter)

PD Dr. E. Koscielniak (stellvertr. Studienleiterin)
Telefon 0711-992-2461, Fax 0711-992-2462
16.09.2002

ALL-BFM 2000: Dateien
jetzt im Internet verfiigbar

Fir diejenigen , die an der Therapiestudie
ALL-BFM 2000 teilnehmen, stehen seit
Oktober 2002 alle Therapiepldane, Formula-
re und Versandscheine als PDF-Dokumen-
te im Internet zur Verfiigung. Auflerdem
finden Sie auf der Webseite Berichte der
Labore und eine Liste von Publikationen,
die im Kontext der ALL-BFM Studie ent-
standen sind. Hier ist all’ dies zu finden:
http://www.mh-hannover.de/  kliniken/
paed_haemonko/all/all_intro.htm.

Wir weisen auch daraufhin, daf von un-
serer Studienzentrale ein sehr einfach zu
bedienendes Therapieberechnungspro-
gramm bezogen werden kann, welches auf
der Basis einer Excel-Datei alle ALL-BFM
Therapieelemente in einer fiir Station und
Apotheke geeigneten Form berechnet und
ausdrucken kann. Dieses Blatt enthélt auch
Angaben zur gegebenenfalls erforderlichen
Diagnostik und Anpassungen an klinik-
spezifische Gegebenheiten sind moglich.

Mit freundlichen Griissen vom gesamten Team
Prof. Dr. M. Schrappe, 22.10.2002

Im neuen Informationsportal gibt es zu
jeder Studie eine Ubersichtsseite, die unter
anderem eigene oder ,verlinkte” Doku-
mente fiir das Arbeiten mit der Studie be-
inhaltet: http://www.kinderkrebsinfo.de/
info/fachpublikum/therapieoptimierungs
studien/

Die Red.
Literaturverzeichnis
nur zum Download
Das  aktualisierte  Literaturverzeichnis

mit den relevanten Publikationen der
GPOH-Studien und -Projekte wird in
diesem Jahr nicht in Papierform verteilt.
Es ist im neuen Internetportal unter
http://www.kinderkrebsinfo.de/info/
fachpublikum/datenbanken/ fiir die weite-
re Verwendung mit Textverarbeitungspro-
grammen und Literaturdatenbanken zur
Verfiigung gestellt.

Die Red., 18.11.2002

22. November 2002
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Onkopad NKI®

Neues Softwaremodul fiir die
Surveillance nosokomialer Infektionen

Gefordert von der Deuschen Gesellschaft
fir padiatrische Infektiologie (Forschungs-
Forderpreis 2001) wurde ein PC-Modul fiir
die prospektive Surveillance nosokomialer
Infektionen in der paddiatrischen Onkologie
nach den Vorgaben des Infektionsschutz-
gesetzes (IfSG) entwickelt.

Das Onkopdd NKI®*-Modul wird den
teilnehmenden Zentren kostenlos zur
Verfigung gestellt. Es ermoglicht eine
prospektive Erfassung von nosokomialen
Infektionen und Basisdaten (Patiententage,
Anwendungstage fiir Devices, Transplanta-
tionstage), die — mit einer Klinikkennung
versehen — anonymisiert per E-Mail oder
Diskette an die Studienzentrale (Bonn)
gemeldet und dort mit Hilfe der Master-
software ausgewertet werden. Die daraus
resultierenden Ergebnisberichte (sowohl
bezogen auf das einzelne Zentrum als auch
kumulativ fiir alle teilnehmenden Zentren)
koénnen von den Anwendern vor Ort zur
Qualitatssicherung und zum Qualitéts-
management im Bereich Pravention und
Kontrolle nosokomialer Infektionen ge-
nutzt werden. Das Modul liefert zusatzli-
che Informationen zur Anwendungsrate
von Devices (Port, Broviac, Harnwegska-
theter, Liquordrainagen), zur Erregerstati-
stik (inklusive Vorkommen multiresistenter
Erreger nach IfSG), zur Altersverteilung
der Patienten und zur Verteilung der on-
kologischen Grunderkrankung (ICD-10
inklusive Rezidivstatus).

An der Pilotphase der Onkopdd NKI®-
Studie haben bislang fiinf Zentren fiir
pédiatrische Onkologie teilgenommen. Bis
September 2002 wurden in 57 Erfassungs-
monaten (20.047 Patiententage, 10.215
Broviac-Tage, 5.697 Port-Tage) 115 noso-
komiale Infektionen und 157 FUO-Episo-
den erfasst.

Das nun fertig gestellte PC-Modul ermog-
licht die Teilnahme weiterer onkologischer
Zentren. Voraussetzung ist eine eigene on-
kologische Station, ein PC mit Internetan-
schluss und E-Mail-Konto, die prospektive,
protokollkonforme Erfassung aller noso-
komialen Infektionen und nosokomialer
FUO-Episoden fiir mindestens 6 Monate
im Jahr und die Teilnahme eines Mitar-
beiters oder einer Mitarbeiterin am einmal

www.kompetenznetz-paed-onkologie.de

jahrlich stattfindenden Studientreffen. Je-
des Zentrum kann bei einer gemeinsamen
Publikation der Ergebnisse einen Koautor
oder eine Koautorin benennen. Langfristig
soll in Zusammenarbeit mit dem Arbeits-
kreis Qualitatssicherung der GPOH und
der Abteilung fiir Infektionsepidemiologie
des Robert Koch-Instituts (Berlin, Leiter
PD Dr. M. Kramer) aus diesem Projekt
eine (bislang weltweit noch nicht verfiig-
bare) Referenzdatenbank fiir nosokomiale
Infektionen bei pddiatrisch onkologischen
Patienten hervorgehen.

Literatur: Simon A, Fleischhack G, Hasan
C, Bode U, Engelhart S, Kramer M: 10
Months Active Surveillance For Nosocomi-
al and Catheter Related Infections Among
Pediatric Hematology-Oncology Patients.
Infect Control Hosp Epidemiol 2000; 21:
592-596 und Simon A, Fleischhack G:
Surveillance nosokomialer Infektionen in
der padiatrischen Himatologie/Onkologie.
Klin Padiatr 2001; 213 Sonderheft 1: A106-
Al13.

Dr. A. Simon, Abteilung pidiatrische
Himatologie, Zentrum fiir Kinderheilkunde
des Universititsklinikum Bonn,
Adenauerallee 119, 53113 Bonn

Telefon 0228-2873254, E-Mail
asimon@mailer.meb.uni-bonn.d

Joint Meeting der Arbeitsgruppe
fir Hirntumoren

Das ndchste Treffen der Arbeitsgruppe fiir
Hirntumoren findet vom 04. bis zum 05.
April 2003 wieder in Regensburg statt. Der
aktuelle Stand der einzelnen Studien sowie
Ausblicke von neuen Therapiestrategien
werden in den Vortragen referiert. Da das
letzte Treffen auf grofle Zustimmung und
rege Teilnahme stie}, wiirden wir uns freu-
en, wenn wir Sie moglichst zahlreich in
Regensburg begriifien diirften.
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Neurotoxizitat

Liquorproben fiir neues
Untersuchungsangebot gesucht

An der Universitit Bonn werden vom
Zentrum fir Kinderheilkunde, Héima-
tologie-Onkologie, in Zusammenarbeit
mit dem Institut fir Klinische Pharmazie
biochemische Untersuchungen zur Neuro-
toxizitdt durchgefiihrt. Methotrexat und
andere neurotoxische Substanzen kénnen
zu unterschiedlichen Formen von Neuro-
toxizitat fithren, die biochemisch durch
Verschiebungen der Aminosduren, Folate,
Adenosin, Katecholamine und Biopterine
nachweisbar sind (Quinn et al., J Clin On-
col 1997; 15: 2800). Potenziell bestehen da-
mit auch pharmakologische Interventions-
moglichkeiten zur Verminderung der
akuten Neurotoxizitit. Der Zusammen-
hang mit chronischer Neurotoxizitdt ist
allerdings bisher unklar.

Fir die Untersuchungen miifiten Li-
quores idealerweise sofort zentrifugiert,
gegebenenfalls konserviert, aliquotiert (ca.
4 mal 0.5ml), eingefroren und nach Bonn
versandt werden. Bei Interesse an der
Neurotoxizitidtsuntersuchung oder an den
Querschnittsuntersuchungen bei Patienten
mit Leukdmie, Lymphom oder Hirntumor
(SKK) und bei Patienten mit Neurotoxi-
zitdt bitten wir Sie, mit uns Kontakt aufzu-
nehmen. Vielen Dank im voraus —

Prof. Dr. U. Bode, PD Dr. G. Fleischhack,
S. Vetzmar, 18.11.2002

Studienleiter: Prof. Dr. med. Johannes
Wolff, Studienkoordinatorin: Dr. med.
Sabine Wagner, HIT-GBM Studienzen-
trale, Krankenhaus der Barmherzigen
Briider, Klinik St. Hedwig, Steinmetzstr.
1-3, 93049 Regensburg, Telefon 0941-
2080-9129, Fax 0941-2080-405, E-Mail
KZVAHITGBM@aol.com

HIT-GBM, 09.10.2002
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Aus Internet-Prasenz wachst
Informations-Portal

http://www.kinderkrebsinfo.de/

Die Verwendung des Internets fiir die Infor-
mationssuche und als Referenzquelle fiir
aktuelle Sachverhalte zum Thema Krebs
wird zunehmend ernsthaft moglich und
mittlerweile sowohl von Patienten und An-
gehorigen, als auch von Arzten, Studenten,
medizinischem Fachpersonal sowie der in-
teressierten Offentlichkeit vielfach genutzt.

Das momentan durch verschiedene Initia-
toren geschaffene Informationsspektrum
ist zwar breit und multimedial, kann jedoch
gerade deshalb leicht Verwirrungen anstatt
eine professionelle Aufklarung herbeifiih-
ren. Leidtragende dieser zunehmenden,
zum Teil inkongruenten Informationsflut
sind oft zunéchst Patienten und Angehori-
ge auf der Suche nach konkreten Antwort-
texten auf meist dringende Fragen, oft auch
personlicher Natur.

Daher haben wir es als erforderlich gese-
hen, die vorhandenen Informationen rund
um Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen neu aufzubereiten, dem ak-
tuellen, internationalen Stand der Wissen-
schaft anzugleichen und ausgerichtet nach
Nutzergruppen neu zu prasentieren.

Service Tumorbank — Tumorbox®

Gerade aus den groflen Kinderonko-
logischen Abteilungen mit vielen Mit-
arbeitern hort man immer wieder, dass die
Vielzahl der Adressen, die sich Tumorge-
webe wiinschen, verwirrend sei und dass
die Anforderungen deshalb nicht bedient
werden konnten. Richtig ist, dass natives
Tumorgewebe (Tupfpriparate, tumorzell-
haltiges Knochenmark, Begleitblut) nur
noch an eine einzige Adresse pro Tumorart
zu senden ist und dass der Weiterversand
an alle kooperierenden Labors als Ser-
viceleistung von der Tumorbank iibernom-
men wird. Der Erfolg der Tumorbanken im
Rahmen des Kompetenznetzes hat zwei
weitere Studien veranlaf3t, sich dem System
Tumorbox® anzuschlieen. Da diese neuen
Studien noch nicht auf den “Waschzetteln”
der Tumorgewebe-Sets gedruckt sind, hier
die vollstandige aktuelle Adressenliste:

www.gpoh.de

So ist zusammen mit den bereits beste-
henden Domidnen der GPOH und des
Kompetenznetzes ab Dezember zusdtzlich
die erste Basisversion unseres Kinderkrebs-
Informationsportals online verfiighar. Im
Zuge dieser Neustrukturierung ist auch
eine einheitliche Gestaltung entstanden, im
Rahmen derer die einzelnen Projektseiten
farblich nuanciert sind.

Prof. Dr. T. Pietsch
Institut fiir Neuro-
pathologie der
Universitdt Bonn
Sigmund-Freud-Str. 25
53105 Bonn

Telefon 0228-287 4332

Prof. Dr. H. Gadner

St. Anna-Spital
Kinderspitalgasse 6
A-1090 Wien, Osterreich
Telefon 0043-1-

401 702 50

Hirntumoren
(alle Histologien),
Lebertumoren

Langerhanszell-
Histiozytose

Prof. Dr. M. Gessler
Institut fiir Physiologi-
sche Chemie I der
Universitat Wiirzburg
Am Hubland

97074 Wiirzburg
Telefon 0931-888 4159

Wilmstumoren

RMATIONSPORTAL
REBSERKRANKUNGEN

Deutsch
English

START

Pidiatrische Onkologie
—— und Hamatelogie

EIN PROJEKT DER

GEFORDERT VoM

$ Bundesministerium
“1* | fir Bildung

und Forschung

Unter  http://www.kinderkrebsinfo.de/
werden die Inhalte dieser neuen, unabhan-
gigen Internet-Prasenz primér von pidia-
trisch-onkologisch versierten Medizinern
(aus der Koordinationszentrale und gern
auch mit Threr Hilfe) aus der Fachliteratur,
Graphiken, Laien-Informationsmaterial
und anderem mehr produziert.

Neuroblastom, Prof. Dr. F. Berthold
maligne Keimzell- Kinderklinik des Klini-
tumoren (testikuldr, kums der Universitdt zu
nicht testikular), Koln,

Zentrum fiir Kinderonko-
logie und -hdmatologie
Joseph-Stelzmann-Str. 9
50924 Koln

Telefon 0221-478 4380

seltene Tumoren

Prof. Dr. Treuner
Olgahospital
Bismarckstr. 8

70176 Stuttgart
Telefon 0711-992 2461

‘Weichteilsarkome

Bitte senden Sie nicht zu kleine Gewebe-
stiickchen, damit das Material auch fur alle
vorgesehenen Analysen reicht. Auch grofie
Tumormengen sind immer willkommen.

Prof. Dr. E Berthold, 24.09.2002
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Die aktuelle Basisversion unseres Kin-
derkrebs-Informationsportals enthalt ver-
gleichsweise streng fiir bestimmte Zielgrup-
pen (Patienten & Angehorige, Mediziner &
Fachpublikum, die interessierte Offentlich-
keit sowie Sponsoren & Partner) formulier-
te, einfilhrende Seiten zum Thema Krebs
bei Kindern und Jugendlichen.

Wir haben bereits allgemeine Informatio-
nen zu den verschiedenen Krebserkrankun-
gen, zu deren Behandlung im Rahmen der
Therapiestudien, zum Aufenthalt in der
Klinik, zur Nachsorge, zur Grundlagen-
und klinischen Forschung sowie zur weiter-
fihrenden Literatur erstellt und mit Links
zu relevanten Internet-Seiten ergénzt. Die
bestehenden Inhalte werden derzeit bereits
im Detail vertieft und sollen langfristig kon-
tinuierlich aktualisiert werden. Wir hoffen,
dass Thnen unsere erste Version gefillt,
wiinschen Thnen viel Spafl beim ,surfen*
und wiinschen uns viele konstruktive Ideen
Threrseits.

G. Tallen, 18.11.2002

Literatur: Herold R, Tallen G, Creutzig U:
Neuer Informationsserver im Internet fiir
Betroffene, Fachleute und Laien der Padia-
trischen Onkologie und Hématologie:
http://www.kinderkrebsinfo.de/  (Abstr.)
Monatsschr Kinderheilk 2002; 150: 1301 .

www.kompetenznetz-paed-onkologie.de

Termine und Veranstaltungen

20.-21.11.2002  Second Israeli-German
Bi-national Conference on Current
Concepts in Pediatric Oncology and
Hematology, Berlin

20.-22.11.2002 41. Tagung der
Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft
in der Padiatrischen Hdmatologie und
Onkologie (PSAPOH), Berlin

22.-23.11.2002 60. Wissenschaftliche
Halbjahrestagung der Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und
Héamatologie (GPOH), Berlin

01.-03.12.2002 UKCCSG Biology
of Childhood Cancer Meeting: Inter-
national Conference on Embryonal
Tumours, Mitchell Ross Symposium on
High Risk Embryonal Tumours, Lecture
by Sir David Lane to celebrate the 25
UKCCSG Anniversary, London, UK

06.-10.12.2002 ASH-Meeting,
Philadelphia, Pennsylvania, USA

20.-22.01.2003 XXXII. Internationales
Symposium fiir Kinderchirurgie,
Obergurgl, A

30.01.-01.2.2003 Kongress fiir
Kinderschmerztherapie und pédiatrische
Palliativmedizin, Recklinghausen

12.-15.03.2003 5" International
Symposium on Leukemia and
Lymphoma, http://www.med.vu.nl/
leuklymph2003/ Amsterdam, NL

20.-21.03.2003 GPOH-Struktur- und
Kompetenznetz-Tagung, Hannover

23.- 26.03.2003 29"
Annual Meeting, European
Group for Blood and
Marrow Transplantation
(EBMT), 2™ Meeting of the
EBMT Data Management
Group, 19™ Meeting of
the EBMT Nurses Group,
Istanbul, TR

04.-05.04.2003 BFM-

10.-12.04.2003  First International
Symposium on Childhood and
Adolescent Non-Hodgkin’s Lymphoma
(s.u.), http://www.pcrf-kids.com/,
New York, USA

27.-29.04.2003  III. International
Symposium on MDS in Childhood,
EWOG MDS Meeting,
http://www.ercongressi.it/, Stresa, IT

02.-04.05.2003 I-BFM-SG Meeting,
Anmeldung iiber Studienzentralen oder
I-BFM-SG Office Hannover, Paris, F

23.-24.05.2003 61. Wissenschaftliche
Halbjahrestagung der Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und
Héamatologie (GPOH), Berlin

13.-17.06.2003 ESPHI-Meeting,
http://www.esphi.org/, Groningen, NL

2].-25.09.2003 ECCO-Meeting,
Kopenhagen, DK

08.-11.10.2003  35™ Congress Inter—
national Society of Paediatric Oncology
(SIOP): Comprehensive Supportive Care
of the Child with Cancer, Kairo ET

05.-08.10.2003 Qemeinsame Jahres—
tagung DGHO/OGHO, Basel, Schweiz

21.-22.11.2003 62. Wissenschaftliche
Halbjahrestagung der Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und
Héamatologie (GPOH), Wien

05.-09.12.2003 ASH-Meeting,
San Diego, USA

First International
Symposium on Childhood
and Adolescent Non-
Hodgkin’s Lymphoma

Plenartagung, Berlin

This symposium is designed to present the latest scientific and clinical advances in childhood,

adolescent, and young adult hematological malignancies, stem cell transplantation, and immunobiology.

04.- 05.04.2003
Sarkom-Studien, Teil-
nehmersitzung, Minster

The educational content of this conference will be relevant for Medical and Pediatric
Oncologists, Stem and Immune Cell Transplantation Investigators, Scientists, Physicians-in-training

(Fellows/Residents/Post Docs), Oncology Nurses and other associated allied health professionals.
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Posterpreis DOSPO-Teilprojekt

Das Poster zum Thema “Formale Defini-
tion von Integrititsbedingungen fiir den
Basisdatensatz der Pédiatrischen Onko-
logie” von V. Mludek, P. Knaup, S. Garde,
A. Merzweiler, R. Weber und T. Wetter
(Heidelberg) wurde wéhrend der 47. Jah-
restagung der Deutschen Gesellschaft fiir
Medizinische Informatik, Biometrie und
Epidemiologie (GMDS) mit dem Poster-
preis 2002 fiir Medizinische Dokumentati-
on ausgezeichnet.

Die Red., 26.09.2002

Biomagnetometer
weiter in Betrieb

Messung der Eiseniiberladung und
Therapiesteuerung bei Himosiderose

Entgegen den Geriichten tiber eine Stille-
gung ist das Biomagnetometer weiter in Be-
trieb! Mit dem Biomagnetometer kann zu-
verldssig und unblutig die Eisentiberladung
gemessen und die Lebereisenbestimmung
aus einer Leberpunktion ersetzt werden
(Klinische Padiatrie 2002; 214:218-222).

Mit den Ergebnissen des Biomagnetome-
ters kann die Desferaltherapie gesteuert
werden, d. h. sowohl die Eisentiberladung
selbst als auch auch das Risiko reduziert
werden, bei kleiner gewordenen Speichern
durch eine Ubertherapie eine Organtoxi-
zitdt zu verursachen. Die Internetadresse
des Biomagnetometers ist http://home.t-
online.de/home/PNielsen/. Die Antrags-
formulare und der Lageplan des Bioma-
gneters am Universitdtsklinikum Hamburg-
Eppendorf konnen iber den Link auf der
linken Mentleiste, Kurzinfo/Downloads
heruntergeladen werden. Weitere Informa-
tionen und Links finden Sie ebenfalls unter
dieser Internet-Adresse.

Prof. Dr. G. Janka-Schaub, 31.10.2002

www.gpoh.de

Unikinderklinik Freiburg:
Stationsleitung gesucht

Unsere langjdhrige Stationsleitung hat eine
neue Herausforderung angenommen. Und
so suchen wir denn eine neue Stationslei-
tung fiir den stationdren Bereich der Klinik
IV: Padiatrische Hidmatologie und Onkolo-
gie des Zentrums fiir Kinderheilkunde und
Jugendmedizin des Universitatsklinikums
Freiburg. Die Leitung umfasst die Fithrung
des Teams mit 27 Pflegenden, die ganzheit-
lich Patienten auf Station, Tagesklinik und
im Bereich der Stammzelltransplantation
(20-25 allogene Transplantationen jahrlich)
versorgen. Haben Sie Spaf} zu organisieren,
neue Konzepte zu erproben und Mitarbei-
ter in ihrer beruflichen Entwicklung zu
unterstitzen? Dann koénnten Sie die/der
Richtige fiir uns sein.

Zur Kontaktaufnahme bitte wenden an:
Frau Amler-Freiberger, Pflegedienstlei-
tung, Telefon 0761-270-4320 oder Prof. Dr.
C. Niemeyer, Arztliche Direktorin, Telefon
0761-270-4506, Universitatsklinikum, Zen-
trum fiir Kinderheilkunde und Jugendme-
dizin, Mathildenstr. 1, 79106 Freiburg
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