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www.kinderblutkrankheiten.de

* Stetiger Ausbau

* Neue Texte bei Autoren angefragt:
Hamangiome, Thrombophilie

e Bitte unterstiitzen Sie uns mit Texten und
Informationen z.B. Uiber neue Studien. Danke!



Neu: Zusammenarbeit mit der GTH &
www.kinderblutkrankheiten.de

* GPOH und GTH: Kooperationsvertrag, glltig
zum 01.03.2015.

* Beide Fachgesellschaften betreiben das
Portal gemeinsam

 Inhalte des Portals werden untereinander
abgestimmt. Redaktionsleitung: U. Creutzig
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www.kinderblutkrankheiten.de
Das Informationsportal der Gesellschaft fiir
Padiatrische Onkologie und Hamatelogie (GPOH)
und der Gesellschaft fiir Thrombose-und Hameo-
staseforschung (GTH)

bietet umfassende, aktuelle und gqualitdt=gesicherte In-
formationen zu Bluterkrankungen bei Kindern und Ju-
gendlichen. Es richtet =ich an alle Betroffenen, besaon-
ders Patienten und Angehirige, ebenso wie an Arzte,
Wissenschaftler und andere in der Kinderheilkunde Ta-
tige. Die Informationen unterstitzen das persdnliche
Gesprach zwischen Patient und Arzt oder anderen Mit-
arbeitern des Behandlungsteams. 1+ mehr tiber uns

Hinweis

Diezes Portal befindet sich im
Aufbau. Weitere Informati-
onstexte =ind in Planung oder
in Bearbeitung. Wir freuen
uns lber Ihre Anregungen =o-
wie Ihre finanzielle Unterstit-
zung durch Spenden.

Kontakt |E|
Spenden |E|

Erkrankungen

Dieze Informationstexts

zu den einzelnen Blutkrank-
heiten richten sich an Betrof-
fene, Familien, Freunde, Leh-
rer sowie andere Bezugsper-
sonen und Interessierte. Wei-
tere Texte =sind in Planung
oder in Bearbeitung.

Andmie bei chronischen E’IEI Fatienten

Fiir Patienten und
Angehirige

Fachinformationen [N
fiir Arzte und andere
Fachkrafte

Hier finden Sie Informatiocnen
zu Experten, Leitlinien zu wver-
schiedenen Erkrankungen, In-
formationen zu laufenden
Studien und Registern der
Fachgesellzschaft.

|E| Fachinformationen IE'

GPOH und GTH
Zusammenarbeit

Beide Fachgesellschaften ha-
ben Ende 2014 vereinbart,
gemeinsam das Portal
www.kinderblutkrankhei-
ten.de zu betreiben und re-
daktionell zusammenzuarbei-
ten. Zu den Webseiten:

5TH anline |E|
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Uber uns

= Home = Kinderblutkrankheiten = Erkrankungen = Rote Blutzellen

Rote Blutzellen
Andmien (Blutarmut)
Sekundére Eiseniberladung

Weile Blutzellen

Blutplattchen
Angeborene Immundefekte

Gerinnungsstoérungen

Fachliteratur im Uberblick

Eine Zusammenstellung wichtiger
Fachliteratur zu Erkrankungen der
roten Blutzellen, die sich in erster
Linie an Arzte richtet. m zur
Fachliteratur

Erkrankungen der roten Blutzellen (Erythrozyien)

Die wichtigste Aufgabe der roten Blutzellen ist es, den
lebenznotwendigen Sauerstoff, der in den Lungen aufge-
nommen wird, durch die Blutgefaie in die Organe und
Gewebe des Kdrpers zu transportieren. Sind rote Blut-
zellen nicht in ausreichender Menge vorhanden oder
nicht funktionstichtia, spricht man von einer Blutarmut
(Andmie). Menschen mit Blutarmut haben oft eine auffal-
lend blas=se Haut. Der Kdrper wird nicht mehr mit ausrei-
chend mit Sauerstoff versorgt wird, daher leiden sie oft
auch unter leichter Ermidbarkeit, Luftnot bei kirperli-
cher Anstrengunag, Leistungsminderung und Kopfschmer-
Zen.

We=zentlich =eltener als zur verminderten kommt es zur
wermehrten Bildung von roten Blutzellen (Polyglobulie).

Werstehen Sie medizinische

Fachbegriffe nicht? Unser
ausfihrliches Glossar hilft weiter
e hier

Blutarmut (Anamie)

E= gibt angeborene und erworbene Formen der
Blutarmut. Die weltweit hdufigste angeborene Er-
kcrankuna, die regelmaBia mit einer behandlungs-
bedirftigen Blutarmut einhergeht, ist die Sichel-
zellkrankheit. Die weltweit haufigste erworbene
Blutarmut bei Kindern und Jugendlichen ist die Ei-
senmangelandmies. v mehr

Sekunddre Eiseniiberladung

Drer Begriff sekund&re Eiseniiberladung bezieht
sich auf Erkrankungen, bei der der Organismus
infolge einer bestimmten zugrundeliegenden Blut-
lkerankheit (erste/ primare Erkrankung) lber-
schissiges Eisen speichert (Eisenuberladung als
folgende/sekundare Erkrankung). Ausfihrliche
Informationen finden Sie v hier.
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Rote Blutzellen Erkrankungen der weiBen Blutzellen (Leukozyten)

Weile Blutzellen

Meutropenien

Blutplattchen

Die weifen Blutzellen =ind fir die kdrpereigene Immunab-
wehr verantwortlich. Sie erkennen Krankheitserreger und
Angeborene Immundefekte machen dieze unschadlich. Wenn die Zahl der weiben Blut-
Gerinnungsstirungen kérperchen im Blut verringert ist oder =ie nicht funktions-
tiichtig sind, kinnen Krankheitserreger wie Bakterien, Viren
oder Filze nicht mehr wirkungsvoll abgewehrt werden. Der
Crganismus ist dann anfallig fir Infektionen. Zu den Erkran-

kungen der weiben Blutzellen gehéren in erster Linie erwor-

Fachliteratur im Uberblick

Eine Zusammenstellung wichtiger
Fachliteratur zu Erkrankungen der

bene oder angeborene Formen der Neutropenie mit einem
Mangel an weien Blutkdrperchen.

weifen Blutzellen, die sich in
erster Linie an Arzte richtet. 1

zur Fachliteratur

Neutropenien

Patienten mit Meutropenie leiden an einer erhih-
ten Infektanfalligkeit. E= gibt verschiedene Arten
van Meutropenien, die sich aufgrund ihrer Entste-

hungsmechanismen, der Schweregrade, der

Das Internationale Reqister fir schwere chroni-

Krankheitszeichen und -verlaufe sowie der Er-
krankungsdauer unterscheiden.

Auch innerhalb derselben Neutropenieform kann
e= von Patient zu Patient grofe Unterschiede hin-
sichtlich der Krankheitsverlaufe und der Schwe-
regrade geben. m mehr

sche Neutropenien dokumentiert klinische Lang-
zeitverldufe wvon Patienten und wertet diese aus.
i mehr
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Rote Blutzellen

Weile Blutzellen

Blutplattchen
Immunthrombozytopenie (ITF)
Thrombozytenfunktionsstdrungen
Thrombozytosen

Angeborene Immundefekte

Gerinnungsstirungen

Netzwerk fiir angeborene
Storungen der Blutbildung
Bei diezen =elten auftretenden
Erkrankungen arbeiten
spezialisierte Universitats-kliniken
und Forschungslabore in
Deutschland zusammen,
unterstitzt vom
Bundesministerium e
www.bmfs.de

# Suche

= Home = Kinderblutkrankheiten = Erkrankungen = Blutplattchen -

Erkrankungen der Blutplatichen {Thrombozyten)

Die Blutplattchen (Thrombozyten) sind kleine Zellen ohne Zell-
leern, die hauptsachlich fir die Blutstillung verantwartlich sind.
Sie sorgen dafir, dass bei einer Verletzung die Wande der
Blutgefalie innerhalb kirzester Zeit abgedichtet werden und
gine Blutung zum Stillstand kommt. Ein Mangel an Blutplatt-
chen (Thrombozytopenie) entsteht, wenn beispielsweise nicht
ausreichend Blutpldttchen gebildet oder wenn diese vorzeitig
abgebaut werden. Thrombozytopenien kinnen angeboren
oder auch im Laufe des Lebens erworben und zum Beispiel
durch bestimmte Medikamente, Infektionen oder Stirungen
des kirpereigenen Abwehrsystems ausgeldst werden. Ein
Mangel an Blutpldttchen kann sich durch hiufiges Nasen- oder
Zahnfleischhluten ader kleinere Hautblutungen duBern.

Patienteninformationstexte Fachliteratur im Uberblick

Zu den folgenden Erkrankungen der Blutplattchen Eine Zusammenstellung wichtiger Fachliteratur zu
stehen Ihnen Patiententexte zur Verfiigung: Erkrankungen der Blutpldttchen (Thrombozyten),

die =ich in erster Linie an Arzte richtet. 1 zur
Blutplattchen IE‘ Fachliteratur

| Homepage | Impressum | Kontakt | Datenschutz | Sitemap | Empfehlen Sie diese Seite |

~TH
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Rote Blutzellen
Angeborene Immundefekte

Primadare Immundefekte (PID)
Informationen dber angeborene Immun-
defekte bietet Ihnen die Webseite des
IDCC (ImmunDefelktCenter der Charité).
Bei angeborenen Stdrungen des Immun-

Weile Blutzellen
Blutplattchen
Angeborene Immundefekte

Gerinnungsstoérungen

systems treten bestimmte Symptome wie

haufige, schwer verlaufende Infekte oder

Hinweis der Redaktion Gedeihstdrungen auf. (Foto: fotolia)

Laienverstandliche Texte zu T-,
B-Zell-Defekten und zum Wiskott
Aldrich Syndrom sind in

= Webseite IDCC
= 12 PID-Warnzeichen
= Wiskott Aldrich Syndrom

Worbereitung und werden in Kirze
hier eingestellt.

Klassifikation der angeborenen Im-

<IN Netzwerk-Initiative
mundefekte Wm“ﬁﬂ_'—l won niedergelaszenen Arzten,

Krankenhdusern und der Pati-
entenorganisation DSAL

(Deutzche Selbsthilfe Angebo-
rene Immundefekte). Ndhere

Der Ubersichtsartikel von T. Niehues und M. Weil
(aus "Allergologie”, 11/2003, 5. 497-503) gibt =i-
nen Uberblick dber die Einteilung von Immunde-
fekten nach der WHO Klassifikation. Zum Artikel
e hier

Informationen 1 hier

| Homepage | Impressum | Kontakt | Datenschutz | Sitemap | Empfehlen Sie diese Seite |
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= Home = Kinderblutkrankheiten = Erkrankungen = Gerinnungsstdrungen -

Rote Blutzellen Gerinnungsstérungen im Kindes-und Jugendalter

Weile Blutzellen

Blutplattchen Blutungsneigung (Hamophilie) oder Thrombo-

Der Vorgang der Blutgerinnung

Angeborene Immundefekte seneigung (Thrombophilie)

Gerinnungsstérungen Wenn ein Blutgefal des Kdrpers verletzt wird, [Guft

vernetzter EiweiRstoff  Fibrin

im gesunden Organismus eine Reaktion ab, an der
die BlutgefadiGe, die Blutpldttchen (Thrombozyten) und
die im Flasma wvorhandenen Faktoren der Blutgerin-

Hamaophilie

Wan-Willebrand-Syndrom

nung beteiligt sind. Das Resultat ist der Verschluss
der verletzten Gefibstelle.

Fiir den Fall, das= einer der Gerinnungsfaktoren fehlt,
zu wenig vorhanden ist oder nicht richtig funktioniert,
lommt es zu einer Blutungsneigung, die je nach Ur-
zache sehr unterschiedlich schwer =ein kann.

Fiir den Fall, dass eine gesteigerte Gerinnnunagsalkdti-
vitdt vorliegt, kommt es zu einer verstarkten Bildung
von Blutgerinnseln (Thromben) in den Gefdlen, die
zu einem Gefadfverschluss (Thrombose) fihren kdn-

weiBes rotes e

Blutkérperchen B'“‘P'i““"“-‘“ Blutkdrperchen

Uiberschuss an Blut-

Gerinnungsstérungen
Folgende Informationstexte
zind in Bearbeitung:

- Upshaw-Schulman-Syn-
drom

- .. R ECTEY

pldattchen
-Thrombozytose-

Yon einer Thrombozytose
spricht man, wenn die Blut-
plattchen (Thrombozyten) im

Angeborene Thrombo-
seneigung

- Thrombophilie -

Die Arbeit von 5. Holzhauer,
Berlin, beschaftigt sich mit
den erblichen Risikofaktoren,
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Studienportal
Ansprechpartner

Fachgesellschaft - GTH

Werfligung.

Leitlinien

Sie suchen Literatur?

In unserer Literaturdatenbank
finden Sie eine alphabetisch nach
Autoren sortierte, umfanagreiche
Literatursammlung rund um die
padiatrische Onkologie und
Hamatologie.

Unter "Aktuelles" finden Sie
ausgewdhlte Publikationen sortiert
nach Krankheitsbildern.

= Literaturdatenbank
s Ausgewshlte Publilkationen

Neuigkeiten aus den
Studien und Registern

Sie michten wissen, ob es neue
Studien, Amendments in
laufenden Studien oder andere
Meuigkeiten gibt? Sie kénnen sich
informieren mr hier

g

Experten

Wer ist Experte fir eine be-
stimmte Bluterkrankung?
Hier finden Sie die Adrezzen
einiger I» Experten

AWMIE §

Leitlinien

zur Behandlung von Kindern-
und Jugendlichen mit einer
Bluterkrankung werden von
Experten verfasst und regel-
malig aktualisiert. 1» Zu
den Leitlinien

Flyer

Informationen fiir Arzte, Wissenschaftler, Pflegende und Studierende

Fachsymposien

Seit 2012 findet das Fach-
symposium "HAMATOLOGIE
HEUTE" statt, alternierend in
Berlin und Ulm. Die VYeran-
stalter =ind Stefan Lobitz
(Berlin) und Holger Cario
(Ulm). Hier kiinnen Sie sich
umfassend Uber die vergan-
genen Symposien informie-
ren und sich fir kinftige an-
melden: 1» www.haemato-
logie-heute.de

Zum Auslegen auf den Stationen und Ambulanzen

und Aushdndigen an Patienten und Angehdrige.

Bestellung bei:

# julia.dobke@charite.de

Auf den folgenden Seiten stellen wir IThnen Informationen zu Studien und Registern, Kontaktadressen von Experten
und Metzwerken und Leitlinien zur Behandlung von Kindern-und Jugendlichen mit einer Erkrankung des Blutes zur

HAMATOLOGIE HEUTE
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Dreutsc u

Services

Studienportal
Meuigkeiten
Studien und Reagister
Ansprechpartner
Fachgesellschaft - GTH

Leitlinien

& kinderkrebsinfo.de

Neuigkeiten

zu Studien und Registern
in der padiatrsichen Onkologie
finden Sie unter e
kinderkrebsinfo.de

» Home = Kinderblutkrankheiten = Fachinformationen = Studienportal = Neu-
igkeiten -

MNeuigkeiten zu Studien und Registern der GPOH

Fanconi-Andmie (FA) Studie der GPOH

Heue Studienleitung und Gffnung des Registers

Mai 2012: Prof. Dr. Helmut Hanenberg und Prof. Dr. Christian Kratz
wurde die gemeinsame Studienleitung von der Mitgliederversamm-
lung der GPOH lbertragen. Ziel ist es, eine Flattform innerhalb der
GPCH zu schaffen, die die Versargungsstrukturen und die Betreuung
flr FA-Patienten weiter entwickelt, standardisiert und in die Regelver-
sorgung integriert. Neue Therapieansatze sollen geprift und wissen-
schaftliche Projekte ermdglicht werden. Das Reaqister ist seit Januar
2014 offen fir die Reqistrierung neuer und bekannter Fatienten. e
Zum Register

GPOH-Konsortium Sichelzellkrankheit

September 2012: Die Mitgliederversammlung der GPOH hat ein Kon-
sortium aus finf Kliniken mit Dr. med. 5. Lobitz (Berlin/Charité) als
Sprecher mit der Leitung der Sichelzellkrankheit-5tudie betraut. Ziel
der Gruppe ist es, eine Verbesserung der Patientenversorgung zu er-
reichen, was insbesondere durch die Uberarbeitung der Leitlinie, der
Einrichtung mehrerer Referenzzentren fir Diagnostik und Beratung,
der Erarbeitung von Patientenschulungen und der Einrichtung eines
bundesweiten Reqgisters erfolgen soll. Weitere Infarmationen finden
Sie in der Meldung der Charité vom 16.09.2012 e hier

Sprecher GPOH-Konsortium
Sichelzellkrankheit

Dr. med. Stephan Lobitz
Charité Campus Virchow-kKlinikum
Klinik f. Padiatrie m.=.
Cnkologief/Hamatologie/KMT
Augustenburger Flatz 1

13353 Berlin

Telefon +49 (30) 450 666 407
Fax +49 (30) 450 566 946
stephan.lobitz@charite.de

Neue Website

QK

GPOH-KONSORTIUM
SICHELZELLKRANKHEIT

Register und 52-Leitlinie
Dias GPOH-Konsortium
Sichelzellkrankheit ist ein
Zuzsammenschluss von funf
Universitatskliniken. Ziel ist u.a.
die Einrichtung einer neuen
Registerstudie. Das Konsortium
hat die S2-Leitlinie
Sichelzellkrankheit erstellt und
verdffentlicht. Uber den Stand des
neuen Registers und zur Leitlinie
e hier



Ausblick

e Bitte um Anregungen und Mitarbeit am
Portal!

* |deen sind willkommen
* Fachinformationen sollen ausgebaut werden

Vielen Dank
Ursula Creutzig
Ursula@creutzig.de



