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Die Therapie der akuten und chro-
nischen Leukéamien ist durch eine
enge Anbindung von Grundla-
genforschung und klinischer For-
schung und eine daraus resultie-
rende rasche Fortentwicklung der
Therapiekonzepte gekennzeichnet.
Fir den Erfolg des Kompetenznet-
zes war es daher essentiell, dass
Informationen schnell, aktuell und
moglichst breit verfligbar sind.
Das Leukdmieinformationszent-
rum wurde daher zu einem Kern-
projekt des Netzwerks.

Wichtigstes Ziel ist die zentra-
le Bereitstellung moglichst um-
fassender, qualitativ hochwerti-
ger Informationen zu Diagnostik,
Therapie und Forschung bei aku-
ten und chronischen Leukdmien.
Hochste Prioritat hat das Ange-
bot von Daten lber laufende The-
rapiestudien. Die Akzeptanz des
Angebots und die Notwendigkeit,
Informationen aktuell, fachlich
hochwertig und unkompliziert be-
reitzustellen, zeigt sich an kontinu-
ierlich steigenden Besucherzahlen
der Website (www.kompetenz-
netz-leukaemie.de). Im Jahr 2008
konnten beispielsweise monatlich
rund 49000 Seitenzugriffe und
7200 Besucher auf der Website

verzeichnet werden. Das Informa-
tionszentrum gibt darlber hinaus
email-Newsletter sowie Informa-
tionsrundbriefe heraus, die Ulber
aktuelle Entwicklungen aus The-
rapie und Grundlagenforschung
informieren. Alle Interessierten
konnen nach Registrierung als
Netzwerkmitglied in den Verteiler
aufgenommen werden.

Ein zentrales Projekt des Leuka-
mieinformationszentrums ist das
Deutsche Leukdmie-Studienre-
gister, welches stetig ausgebaut
wird und als erstes deutsches
Studienregister von der WHO als
Partnerregister anerkannt wurde.
In Deutschland kommt ihm eine
Pionierfunktion bei der Entwick-
lung von fachbezogenen Studien-
registern zu, da es eine umfas-
sende transparente Darstellung
der in Deutschland aktiven Leuk-
amiestudien bietet und somit fir
mehr Transparenz und Qualitat kli-
nischer Studien in der Forschung
sorgt. Das zweisprachige Register
(deutsch/englisch) bietet die Mog-
lichkeit zum kostenlosen, komfor-
tablen Download von derzeit Gber
100deutschenund lber50europai-
schen Leukamie-Kurzprotokollen

und erleichtert dem behandelnden
Arzt die Informationsbeschaffung
erheblich. Bei den in Deutschland
durchgefiihrten Studien stehen
umfangreiche Begleitdokumente
einschlieRlich der vollstandigen
Studienprotokolle zur Verfligung,
auf die Arzte und Studienperso-
nal nach Online-Registrierung
zurlickgreifen koénnen. Weiterhin
werden detaillierte Informationen
Uber Studiengruppen, Labore und
an Studien beteiligte Kliniken so-
wie Patienteninformationen und
Ubersichtsgraphiken bereitge-
stellt.

Als wichtiger Bestandteil der Leu-
kamietherapie wird auch die Sup-
portivbehandlung dargestellt.
Zusammenfassend ist die Regi-
strierung laufender Studien Ulber
das Informationszentrum vorteil-
haft fur alle Beteiligten und muss
zeitnah erfolgen, damit der Nutzen
des Informationszentrums und der
des Leukamie-Studienregisters
fir Arzte und Patienten maximiert
werden kann. Eine Ubersicht zu
weiteren Informationsangeboten
auf der Webseite finden Sie in Ta-
belle 1.
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