
Das Deutsche HämophilieregisterDas Deutsche Hämophilieregister
Birgit Haschberger

Deutsches HämophilieregisterDeutsches Hämophilieregister
mit Sitz am Paul-Ehrlich-Institut

Paul-Ehrlich-Straße 51-59
D-63225 Langen

� +49 (0) 6103 77-1860
���� +49 (0) 6103 77-1276

E-Mail: dhr@pei.de
Homepage: http://www.pei.de/dhr



ThemenThemen

� Was ist Sinn und Zweck?

� Wer steckt dahinter?
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� Wie funktioniert es?

� Was können Sie tun?



Sinn und Zweck Sinn und Zweck –– 1 1 ––

� Wissenschaftliche klinische Forschung fördern

o Zusammenhänge erkennen

o z.B. Auftreten von Inhibitoren
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� Ohne Daten ─ keine Forschung!
� Datengrundlage schaffen

o Sammlung von therapierelevanten Daten

o Zusammenfassen von internationalen Daten 



Sinn und Zweck Sinn und Zweck –– 2 2 ––

� Optimale Behandlung für alle alle Patienten
o Präparat – Dosierung – Zeitpunkt

o Vermeidung von Komplikationen – Nebenwirkungen

o so viel wie nötig – so wenig wie möglich

Folie 4

Birgit Haschberger – Hämophilie-Symposium Homburg, 22.11.2008

o so viel wie nötig – so wenig wie möglich

� Konzepte für die Behandlung
o Prophylaxe

o Operationen, Unfälle 



Sinn und Zweck Sinn und Zweck –– 3 3 ––

� Standard der Hämophilietherapie

o Transparenz

o Kostenträger überzeugen
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Wer steckt dahinter?Wer steckt dahinter?

� Erlass des Bundesministeriums für Gesundheit

• 2004 Auftrag an das PEI zum Aufbau

Zusammenschluss von:
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� Zusammenschluss von:

• DHG (Deutsche Hämophiliegesellschaft)

• GTH (Gesellschaft für Thrombose- und Hämostaseforschung)

• IGH (Interessengemeinschaft Hämophiler)

• PEI (Paul-Ehrlich-Institut)

federführend für technische Umsetzung, 

„Sitz“ des dhr



Juristische BasisJuristische Basis

� Kooperationsvertrag

o Regelungen zu Aufbau, Betrieb, Nutzungsrechte, 
Publikationsgrundsätze etc.
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o In-Kraft seit Februar 2007 



AusschussAusschuss

� Jede Institution entsendet 2 Vertreter: 

DHG: W. Kalnins (Vorsitzender DHG) 

Prof. Zimmermann (Kurpfalzkrankenhaus Heidelberg)

GTH: Prof. Schramm (LMU München) 
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GTH: Prof. Schramm (LMU München) 

Prof. Schneppenheim (UKE Hamburg)

IGH: Dr. Becker (Vorsitzender IGH)

Prof. Oldenburg (UK Bonn)

PEI: Prof. Seitz (Abteilungsleiter Hämatologie/Transfusionsmedizin)

B. Haschberger (Meldewesen)



Das LogoDas Logo

WFH
World Federation of 

Hemophilia
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PEI
Paul-Ehrlich-Institut



www.pei.de/dhr
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Wie funktioniert es?Wie funktioniert es?

� Online-Datenbank

o Zugriff über das Internet für registrierte Ärzte

o Zugriff nur auf eigene Patienten/Daten

o Anmeldung mit Benutzername und Kennwort
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o Anmeldung mit Benutzername und Kennwort



WERWER gibt Daten eingibt Daten ein?

� Ärzte,
die Patienten mit Gerinnungsstörungen behandeln 
und die vom PEI registriert wurden 
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WER WER gibt Daten ausgibt Daten aus??

� Ausschuss,
Auswertung und Herausgabe erfolgt nur nach positiv 
beschiedenem Antrag



Welche Daten werden übermittelt?Welche Daten werden übermittelt?

Profildaten Medizinische Daten Qualitätssicherungs-

Daten (QS)
Diagnostische 

Daten
Therapeutische 

Daten
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Geburtsmonat

Geburtsjahr

Geschlecht

PLZ (2-stellig)

Diagnose

Status

Anamnese

Inhibitoren

Therapie

ITT

Sonstiges

Institutions-

kennzeichen (IK)

→ zur Erstellung 

eines Belegs für die 

Krankenkassen 



IntermediärIntermediär

Versichertennr. + IK = P
Berechnung  

Pseudonym = P*
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DatenbankDatenbank

Profil + Medizinische Daten

P*= 335p863knvnßß04fjfn2xcbM1qwhdeT6sA..



SicherheitSicherheit

� Pseudonymisierung

� Intermediär� Intermediär

� https, Firewalls, Authentifizierung

In Zusammenarbeit mit Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Länder
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Was sollten Sie wissen?Was sollten Sie wissen?

� www.pei.de/dhr

� Patienten- und Elterninformation

� Einwilligungserklärung
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� Einwilligungserklärung

� Sie leisten einen wichtigen Beitrag

� Einer für Alle  ─  Alle für Einen

� Freie Wahl Ihres Behandlers



AktuellesAktuelles

� Start der Dateneingabe

� Hämophiliezentrum der LMU München� Hämophiliezentrum der LMU München

� Sukzessive Freischaltung weiterer Zentren
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Einblicke in das DHREinblicke in das DHR
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Liste der TestListe der Test--Patienten Patienten (aus Sicht eines Arztes)(aus Sicht eines Arztes)
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Übersicht TestÜbersicht Test--Patient: MeldungenPatient: Meldungen
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•Hämophilie  A
•Hämophilie B
•vWD
• andere

• Typ 1

• Typ 2 

• Typ 2A

• Typ 2B

• Typ M
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• Typ M

• Typ N

• Typ 3

• Typ vWD unbekannt 

F I,  F II, F V, F VII, 
F VIII, F IX, F X, 
F XI, F XIII



hereditär / erworben / unbekannt

Folie 23

Birgit Haschberger – Hämophilie-Symposium Homburg, 22.11.2008

hereditär / erworben / unbekannt

ja / nein / unbekannt

Patient in Behandlung / ausgeschieden / verstorben



ja (PTP) / nein (PUP) / unbek.
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ja (PTP) / nein (PUP) / unbek.

Gelenk /  Muskel
Schleimhäute /  ZNS
andere /  unbekannt

ja / nein / unbekannt

plasmatisch / rekombinant / unbekannt

ja / nein / unbekannt

ja /  nein / Unverträglichkeit / unbekannt

positiv / negativ / nicht bestimmt
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• Routine
• Kontrolle
• keine Reaktion 
auf  Faktor
• keine operative 
Blutstillung
• andere

• ITT* (mit und ohne Bypass)
• Ende der ITT
• Bypass (ohne ITT)
• Therapie (ohne ITT / Bypass)

* ITT = Immuntoleranztherapie 
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on demand / Prophylaxe / Wechsel

ja / nein

Abhängig von Erkrankung

ED = exposure days 
Anzahl der Behandlungstage

• Bedarfsbehandlung
• intensivierte Dauerbehandlung
• Dauerbehandlung
• keine Behandlung
• unbekannt



Sonstiges
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ja / nein /  unbekannt

ja / nein / unbekannt

Gelenk / Muskel / Schleimhäute 
ZNS /  andere

Blutung / OP / Unfall
anderer / unbekannt
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Vielen DankVielen Dank

� Noch Fragen ……..????� Noch Fragen ……..????
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