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Leitlinie der GTH-Kommission zur Hamophilietherapie

Nach ausfihrlicher Diskussion und Vorstellung der aktuellen Osterreichischen Leitlinie des
wissenschaftlichen Beirats der 6sterreichischen Hamophilie-Gesellschaft von Frau Prof. Dr.
Ingrid Babinger wurde die GTH-Kommission in Zusammenarbeit mit dem Vorstand, vertreten
durch Prof. Dr. Andreas Thiede und Prof. Dr. Michael Spannagel, mit der Erarbeitung einer
Leitlinie betraut. Zunachst ist eine S 1 Leitlinie in Anlehnung an die existierende Leitlinie zur
Hé&mophilie-Therapie der WFH geplant. Andere Leitlinien europaischer Nachbarlander
insbesondere auch die 6sterreichische Leitlinie sollen mit aufgenommen werden. Die
Osterreicher Leitlinie wird demnachst als Open Exzess in der Wiener klinischen
Wochenschrift publiziert. Als Zeitschiene ist ein erscheinen der Leitlinie mit
Expertendiskussion im Jahr 2015 geplant. In Abstimmung mit der Bundesérztekammer soll im
Verlauf gegebenenfalls eine S 2 K Leitlinie erstellt werden.

Prophylaxe im Kindes- und Erwachsenenalter

Aktuelle wird durch die Arbeitsgruppe EPSG eine Umfrage zur Prophylaxe bei Hdmophilie
erstellt. Carmen Escriola hat zum Mitmachen aufgerufen. Der Fragebogen befindet sich im
Anhang.

Outcome-Parameter

Die Erfassung von Outcome-Parametern in der Hdmophilie-Therapie wird immer wichtiger.
Auch hier wurde die die Hdmophilie-Kommission mit der Erarbeitung von relevanten
Outcome-Parametern betraut. In einer ersten Diskussion wurde die Blutung als ein primérer
Parater hervorgerufen, da eine Reduktion von Blutungen auf ein besseres Outcome schlie3en
lasst. Erweitert sollen Parameter zur Lebensqualitat, zum Gelenkstatus und zur sozialen
Teilhabe aufgenommen werden. Uber die Dokumentation der Daten und Erfassung in den
einzelnen Zentren muss weiter diskutiert werden. Das deutsche Hamophilie-Register in seiner
jetzigen Form scheint zur Erfassung von Outcome-Parametern noch nicht geeignet.

Patienten mit Gerinnungsstérung und Vorhofflimmern

Das Protokoll wurde durch Katharina Hollstein und Peter Staritz vorgestellt. Die aktuelle

Version befindet sich nochmals im Anhang. Kommentare sind bis Ende November erwiinscht.

Die Studie gliedert sich in zwei Teile:
Die Querschnittsuntersuchung aller Patienten mit Vorhofflimmern und prospektiver Arm
indem diese Patienten nach einem gemeinsamen Therapieschema behandelt werden und
Dokument werden sollen. Gerade im Hinblick auf die geplanten Gruppen- und
Therapievorschléage ist eine Riickmeldung der beiden Autoren erwiinscht. Das Projekt
wird dann in der Ethikkommission in Hamburg eingereicht. Eine Unterstlitzung durch die
Industrie ist moglich da die GTH sich nicht in der Lage sieht das Projekt ausreichend
finanziell zu unterstiitzen.

Der é&ltere Hamophilie-Patient

Das Projekt der altere Haimophilie-Patient wurde von Herrn Wolfgang Miebach vorgestellt.
Die aktuelle Présentation befindet sich im Anhang. Auch hier ist eine Riickmeldung
erwinscht. In dieser Studie wurde bereits versucht auch klinisches Outcome mit Teilhabe
Gelenkstatus und Lebensqualitat zu berlicksichtigen. Die Prasentation befindet auch hier im
Anhang. Eine rege Beteiligung der Mitglieder der GTH-Kommission Hamophilie ist
erwinscht. Kommentare und Ideen bitte an Wolfgang MielRbach.



6. Diskussion
Es erfolgte zum Abschluss eine Diskussion Uber unterschiedliche Hemmkdrper in ..??.. bei
rekombinanten Produkten. Die vorliegende Literatur ist heterogen und in den
Schlussfolgerungen aufgrund der retrospektiven Analyse schwierig. Allgemein wird die
Empfehlung der WFH als voreilig angesehen, Zweitgenerationspraparate nicht mehr bei Paps
I einzusetzen. Allerdings ist dringend Kl&rungsbedarf (iber die mdglichen Ursachen dieses
Befundes.

7. Hepatitis E
Bei Kenntnissen zu Hepatitis E wurden im &rztlichen Beirat diskutiert. Es wurde nach erneuter
Durchforstung der Literatur eine Untersuchung angeregt in der Patienten die ausschlielich
mit rekombinanten Konzentraten behandelt wurden verglichen werden mit Patienten mit
Plasmapraparaten, um die Pravalenz in der Hamophilie-Population besser abschatzen zu
kénnen. Christoph Kénigs wird ein entsprechendes Studienprotokoll aufsetzen, sofern dieses
nach aktueller Literaturrecherche sinnvoll erscheint.



