Ergebnis-Protokoll
GTH-Kommission Hamophilie am Mittwoch, den 20.02.30von 14.00 bis 15.30 Uhr
Raum Konigsee im Kongresszentrum Minchen

Anwesende Mitglieder wurden in der Anwesenheitslgtkumentiert.

1. Wahl der Sprecher der GTH-Kommission Hamophilie

Die Sprecher der GTH-Kommission Hamophilie Karinriila (2. Sprecherin) und Robert
Klamroth (1. Sprecher) wurden ohne Gegenstimmed IS¢immenthaltungen fur weitere 2
Jahre gewahlt.

2. Laufende Projekte

A. Die Finanzierung der Hamophilietherapie im Rahmen AMNOG und GBA
Prasentation Karin Berger — Rapid Report zur Hantieptherapie beim IQWIQ angefordert.
Schwerpunkt des Reports unklar (Prophylaxe veraugemand? Plasmatisch versus
rekombinant? Zusatznutzen der long acting Pragayate

Magliche Aufgaben der Kommission: Definitionen: Wsisein Zusatznutzen in der
Hamophilietherapie? Was ist der TherapiestandadgirHamophilietherapie?

Analyse der Literatur, Datensammlung, Zusammentanbi¢iKarin Berger geplant.

B GHOST

Datenerhebung in Hamburg und Berlin. PrasentatesrHamburger Daten (Katharina
Holstein). Deutliche Unterschiede im Kollektiv deatienten, Auswertung der Tagebticher in
Hamburg und Berlin notwendig. Weiteres Vorgeherrsdeh einer gemeinsamen
Datenanalyse Hamburg und Berlin versus Bonn.

C Qualitatsprojekt Hamophilie — Registerstudieratieu diagnostizierten Patienten in
Kooperation mit der Kommission Padiatrie (Wolfgdtigerl)

Studienprotokoll erstellt, Finanzierung fur 5 Jagesichert. Honorierung der
Patienteneingabe geplant. Breite Mitwirkung erwinsc

D Hamophilie und Alter

Prasentation der retrospektiven Ergebnisse auGdeét (als Studie der GTH Kommission
Hamophilie, Wolfgang Miesbach) Publikation avisiert

Prospektives Projekt soll folgen: Vorschlag zuré&rhebung, Ethikantrag und
Patienteneinverstandniserklarung

Diskussion der Unterstiitzung durch die Industrie $tudy nurse, Datenbank und
Honorierung der Patienteneingabe), Versuch auckrstitzung auf3erhalb der Industrie zu
erhalten wird begruf3t.

E Update SMART-Medication
Einschluss von lber 100 Patienten — Strategie mswé&rtung der Daten geplant Gber den
Verein zur Forderung der Telemedizin und die Konsmis (Wolfgang Mondorf)

F DHG-Patientenbefragung (Wolfgang Mondorf)
Publikation zur Prophylaxe in Haemophilia angenomme
Weitere Publikationen zum Patient Reported Outcgepant



