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2. Stichwortverzeichnis

Hinweis zum Stichwortverzeichnis: kursiv geschriebene Begriffe werden in diesem Kapitel erklart.

dhr-Pat.-ID

Die dhr-Pat.-ID ist das eindeutige Identifikationsmerkmal Ihrer Patient*innen flr Ihre Einrichtung. Da auch im
neuen dhr aus datenschutzrechtlichen Griinden keine Namen gespeichert werden konnen, ist es unerlasslich,
dass Sie sich diese Nummer in den Patientenakten notieren. Mit der dhr-Pat.-ID konnen Sie Ihre Patient*innen
jederzeit unkompliziert im dhr auffinden und sie auch bei Fragen zur Kommunikation mit der dhr-
Geschéftsstelle nutzen.

Die dhr-Pat.-ID wurde in dieser Form erstmals im neuen dhr vergeben und ersetzt die Meldungsnummern des
alten DHR. Sie wird beim Neu-Anlegen neuer Patient*innen von der Datenbank fir Ihre Unterlagen erstellt und
mit dem unsichtbaren Pseudonym verkn(pft.

Diese 4-stellige dhr-Pat.-ID ist eine zufallige und nur fir lhre Einrichtung eindeutige Nummer (d. h. jede
Einrichtung kann einen*eine Patient*in mit der dhr-Pat.-ID 1001 haben). Sie ist nicht identisch mit dem
Pseudonym.

Einwilligungserklarung

Fur das Erfassen von Patient*innen Uber Einzelmeldungen im neuen dhr muss eine neue Einwilligung erteilt
werden. Vordrucke konnen auf Bestellung (Uber Mentpunkt ,Kontakt) zugeschickt oder unter ,Formulare®, bei
,DHR-Service* auf www.pei.de/dhr heruntergeladen werden:

e dhr 2.0 Patienteninformation inklusive Einwilligungserklarung

e dhr 2.0 Elterninformation inklusive Einwilligungserklarung

e dhr 2.0 Patient Information including Informed Consent (English Version)

e dhr 2.0 Information for Parents including Informed Consent (English Version)

Patient*innen, die nach dem verpflichtenden Aufklarungsgesprach nicht in die Einzelmeldung einwilligen,
mussen in der Sammelmeldung dokumentiert werden.

Einzelmeldung

Diese Form der Meldung ermdglicht die Nutzung der Behandlungsdaten zu Forschungszwecken. In
Einzelmeldungen werden Stammdaten, Diagnoseumstande, Verbrauchsdaten, Blutungen etc. erfasst. Hat
lhr*lhre Patient*in hierzu schriftlich eingewilligt, melden Sie sie*ihn mindestens einmal im Jahr in Form einer
Einzelmeldung. Durch die Erstellung eines Pseudonyms wird die longitudinale Erfassung gewahrleistet, d. h.
die Daten konnen Uber Jahre hinweg demselben*derselben Patient*in zugeordnet werden — auch, wenn
der*die Patient*in die Einrichtung wechselt. Nahere Erlauterungen finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich
... heue Patient*innen?.

Hilfetexte

Ein Fragezeichen ,?* rechts der auszufiillenden Felder weist auf einen hinterlegten Hilfetext hin. Wenn Sie mit
dem Mauszeiger auf das Fragezeichen deuten, erscheint ein Fenster mit Hinweisen zu diesem Feld. Durch
Klicken auf das Fragezeichen ,?* oder Wegbewegen des Mauszeigers entfernen Sie das Fenster wieder.
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Institutionskennzeichen (IK)

Das Institutionskennzeichen (IK) ist das Erkennungsmerkmal der Krankenkassen. Sie finden es z. B. auf
Versichertenkarten oder auf Uberweisungsscheinen. Andere Bezeichnungen sind Kassennummer,
Kostentragerkennung oder Unternehmensnummer (bei privaten Krankenkassen). Die Angabe des
Institutionskennzeichens in den Stammdaten der Einzelmeldung ist nicht verpflichtend.

Jahresmeldung
Eine Jahresmeldung umfasst die Meldedaten flir ein bestimmtes Kalenderjahr. Mit dem Begriff kann sowohl
eine Sammelmeldung als auch eine Einzelmeldung gemeint sein.

Konduktor*innen

Konduktor*innen (und generell Patient*innen mit geringgradigen Faktorenmangelerkrankungen) werden im
dhr gemeldet, sobald sie in lhrer Einrichtung diagnostiziert werden. Sollten sie keine Behandlung bendtigen,
finden Sie nahere Erlduterungen zur Meldung in Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen ohne
Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z. B. ,Nullmeldung®).

Kontakt

Madchten Sie Kontakt mit der Geschaftsstelle des dhr aufnehmen, ist dies per E-Mail (dhr@pei.de), per Telefon
unter 06103 / 77-1860 (Montag bis Mittwoch von 10:00-12:00 Uhr sowie Mittwoch bis Freitag von 13:00-
15:00 Uhr) oder Uber den Menupunkt ,Kontakt* innerhalb des dhr mdglich.

Meldefrist

Die Meldungen haben nach Abschluss des Kalenderjahres, spatestens zum 1. Juli des folgenden Jahres, zu
erfolgen (Transfusionsgesetz § 21, Absatz 1a).

Meldepflicht

Meldepflichtig gemaR §§ 21, 21a Transfusionsgesetz sind Patient*innen mit den Gerinnungsstérungen
Hamophilie A, Hamophilie B, vWD und Faktorenmangel |, II, V, VII, X, XI und XIII.

Meldungsnummer

Die Meldungsnummer stammt aus dem alten DHR. Patient*innen hatten dort flir jede Meldung eine eindeutige
Nummer erhalten. Unter jeder dieser Meldungsnummern gelangten Sie im alten DHR zu den Daten der
Patient*innen. Im neuen dhr dient sie nur zu Beginn dem Auffinden der Patient*innen, die bereits im alten DHR
gemeldet wurden.

Migration abschlieRen

Fur Patient*innen, die Sie bereits im alten DHR Uber Einzelmeldungen gemeldet haben, miissen Sie zuallererst
die Migration ins neue dhr abschlieBen. Das bedeutet, dass Sie die jeweilige PNR (Patientennummer) und
das Datum der neuen Einwilligungserklérung eingeben. Im Hintergrund wird ein neues Pseudonym errechnet
und unsichtbar abgelegt. Nahere Erlduterungen finden Sie unter Wie schlielRe ich die Migration ab?.

Nullmeldung

Der Begriff Nullmeldung bezieht sich auf den Verbrauch von Arzneimitteln. Patient*innen, die bei Ihnen in
Behandlung sind, missen im dhr gemeldet werden, selbst wenn diese in einem Meldejahr keine Arzneimittel
zur spezifischen Therapie ihrer Gerinnungsstorung erhalten haben. Nahere Erlauterungen finden Sie unter
Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen ohne Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z. B. ,Nullmeldung®).
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PNR (Patientennummer)

Die Patientennummer (PNR) wird zur Berechnung des Pseudonyms bendtigt. Abhangig von der Art der
Krankenversicherung gibt es unterschiedliche Formate der PNR:

e Versichertennummer der elektronischen Gesundheitskarte (eGK; gesetzlich Versicherte)
e  Unternehmensnummer+Versicherungsnummer (Privatversicherte)
e  Unternehmensnummer+Versicherungsnummer+Personennummer (Privatversicherte)

e Zufallszahl (Nichtversicherte und Privatversicherte ohne Versicherungsnummer, z. B. Debeka oder
HUK)
Néaheres hierzu finden Sie in Formate der Patientennummer (PNR) unter ,Informationsmaterial bei ,DHR-Service*
auf www.pei.de/dhr.

Die PNR dient ausschlieflich der Berechnung des Pseudonyms und wird selbst nicht im dhr gespeichert. Eine
Ruckrechnung vom Pseudonym zur PNR ist nicht moglich.

PNR-Wechsel

Sollte sich die Patientennummer (PNR) lhres*Ihrer Patient*in andern, weil er*sie z. B. von der gesetzlichen zur
privaten Krankenversicherung oder von einer Zufallszahl zur gesetzlichen Krankenversicherung mit eGK
wechselt, dann missen Sie einen PNR-Wechsel durchfihren. Folgen Sie hierzu der Kurzanleitung: PNR-
Wechsel.

Pseudonym

Alle Patient*innen, die im dhr angelegt werden, erhalten ein Pseudonym. Dieses ist unsichtbar und wird nur
fur die internen Prozesse der Datenbank verwendet. Das Pseudonym wird aus der Patientennummer (PNR)
des*der Patient*in berechnet und ist eine sehr lange Ziffern- und Zahlenreihenfolge, mit der man in der Praxis
nicht arbeiten konnte. Eine Rickrechnung vom Pseudonym zur PNR ist nicht mdglich. Das Besondere an
einem Pseudonym ist, dass es registerweit spezifisch fir den*die jeweilige Patient®in ist. Nur so kénnen
Patientendaten jederzeit longitudinal — auch bei Eingabe von Patientendaten durch eine andere Einrichtung
(z. B. aufgrund eines Umzugs) — korrekt zugeordnet werden. Nur mit Hilfe des registerweit einmaligen
Pseudonyms konnen Einzelmeldungen flr Auswertungszwecke korrekt einem*einer bestimmten
pseudonymisierten Patient*in zugeordnet werden.

PUP (Previously Untreated Patient)

Im dhr werden die ersten 50 Expositionstage (EDs) in der Behandlungsgeschichte behandlungsnaiver
Hamophilie-A-Patient*innen mit FVIII-Praparaten in einem gesonderten Therapieformular erfasst. Nahere
Erlauterungen finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... behandlungsnaive Hadmophilie-A-Patient*innen?.

Sammelmeldung

Behandeln Sie Patient*innen, die der Einzelmeldung explizit nicht zugestimmt haben, mussen diese in der
Sammelmeldung erfasst werden. Die Sammelmeldung enthélt ausschlieBlich kumulierte Daten und kann nur
einen sehr kleinen Beitrag fur die Forschung leisten, gibt Ihnen als Einrichtung jedoch die Moglichkeit, Ihrer
gesetzlichen Verpflichtung gemaR § 21 Transfusionsgesetz nachzukommen. Nahere Erlauterungen finden Sie
unter Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung?.

Schnittstelle

Es besteht die Mdglichkeit, aus einer anderen Software heraus, Meldedaten an das dhr zu Gbermitteln. Diese
Art der Meldung ist nicht Bestandteil dieses Handbuchs. Von welcher Software aus diese elektronische
Datenweiterleitung getatigt werden kann, entnehmen Sie bitte der Homepage.

Seite 6


https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-formate-pnr.pdf?__blob=publicationFile&v=5
http://www.pei.de/dhr
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-kurzanleitung-pnr-wechsel.pdf?__blob=publicationFile&v=2
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-kurzanleitung-pnr-wechsel.pdf?__blob=publicationFile&v=2
http://www.pei.de/dhr

hr’

Stichwo rtverzeichn iS Detsches Hamaphilieregister

Schulungen

Die dhr Geschaftsstelle bietet mehrfach im Jahr Online-Schulungen zum Umgang mit dem dhr an; melden
Sie lhren Bedarf gerne an (siehe Kontakt).

Teilmeldung

Melden Sie einen*eine Patient*in Uber Einzelmeldungen, konnen Sie innerhalb eines Meldejahres mehrere
Teilmeldungen anlegen und somit das Meldejahr in mehrere kiirzere Zeitrdume unterteilen. Nahere Erlauter-
ungen finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... unterjahrig? (neue Teilmeldung anlegen).

Transfusionsgesetz (TFG)

Das Transfusionsgesetz (TFG) beinhaltet die gesetzlichen Grundlagen fiir das dhr und die Meldungen ans
dhr. Relevant sind § 14 (Dokumentation, Datenschutz), § 21 (Koordiniertes Meldewesen) und § 21a (Deutsches
Hamophilieregister). Die beiden zugehorigen Verordnungen TEGMV (Transfusionsgesetz-Meldeverordnung)
und DHRV (Verordnung Uber das Deutsche Hamophilieregister) regeln die Umsetzung.

Unternehmensnummer

Die Unternehmensnummer (4- oder 7-stellig) ist das Erkennungsmerkmal der privaten Krankenkassen (analog
zum Institutionskennzeichen der gesetzlichen Krankenkassen). Sie finden diese auf den Versichertenkarten
lhrer Patient*innen. Sie bendtigen die Unternehmensnummer als Bestandteil der Patientennummer (PNR) zum
Anlegen neuer, privatversicherter Patient*innen (siehe Formate der Patientennummer (PNR)). CAVE: Liegt die
Unternehmensnummer 9-stellig vor, mussen Sie die ersten beiden Ziffern (16 oder 95) weglassen, da diese
lediglich codieren, dass es sich um eine private Versicherung handelt.

Zufallszahl

Betreuen Sie Patient*innen, die nicht versichert oder bei einer privaten Versicherung ohne Versicherungs-
nummer versichert sind (z. B. HUK, Debeka), bendtigen diese eine Zufallszahl, um in Form von Einzel-
meldungen gemeldet zu werden. Die Zufallszahl ist ein Format der Patientennummer (PNR), die zur
Errechnung des Pseudonyms dient (siehe Formate der Patientennummer (PNR)). Ein Exemplar der Zufallszahl
wird dem*der Patient*in ausgehandigt, ein zweites Exemplar verbleibt in lhren Unterlagen zum*zur Patient*in.
CAVE: Wenn Ihr*lhre Patient®in bereits eine Zufallszahl besitzt, verwenden Sie bitte unbedingt diese
Zufallszahl zum Anlegen des*der Patient*in im dhr, damit die Zuordnung der bereits vorhandenen Meldedaten
zu diesem*dieser Patient*in korrekt funktioniert. Besitzt Ihr*lhre Patient*in noch keine Zufallszahl, beantragen
Sie die bendtigte Zufallszahl bei der Geschaftsstelle des dhr. Nahere Erlauterungen finden Sie unter Meldewege
— Wie melde ich ... Patient*innen ohne Versichertennummer?.
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3. Erlduterungen

Zum Aufbau des Handbuchs

Im Stichwortverzeichnis dieses Handbuchs sind alle wichtigen Begriffe im Zusammenhang mit dem dhr und den
Meldevorgangen zum Nachschlagen alphabetisch aufgelistet.

Informationen und Verfahren, die in anderen Kapiteln ausflhrlich beschrieben werden, sind jeweils dorthin
verlinkt. Klicken Sie auf die so formatierten Links, so gelangen Sie an diese Stelle im Handbuch.

Wichtig:
Wollen Sie wieder zuriick an den Ausgangspunkt so driicken Sie die Tastenkombination
LAY + ,Pfeil links” (ein ,,zuriick-Button existiert bei Acrobat® nicht!):

In den Kapiteln 3 bis 6 (Erlauterungen, Wechsel zum ,neuen” dhr, Anmeldung und Menlpunkte) wird das dhr
naher erklart, der Aufbau der Weboberflache mit vielen Screenshots dargestellt und viele Verstandnisfragen
beantwortet.

Im 7. und letzten Kapitel dieses Handbuchs Meldewege — Wie melde ich ... werden haufige Szenarien ausfiihrlich
erklart. Sie kdnnen jede Form der Meldung mit diesen Beschreibungen einfach Schritt fur Schritt und Klick flr
Klick nachvollziehen.

Allgemeine Hinweise

Das neue Deutsche Hamophilieregister ist seit dem Jahr 2020 im Wirkbetrieb. Es ist weiter verbessert und
anwenderfreundlich gestaltet. Im Folgenden wird es ,dhr* abgekirzt; im Gegensatz zum alten ,DHR* (online
2008 bis 2020).

Wichtig:
Vermeiden Sie in der Meldung den < lhres Browsers!
Sie werden in einigen Fallen sofort abgemeldet!
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Speichern

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung (TFG21)
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort andern

Abmelden

speichemn

Wir empfehlen lhnen, Ihre Eingaben zwischendurch zu sichern, indem Sie
auf ,speichern® klicken. Das Feld ,speichern® ist mobil und befindet sich stets
links vom aktuellen Formular in Lesehohe.

Bei erfolgreicher Speicherung er-
scheint in der oberen rechten
Bildschirmecke die Mitteilung
~Jahresmeldung  gespeichert.
Sollte dies nicht der Fall sein,
beachten Sie bitte die angezeigte
Fehlermeldung unten links auf
dem Bildschirm.

Jahresmeldung gespeichert
v g gesp

(12:15:34)

Kontaktieren Sie uns!

Sollten Ihre Fragen mit dem Handbuch nicht beantwortet werden, so kénnen Sie sich gerne direkt an uns, die
Geschéaftsstelle des dhr, wenden. Alle Optionen zur Kontaktaufnahme werden Ihnen nach der Anmeldung auf
der Startseite angezeigt. Telefonisch erreichen Sie uns am besten Montag bis Mittwoch von 10:00-12:00 Uhr
sowie Mittwoch bis Freitag von 13:00-15:00 Uhr.

Patienten

Meldungen
Sammelmeldung (TFG21)
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort andern

Abmelden

Herzlich willkommen im neuen Deutschen Hamophilieregister (dhr)

Im dhr kénnen Sie lhre Meldungen nach § 21 Transfusionsgesetz durchfiihren.

Hilfe rund um die Dateneingabe ins dhr finden Sie im Handbuch. Dieses erldutert die verschiedenen Funktionen des Registers
und unterstiitzt Sie mit vielen Abbildungen Schritt fir Schritt bei der Einzel- und Sammelmeldung sowie dem AbschlieRen der
Migration

Sie finden es auf unserer Homepage oder direkt hier:

Handbuch zum dhr

Auf der Homepage erhalten Sie auferdem umfangreiche Informationen zum dhr.

Hier finden Sie unter "Meldende" und "DHR-Service" Informationen zu den Meldepflichten, Links zu Gesetzestexten,
Hilfestellungen fiir die Meldung (wie die Formulare zur Datenweitergabe bei ambulantem bzw. stationdrem Aufenthalt oder zur
Anforderung von Einwilligungserkl&rungen, den Anamnesebogen bzw. die Einwilligungserkldrungen selbst) sowie das Handbuch
und die Kurzanleitung zum PNR-Wechsel

Gerne kénnen Sie auch lhre Patienten auf diese Seiten verweisen; es gibt dort auch viele Informationen fiir Patienten und Eltern.
Sollten Sie Fragen haben, kontaktieren Sie uns bitte:

« Uber das Kontaktformular (Menupunkt "Kontakt")
« per E-Mail an dhr@pei.de (mit Angabe Ihrer Telefonnummer und wann Sie erreichbar sind)
« telefonisch unter 06103 77-1860
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Hilfetexte

Ein Fragezeichen ,?* rechts des Feldes weist auf einen hinterlegten Hilfetext hin. Wenn Sie mit dem Maus-
zeiger auf das Fragezeichen deuten, erscheint ein Fenster mit Hinweisen zu diesem Feld. Durch Klicken auf
das Fragezeichen ,?* oder Wegbewegen des Mauszeigers entfernen Sie das Fenster wieder.
Hier sehen Sie z. B. die Ausfiillhinweise zu dem Feld ,Faktor Restaktivitat* unter ,Diagnose®.

Schweregrad Hamopghilis I

Die niedrigste jemals bei dem Patienten gemessene Restaktivitat des betroffenen

ELalgiBtEELalIeEl  Fakiors in %. Die Bestimmung kann in einer anderen Einrichtung durchgefahrt
worden sein.

Qe @

Zur Restaktivitatsm®
verwendeter Test

Eingabefelder

In den Formularen des dhr gibt es verschiedene Typen von Eingabefeldern. Wenn es sich dabei um ein Pflicht-
feld handelt, erkennen Sie dies an der dunklen Schriftfarbe. Die unterschiedlichen Eingabefelder filllen Sie wie
folgt aus:

Optionsfeld
(Einfachauswahl)

Wahlen Sie die zutreffende Option durch Anklicken
aus. Sie kdnnen lhre Auswahl durch Anklicken einer
anderen Option veréandern oder durch Doppelklick
auf das ausgewahlte Feld I6schen.

Vorliegen Einwiligungserklarung? # ja € nein

Optionsfeld
(Mehrfachauswahl)
Wahlen Sie alle zutreffenden Optionen durch Anklicken aus. Eine [ Faktor
fehlerhafte Auswahl konnen Sie durch emeutes Anklicken des Feldes - moﬂo'kl onals. ArtkBrpe
entfernen. I RNAI

I” Gentherapie

" small molecules

" sonstige
Kontrollkdstchen

Wahlen Sie das Feld aus, wenn die Aussage zutrifft.
Nichtauswahl des Feldes entspricht Nichtzutreffen der Aus-
sage. Eine fehlerhafte Auswahl kénnen Sie durch erneutes Datum der Diagnose unbekannt ~
Anklicken des Feldes entfernen.
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Liste

Offnen Sie eine hinterlegte Liste durch Klick auf den nach unten
gerichteten Pfeil und wahlen Sie die zutreffende Option durch
Anklicken aus. Alternativ konnen Sie lhre Auswahl auch in das
Textfeld eintippen.

Datumsfeld

Geben Sie ein Datum an. Sie kdnnen das Datum entweder im
Format TT.MM.JJJJ eintippen oder durch Klick auf das korrekte
Feld des hinterlegten Kalenders auswahlen. Um das heutige
Datum auszuwahlen, klicken Sie auf ,Heute".

Zahlenfeld

Geben Sie eine Zahl mit nicht mehr als der angezeigten Anzahl
von Stellen an. Wenn Sie Nachkommastellen angeben wollen,
trennen Sie diese durch einen Punkt (.) oder ein Komma (,) ab.
Klicken Sie in das Feld hinein, dann erkennen Sie anhand der
Unterstriche, ob Nachkommastellen angegeben werden
konnen.

CAVE: Wenn Sie Nachkommastellen in ein Feld eingeben, das
keine zulasst, wird die Zahl ohne Komma dargestellt (z.B. 2,3
als 23).

Freitextfeld

Flgen Sie einen beschreibenden Text ein.

| (bitte auswahlen)

(bitte auswahlen)

Hamophilie A
Hamophilie B
vWD
FI-Mangel
FII-Mangel
FV-Mangel
FVII-Mangel
FX-Mangel
FXI-Mangel
FXIII-Mangel

W

15| 16
22| 23
29 | 30

Heute

Juli 2019

3
10
17
24
31

O FR S

4
AL
18
25

5
12
19
26

13
20
27

14 |

210

28 ||

schlieBen
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Erléuterungen Detsches Hamaphilieregister

Hintergrundfarbe

Die Hintergrundfarbe eines Feldes im [Gewicht [kg] . i
dhr liefert Ihnen Informationen dariber,

wie und durch wen das Feld auszu-
fullen ist: Body Mass Index (BMI) (berechnet) | |

GroBe [cm] [ |

Felder mit weiRem Hintergrund kdnnen Sie selbst ausfiillen. Felder mit hellblauem Hintergrund sind schreib-
geschutzt, d. h. diese kdnnen Sie nicht ausfillen, da sie (wie hier der BMI) automatisch ausgefullt werden oder
den Mitarbeitenden des dhr vorbehalten sind.

Wird der Hintergrund eines Feldes der Einzelmeldung nach Dateneingabe rot angezeigt, dann wurde eine im
dhr hinterlegte Plausibilitatsprifung nicht erfullt. Ein rot geschriebener Kommentar hinter dem Feld liefert
Details zu der Plausibilitatsverletzung (hier: das eingegebene Datum liegt in der Zukunft).

Datum der Diagnose 20.10.2042 > 30.03.2022.
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WeChSGl Zum ”neuen“ dhr Detsches Hamaphilieregister

4. Wechsel zum ,neuen” dhr

Neue Einwilligungserklarungen (fiir das neue dhr)

Patient*innen mlssen uber das neue dhr aufgeklart werden. Einzelmeldungen dirfen nur erfolgen, wenn
der*die Patient*in dieser Form der Meldung schriftlich zugestimmt hat. Vordrucke kénnen auf Bestellung (lber
MenUpunkt ,Kontakt“) zugeschickt oder unter ,Formulare®, bei ,DHR-Service auf www.pei.de/dhr herunter-
geladen werden:

e dhr 2.0 Patienteninformation inklusive Einwilligungserklarung

e dhr 2.0 Elterninformation inklusive Einwilligungserklarung

e dhr 2.0 Patient Information including Informed Consent (English Version)

e dhr 2.0 Information for Parents including Informed Consent (English Version)

Auch Patient*innen, die bereits im alten DHR Uber Einzelmeldungen gemeldet wurden, missen flr das neue
dhr eine neue Einwilligungserklarung unterzeichnen und erneut schriftlich zustimmen, bevor sie weiterhin tber
Einzelmeldungen gemeldet werden konnen. Patient*innen, die nach dem verpflichtenden Aufklarungs-
gesprach nicht in die Einzelmeldung einwilligen, missen in der Sammelmeldung dokumentiert werden.

SchlieRen Sie zuerst die Migration ab!

Wenn Sie bereits im alten DHR Patient*innen in der Einzelmeldung gemeldet haben, wurde Ihr bestehender
Patientendatenbestand ins neue dhr migriert. Sie finden alle Patient*innen gelistet im Menupunkt ,Patienten*
mit dem Status ,offen* in der Tabellenspalte ,Migration“. Sie kénnen sich die Meldungen aus dem alten DHR
anschauen, aber Sie konnen noch keine neuen Meldungen zu diesen Patient*innen anlegen. Weitere Fragen
und Antworten zur Migration werden in den folgenden beiden Abschnitten erlautert.

Wichtig:

Legen Sie im neuen dhr keine Patient*innen neu an, die Sie bereits im alten DHR gemeldet
haben!

Sie missen zunachst deren Migration abschlief3en!

Was bedeutet ,,Migration abschlieBen*“?

Das bedeutet, dass Sie fir Inren*lhre Patient*in die Patientennummer (PNR) und das Datum seiner*ihrer neuen
Neue Einwilligungserklarungen eingeben. Im Hintergrund wird ein neues Pseudonym errechnet und unsichtbar
abgelegt.
Warum?
Im neuen dhr hat sich die Berechnung des Pseudonyms geandert, und Sie gewahrleisten damit, dass die
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Detsches Hamaphilieregister

Wechsel zum ,neuen” dhr

Daten Ihres*lhrer Patient*in aus dem alten DHR den zukiinftigen Einzelmeldungen zu diesem*dieser Patient*in
im neuen dhr richtig zugeordnet werden kdnnen. Auch kénnen mit Hilfe des errechneten Pseudonyms Einzel-
meldungen eines*einer Patient*in zu Forschungszwecken wieder korrekt einbezogen werden, wenn der*die
Patient*in durch eine andere Einrichtung (z. B. aufgrund eines Umzugs) neu angelegt wurde. Sobald Sie mit
der Eingabe von PNR und Datum der Einwilligungserklarung die Migration abgeschlossen haben, notieren Sie
sich die dhr-Pat.-ID, mit der Sie diesen*diese Patient*in jederzeit im neuen dhr auffinden kdnnen, um weitere
Daten und Meldungen zu ihm*ihr einzugeben.

Aulerdem missen Patient*innen fur die Datenerfassung im neuen dhr erneut eine Einwilligung erteilen. Beim
Abschlielen der Migration mussen Sie das Datum dieser neuen Einwilligungserklarung angeben.

Wichtig:
Vermerken Sie die dhr-Pat.-ID in |hrer Patientenakte!

Wie schlieBe ich die Migration ab?

Sie mUssen zu jedem Patientendatensatz zwei Informationen hinzufiigen, um damit die Migration abzu-
schliefen:

- Patientennummer zur Berechnung des neuen Pseudonyms und
- Datum der neuen Einwilligungserklarung

Wahlen Sie den*die gewlnschten Patient*in anhand der Meldungsnummer aus dem alten DHR aus (siehe
Patient*innen aus dem alten DHR im neuen dhr wiederfinden) und klicken Sie am Ende der Zeile auf ,auswahlen...”
und dann auf ,Migration abschlieRen®.

Patienten Patienten

dhr-Pat.-1D Meld. Nr. DHR1.0

Meldungen

Sammelmeldung (TFG21)

| 123

(1 Treffer, 0 ausgeblendet)

O Patienten-Migration offen
O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID+  Geburts- | Geburts- PLZ | Migration Patient Geéndert
Mitteilungen jahr monat ausblenden

1001 2013 7 36 offen @] 06.04.2022 11:29")]2” auswahlen.. ‘\
Einrichtung Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 20 v “.

@ ,Eng’e’b'nisw bis 1 von 1.
Kontakt -

Passwort andern ,/‘/ l\
alle Jahresmeldungen auflisten

Abmelden

T

Patientendaten bearbeiten

Migration abschlieBen

Es offnet sich ein neues Fenster mit einer Anleitung zu ,Migration abschlieRen®. Hier ist Schritt flr Schritt
beschrieben, wie Sie vorgehen mussen.

Bestatigen Sie, dass Sie den Vorgang ,Migration abschlieBen® durchfiihren wollen, indem Sie auf ,Bestatigen
und Profildaten verifizieren® klicken.
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hr’

Detsches Hamaphilieregister

Die Profildaten des*der ausgewahlten Patient*in erscheinen in einem schreibgeschitzten Fenster. An dieser

Stelle kdnnen Sie die Profildaten nicht &ndem.

Profildaten
dhr-Pat.-ID | 1001 ©)
Vorliegen ja nein @
Einwilligungserkldrung
Datum ©)
Einwilligungserkldrung
Geschlecht mannlich @
weiblich
divers
PLZ 2-stellig G @
Geburts-monat 07 - Jul v @
Geburts-jahr 2013 @
Meldungs-Nr. DHR 1.0 [123  +| ©)

Bestéatigen und PNR hinzufiigen o

Prifen Sie die Angaben und bestatigen
Sie, dass es sich um den richtigen
Patienten handelt, indem Sie auf
,Bestatigen und PNR hinzufligen* klicken.

Handelt es sich um den*die falsche
Patient*in, brechen Sie den Vorgang ab
und suchen erneut.

Sie gelangen zum Formular ,Bestimmung des Pseudonyms®. Hier wird das neue Pseudonym mit der

Patientennummer (PNR) des*der Patient*in berechnet:

Profildaten

Bestimmen des Pseudonyms

Format:

@ elektronische Gesundheitskarte (=eGK)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. (=privat versichert)

O unternehmensnr.+Versicherungsnr.+Personennr. (=privat versichert)
QO Zufallszahl

PNR vorwarts: | o ——. ‘ @

PNR rickwarts: | Pramree— | ®

speichern

Wahlen Sie zunachst unter ,Format* das
Format der PNR aus. Die PNR-Formate
entsprechen denen des alten DHR (siehe
Formate der Patientennummer (PNR))

Geben Sie die PNR des*der Patient*in
vorwarts und riickwarts in die
entsprechenden Felder ein.

Bestatigen Sie Ihre Eingabe mit
,speichern®.
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WeChSGl Zum ”neuen“ dhr Detsches Hamaphilieregister

Die Profildaten des*der Patient*in werden erneut angezeigt. Hier kdnnen Sie die nun Eingaben tatigen:

e Tragen Sie zunachst das Datum der
neuen Einwilligung des*der Patient*in ein
(siehe Neue Einwilligungserklarungen (fiir

Profildaten

dhr-Pat.-1D 1001 ®
Vorliegen ® ja O nein ® das neue dhr)).
Einwlilligungserkldrung
oW . ® e Um die Migration abzuschliel3en, klicken
Einwilligungserkldrung . . «
O ménniich ® Sie auf ,speichern”.
® weiblich
PLZ 2-stellig 36 @ oder
Geburts-maonat 07 - Juli ~ @
Geburts-jahr 2013 v @ ; ; i
Meldungs-Nr DHR 1.0 123 v @ e Klicken Sie auf ,speichern und Meldung

anlegen®, um die Migration abzuschliefen
und direkt eine neue Meldung zu starten.

Die Versichertennummer wurde hinzugefiigt.
Hier haben Sie die Méglichkeit, die Profildaten zu bearbeiten.
Bitte kontrollieren Sie die Angaben.

speichern und Meldung anlegen m ¥

Der Migrationsstatus Ihres*lhrer Patient*in hat sich von ,offen* zu ,abgeschlossen* verandert. Sie kdnnen nun
neue Meldungen fir diese Patient*in anlegen. Wie Sie hierzu vorgehen erfahren Sie in Kapitel Meldewege —
Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen).

Patienten Patienten

Meldungen dhr-Pat.-ID Meld. Nr. DHR1.0
Sammelmeldung (TFG21) O Patienten-Migration offen
(10 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID+  Geburts- Geburts- PLZ Migration Patient Geéindert
Mitteilungen jahr monat ausblenden

1001 2017 1 67 abgeschlossen @] 08.06.2022 09:31:28 | auswahlen...
1002 2016 18.07.2022 11:57:42  auswahlen...
15.09.2022 14:29:16 | auswahlen...
15.09.2022 14:29:17  auswahlen...
15.09.2022 14:29:18 | auswahlen...
05.09.2022 14:30:45 | auswahlen...
07.09.2022 11:59:49  auswéhlen...

Einrichtung 33 abgeschlossen

2

Kontakt 1003 2020 1 34 offen
1004 1967 4 93 offen

Passwort @ndern 1005 2002 5 45 e
1006 2000 2
1008 1998 8

20 n/a
Abmelden

[m]
m]
@]
O
O
0

40 n/a

Seite 16



hr’

WeChSGl Zum ”neuen“ dhr Detsches Hamaphilieregister

Patient*innen aus dem alten DHR im neuen dhr wiederfinden

¢ Um Patient*innen erstmalig im neuen dhr zu identifizieren, geben Sie eine beliebige
Meldungsnummer dieser Patient*innen aus dem alten DHR in das entsprechende Suchfenster
im MenUpunkt ,Patienten” ein (Abbildung siehe unten).

¢ Klicken Sie auf ,suchen. Es wird derjenige*diejenige Patient*in im neuen dhr angezeigt, zu
dem*der die Meldungsnummer gehort.

e Zum Verifizieren des*der gefundenen Patient*in klicken Sie in der rechten Spalte auf
,auswahlen®. Es erscheint ein kleines Auswahlfeld mit verschiedenen Bearbeitungsoptionen.

e Wahlen Sie die Option ,Patientendaten bearbeiten®. Es erscheint ein Fenster mit den Profil-
daten des*der Patient*in. Hier konnen Sie die Profildaten mit lhren Unterlagen vergleichen.

e Dem*der Patient*in wurde im neuen dhr eine dhr-Pat.-ID zugewiesen. Bitte notieren Sie sich
diese Nummer in Ihren Patientenunterlagen, da Sie zum Wiederauffinden Ihres*Ihrer Patient*in
im dhr und zur Kommunikation mit der Geschéftsstelle des dhr bei Fragen dient. Die
Meldungsnummer aus dem alten DHR wird kiinftig nicht mehr bendtigt.

Patienten Patienten

Meldungen dhr-Pat.-ID Meld. Nr. DHR1.0

‘ \ [ 123

Sammelmeldung (TFG21) O Patienten-Migration offen

(1 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID « | Geburts- Geburts- PLZ Migration Patient Gedndert
Mitteilungen jahr monat ausblenden
1001 2013 7 36 offen @] 06.04.2022 11:29:12 .| auswahlen... |
. - -7 1
Einrichtung Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 20w | ¢ Ergebnfs 1 bis 1 von 1.
Kontakt -
Passwort andern g
Abmelden alle Jahresmeldungen auflisten
T . Patien rbeiten

Migration abschlieBen

Wichtig:
Vermerken Sie die dhr-Pat.-ID in |hrer Patientenakte!

Patientennummer (PNR) — Meldungsnummer — dhr-Pat.-ID
Was bedeuten diese Nummern?

Die Patientennummer (PNR) ist die Nummer, aus der das Pseudonym berechnet wird. Im dhr wird dazu die
Nummer der Krankenversicherung (in Ausnahmeféllen eine bei der Geschaftsstelle zu beantragende
Zufallszahl) herangezogen. Die PNR dient ausschlieBlich der Berechnung des Pseudonyms und wird selbst
nicht im dhr gespeichert. Das aus der PNR berechnete Pseudonym wird unsichtbar in der Datenbank abgelegt.
Eine Riickrechnung vom Pseudonym zur PNR ist nicht mdglich.
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WeChSGl Zum ”neuen“ dhr Detsches Hamaphilieregister

Abhangig von der Art der Krankenversicherung Ihres*Ihrer Patient*in werden unterschiedliche Formate fur die
Eingabe der PNR akzeptiert:

Versichertennummer der elektronischen Gesundheitskarte (eGK; gesetzlich Versicherte)
Unternehmensnummer+Versicherungsnummer (Privatversicherte)
Unternehmensnummer+Versicherungsnummer+Personennummer (Privatversicherte)
Zufallszahl (Nichtversicherte und Privatversicherte ohne Vers.-Nummer, z. B. Debeka oder HUK)

Naheres hierzu finden Sie in Formate der Patientennummer (PNR). Bei durchgehend gesetzlich Versicherten
bleibt die Nummer der elektronischen Gesundheitskarte (eGK); und damit auch die PNR zur Berechnung des
Pseudonyms im dhr, ein Leben lang gleich. Sollte sich die Patientennummer (PNR) lhres*lhrer Patient*in
andern, weil er*sie z. B. von der gesetzlichen zur privaten Krankenversicherung oder von einer Zufallszahl zur
gesetzlichen Krankenversicherung mit eGK wechselt, dann missen Sie einen PNR-Wechsel durchflihren.
Folgen Sie hierzu der Kurzanleitung: PNR-Wechsel.

Die dhr-Pat.-ID ist das eindeutige Identifikationsmerkmal Ihrer Patient*innen fur lhre Einrichtung. Da auch im
neuen dhr aus datenschutzrechtlichen Griinden keine Namen gespeichert werden konnen, ist es unerlasslich,
dass Sie sich diese Nummer in der Patientenakte notieren. Mit der dhr-Pat.-ID kdnnen Sie lhre Patient*innen
jederzeit unkompliziert im dhr auffinden und sie auch bei Fragen zur Kommunikation mit der dhr-
Geschéftsstelle nutzen.

Die dhr-Pat.-ID wurde in dieser Form erstmals im neuen dhr vergeben und ersetzt die ,Meldungsnummern*
des alten DHR. Sie wird beim Neu-Anlegen neuer Patient*innen bzw. im Verfahren ,Migration abschliefen*
von der Datenbank fiir Ihre Unterlagen erstellt.

Diese 4-stellige dhr-Pat.-ID ist eine zufallige und nur fir lhre Einrichtung eindeutige Nummer (d. h. jede
Einrichtung kann einen*eine Patient*in mit der dhr-Pat.-ID 1001 haben). Sie ist nicht identisch mit dem
Pseudonym.

Alle Patient*innen, die im dhr angelegt werden, erhalten ein Pseudonym. Dieses ist unsichtbar und wird nur
fur die internen Prozesse der Datenbank verwendet. Das Pseudonym wird aus der Patientennummer (PNR)
des*der Patient*in berechnet und ist eine sehr lange Ziffern- und Zahlenreihenfolge, mit der man in der Praxis
nicht arbeiten kénnte. Eine Riickrechnung vom Pseudonym zur PNR ist nicht mdglich. Das Besondere an
einem Pseudonym ist, dass es registerweit spezifisch fur den*die jeweilige Patientin ist. Nur so kdnnen
Patientendaten jederzeit longitudinal — auch bei Eingabe von Patientendaten durch eine andere Einrichtung
(z. B. aufgrund eines Umzugs) — fur Auswertungszwecke korrekt zugeordnet werden.

Die Meldungsnummer stammt aus dem alten DHR. Jeder*jede Patient*in hatte dort fir jede Meldung eine
Nummer erhalten, und unter jeder dieser Meldungsnummern gelangten Sie im alten DHR zu seinen*ihren
Daten. Im neuen dhr dient sie nur zu Beginn dem Auffinden der Patient*innen, die bereits im alten DHR
gemeldet wurden. Uber die ,Suche® geben Sie eine Meldungsnummer ein, gelangen damit zu dem*der
entsprechenden Patient*in, von dem Sie dann die dhr-Pat-ID in Ihre Unterlagen ibernehmen und die Migration
abschlieen kénnen.
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Anmeld u ng/sta rtseite Detsches Hamaphilieregister

5. Anmeldung/Startseite

Sie erreichen das neue dhr direkt unter https://dhr2.pei.de oder (iber die Internetseite des Paul-Ehrlich-Instituts
(https://www.pei.de/dhr) unter ,Meldende".

Erste Anmeldung oder ,,Passwort vergessen*

Fur das erste Anmelden (aber auch wenn Sie lhr Passwort vergessen haben), lassen Sie sich unter ,Passwort
vergessen?“ einen sog. Reset-Link zusenden, mit dessen Hilfe Sie sich ein (neues) eigenes Passwort erstellen
kénnen. Dazu fiillen Sie ,Passwort vergessen?* aus (die ID lhrer Einrichtung wurde Ihnen per E-Mail mitgeteilt)
und bestatigen Sie die Eingabe mit ,Passwort anfordern®.

dhr-Datensingabe dhr-Datenauswertung
E-Mai

Einrichtungs-1D

''''' vort

Geben Sie Thre E-Mail Adresse und Klinik-Nr. ein. BEin Passwort-Reset-Link wird Ihnen umgehend an Ihre E-
Mail Adresse geschickt.

E-Mai

Einrichtungs-ID

EMall |dir@peide | lhnen wird an die von lhnen angegebene E-Mail-Adresse ein Reset-Link
Reset Link|Link (roter Pfeil) geschickt. Klicken Sie den Reset-Link an, um Ihr neues Passwort
Host |niips//dhi2 peide| anzulegen.

Haben Sie bereits ein Passwort, dann geben Sie an:
e |hre E-Mail-Adresse
o die ID Ihrer Einrichtung (haben Sie per E-Mail erhalten)

e Passwort
und bestatigen die Eingabe mit ,Anmelden®.

dhr-Dateneingabe dhr-Datenauswertung
E-Mai

Einrichtungs-1D

Passwort
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Detsches Hamaphilieregister

Startseite — Willkommen im Register

Nach der Anmeldung gelangen Sie auf die Startseite. Hier finden Sie Links zu den Handblchern und alle
Optionen zur Kontaktaufnahme mit der Geschaftsstelle des dhr. Beim Klick auf das dhr-Logo oben links ge-
langen Sie immer wieder hierhin zur(ick.

Deutsches Hamophilieregister

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung (TFG21)
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort dndern

Abmelden

Herzlich willkommen im neuen Deutschen Hamophilieregister (dhr)

Im dhr kénnen Sie Ihre Meldungen nach § 21 Transfusionsgesetz durchfiihren.

Hilfe rund um die Dateneingabe ins dhr finden Sie im Handbuch. Dieses erldutert die verschiedenen Funktionen des Registers
und unterstitzt Sie mit vielen Abbildungen Schritt fir Schritt bei der Einzel- und Sammelmeldung sowie dem AbschlieRen der
Migration.

Sie finden es auf unserer Homepage oder direkt hier:

Handbuch zum dhr

Auf der Homepage erhalten Sie auferdem umfangreiche Informationen zum dhr

Hier finden Sie unter "Meldende" und "DHR-Service" Informationen zu den Meldepflichten, Links zu Gesetzestexten,
Hilfestellungen fir die Meldung (wie die Formulare zur Datenweitergabe bei ambulantem bzw. stationdrem Aufenthalt oder zur
Anforderung von Einwilligungserkldrungen, den Anamnesebogen bzw. die Einwilligungserklarungen selbst) sowie das Handbuch
und die Kurzanleitung zum PNR-Wechsel.

Gerne kdnnen Sie auch lhre Patienten auf diese Seiten verweisen; es gibt dort auch viele Informationen flr Patienten und Eltern.
Sollten Sie Fragen haben, kontaktieren Sie uns bitte

« Uber das Kontaktformular (Menlpunkt "Kontaki")
« per E-Mail an dhr@pei.de (mit Angabe lhrer Telefonnummer und wann Sie erreichbar sind)
« telefonisch unter 06103 77-1860

Sobald aktuelle Information zum Register vorliegen, werden Ihnen diese nach der Anmeldung angezeigt. Wir
geben lhnen auf diese Weise wichtige Hinweise (z.B. auf Wartungsfenster) und Neuigkeiten zu Funktionen im
dhr. Um fortzufahren, miissen Sie auf ,OK* klicken (Beispiel siche unten). Sie kdnnen diese Information auch
zu einem spateren Zeitpunkt unter dem Mentpunkt Mitteilungen erneut aufrufen.

Deutsches Hamophilieregister

Patienten

Meldungen
Sammelmeldung (TFG21)
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort dndern

Abmelden

Paul-Ehrlich-Institut 5%
aul- ric-nsmut,%__‘\\

Das D!
Gesch!

Impres

N
20.12.2022 08:47:05
Das neue Jahr bringt einige Neuerungen, die hier zusammengefasst sind:

Bitte beachten Sie auch die Hilfetexte direkt bei dem Datenfeld im Register; zeigen Sie
dazu mit der Maus auf das ,?" neben der Abfrage.

Einzelerfassung

« Therapieschema (Pflichtfeld): Angabe, ob der Patient grundsatzlich on demand
behandelt wird, Prophylaxe erhélt oder das Therapieschema im Meldezeitraum
gewechselt hat.

« Angaben zum Hepatitis C Status (freiwillig) o
tern.

» Berechnung der Dosis pro kg pro Tag des verabreichten Prdparates bei Angabe des
Gewichtes und des Gesamtverbrauchs pro Behandlungstag.

» Meldung von Praparaten, die nicht aufgelistet sind.
Wéhlen Sie hierzu am unteren Ende der Priparate-liste ,Anderes Préparat™ und geben
dan Naman dec Prinarate in dac Fald Anderec Drinarat/Arzneimittal™ ain

OK

Seite 20



hr’

Menupunkte Detsches Hamaphilieregister

6. Menipunkte

Patienten
Patient*innen suchen und finden

Unter Menlpunkt ,Patienten* erscheint eine Auflistung aller Patient*innen lhrer Einrichtung, die Sie ber
Einzelmeldungen melden. Sie kdnnen einen*eine Patient*in auswahlen bzw. suchen tber

e Eingabe der dhr-Pat.-ID
oder
e Eingabe der Meldungsnummer aus dem alten DHR (Meld. Nr. DHR1.0)

Die Suche wird durch Klick auf ,suchen® oder Uber die Enter-Taste ausgelost.

Patienten Patienten

Meldungen ‘dhr—PaL—ID ‘ |ME|d. Nr. DHR1.0 ‘
Sammelmeldung (TFG21) [ Patienten-Migration offen
(13 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien . ; .
dhr-Pat.-ID « Geburts- Geburts- PLZ | Migration Patient Geédndert
Mitteilungen Jahr monat ausblenden

1001 1960 67 D 08.03.2023 12:56:14 | auswahlen. .
Einrichtung 1002 1991 56 08.03.2023 12:58:23 | auswahlen

1003 1993 03 08.03.2023 12:40:34 | auswahlen__
1004 1971 70 08.03.2023 12:43:59  auswahlen

Passwort &ndern 1005 1998 40 09.03.2023 09:09:18 | auswahlen...
1008 2000 20 09.03.2023 00:15:63  auswahlen. .
1007 2019 45 09.03.2023 09:16:31 | auswahlen__

Kontakt

Abmelden

Sortierfunktion:

Durch Anklicken des jeweiligen Spaltenkopfes kénnen Sie die Patient*innen entsprechend Ihren Wiinschen
umsortieren. Der kleine Pfeil zeigt an, nach welcher Spalte und in welche Richtung die Tabelle aktuell sortiert
ist (im obigen Beispiel: dhr-Pat.-ID).

Neu anlegen

Wichtig: Aktionsfeld BUES
nicht fiir Patienten verwenden, die bereits im alten DHR gemeldet wurden!
Stattdessen zunachst deren Migration abschlieBen! (siehe Wie schlieRe ich die Migration ab?)
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Unter Menupunkt ,Patienten” finden Sie die zwei wichtigsten Aktionen fur Ihre Meldung im dhr:

e das Anlegen eines*einer neuen Patient*in
Uber das Aktionsfeld ,neu” legen Sie einen weiteren Patienten erstmals im dhr an.
Die ausfuhrliche Beschreibung finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... neue Patient*innen?.

e Das Anlegen einer neuen Einzelmeldung
Haben Sie bereits Patient*innen in der Liste vorliegen, kdnnen Sie tber ,auswahlen...” fur
den*die gewahlte Patient*in eine neue Jahresmeldung anlegen.
Die ausfuhrliche Beschreibung finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr?
(neue Einzelmeldung anlegen).

Sind Jahresmeldungen erst einmal neu angelegt, kdnnen sie unter Menlpunkt Meldungen gedffnet, bearbeitet
oder geldscht werden.

Wichtig:

Sollte Ihr*lhre Patient*in bereits von einer anderen Einrichtung im dhr gemeldet worden sein
und eine Zufallszahl besitzen, verwenden Sie diese zum Anlegen lhres*lhrer Patient*in! (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen ohne Versichertennummer?)

Tabellenspalte ,,Migration*
Folgende Informationen konnen in der Spalte ,Migration* erscheinen (Abbildung siehe unten):

o offen: Die Meldedaten des*der Patient*in wurden aus dem alten DHR importiert, aber die
Migration wurde noch nicht durch Sie abgeschlossen (PNR und Datum der neuen Ein-
willigungserklarung wurden noch nicht nachgetragen). Zu einem*einer Patient*in mit Status
,offen“ kdnnen noch keine weiteren Daten gemeldet werden. Wie Sie die Migration abschlielen,
erfahren Sie in Wie schlieRe ich die Migration ab?.

e abhgeschlossen: Der*die Patient*in wurde aus dem alten DHR importiert und das Datum der
neuen Einwilligungserklarung und die PNR wurden bereits nachgetragen. Sie konnen nun neue
Daten fur diesen*diese Patient*in melden.

e vor Migration verstorben: Der*die Patient*in wurde zwecks Vollstandigkeit aus dem alten DHR
importiert, war jedoch bereits verstorben. Migration abschlieen ist daher nicht erforderlich.

e nla: not applicable (nicht anwendbar): Der*die Patient*in wurde im dhr neu angelegt — nicht aus
dem altem DHR migriert — und hat daher keinen Migrationsstatus. Es konnen jederzeit Daten zu
diesem*dieser Patient*in eingegeben werden.

o wartend: Dieser Migrationsstatus wird nur durch die Geschéftsstelle des dhr nach Ricksprache
mit der Einrichtung gewahlt. Er ist den Patient*innen vorbehalten, die zu/seit dem Zeitpunkt des
Datentransfers ins neuen dhr nicht mehr bei der Einrichtung in Behandlung waren. Die Migration
kann zu jeder Zeit abgeschlossen werden, wenn der*die Patient*in sich wieder in der Einrichtung
vorstellt (siehe Wie schliee ich die Migration ab?).
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dhr-Pat.-ID ~ Geburts- Geburts- |PLZ | Migration Patient Gedndert
jahr monat ausblenden
1001 2013 7 36 vor Migration verstorben [ 30.03.2022 12:02:23 auswahlen...
1006 2002 8 55 abgeschlossen O 30.03.2022 09:43:15  auswahlen...
1007 2007 7 77 offen O 30.03.2022 09:43:15  auswahlen...
1008 2000 4 53 n/a O 01.03.2022 10:55:47  auswahlen...
1009 2010 4 45 n/a O 01.03.2022 10:58:09  auswahlen...
Seite| 1 | von 1 Ergebnisse pro Seite: 20w | & | Ergebnis 1 bis 5 von 5.

Wie Sie Jahresmeldungen fiir Patient*innen mit Status ,abgeschlossen® oder ,n/a“ durchflhren, erfahren Sie
in Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen).

Funktion ,,Patient ausblenden*

Sie konnen Patient*innen, die verstorben oder aus Ihrer Einrichtung ausgeschieden sind, manuell ausblenden,
um einen besseren Uberblick zu erhalten:

e Klicken Sie in der Spalte ,Patient ausblenden® auf das Késtchen, und die gewéhlte Patient*innen
verschwinden sofort aus der Liste. Hinter der Schaltflache ,suchen® wird nun angezeigt, wie viele
Patient*innen ausgeblendet sind.

e Wollen Sie ausgeblendete Patient*innen wieder einblenden, setzen Sie den Haken oben bei
,inkl. ausgeblendete Patienten” und klicken auf ,suchen® (oder driicken die Enter-Taste). Die
Liste ist wieder komplett.

Patienten
dhr-Pat.-ID Meld. Nr. DHR1.0
O Patienten-Migration offen
(5 Treffer, 2 ausgeblendet) Inkl. ausgeblendete Patienten
dhr-Pat.-ID~  Geburts- Geburts- PLZ Migration Patient Gedndert
jahr monat ausblenden
1001 2017 1 67 n/a O 25.05.2022 14:00:20 auswéhlen...
1002 2016 2 33 n/a 31.05.2022 12:44:50 auswéhlen...
1003 2020 1 34 n/a O 25.05.2022 13:13:53 | auswdhlen...
1004 1967 < 93 n/a 31.05.2022 12:44:51 auswéhlen...
1005 2002 5 45 n/a O 25.05.2022 13:13:13 | auswéhlen...
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 20~ & | Ergebnis 1 bis 5 von 5.

Bitte beachten Sie:
Andere dhr-Nutzer |hrer Einrichtung kénnten Patient*innen ausgeblendet haben. Nur, wenn Sie alle Haken
wieder entfernen und erneut die Suche starten, erscheinen die Patient*innen wieder dauerhaft in der Liste.
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auswahlen...

Unter ,auswahlen...” finden Sie die Aktionen, die Sie zum*zur gewahlten Patient*in durchfilhren kénnen.

Hat der*die Patient*in der Spalte ,Migration“ den Status ,offen“ oder ,wartend®, kénnen Sie keine neuen
Jahresmeldungen anlegen. Sie miissen zunachst zu jedem Patientendatensatz zwei Informationen hinzufiigen
(Patientennummer zur Berechnung des neuen Pseudonyms und Datum der neuen Einwilligungserklarung),
um damit die Migration abzuschlieBen (siehe Wie schlielle ich die Migration ab?). Erst dann kénnen Sie neue
Jahresmeldungen anlegen (siehe Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung

anlegen)).

Patienten Patienten

Meldungen dhr-Pat.-ID Meld. Nr. DHR1.0
Sammelmeldung (TFG21) O Patienten-Migration offen
(10 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID « | Geburts- | Geburts- PLZ  Migration Patient Gedandert
Mitteilungen jahr monat ausblenden

1001 2017 1 67 abgeschlossen 08.06.2022 09:31:28 _ auswéhlen.:
1002 2016 33 abgeschlossen 18.07.2022 4175742 ausanren...
Kontakt 1003 2020 34 offen i __,.—-15.’6(5.2022 14‘??51E%:'éaswéhlen..‘
1004 1967 93 offen 15.00.2022-1429717  auswahlen.
Passwort dndern 1005 2002 45 offen -7~ . /1509.‘2});2’11:29:18 auswahlen...!
1006 2000 20--ia . ’0,5.69.’2022 14:30:45  auswahlen...

Abmelden T - J
1008 1998 - 40 n/a e -7 07.09.2022 11:59:49  auswahlen...

Einrichtung

& jungste Jahresmeldung_éffnen alle Jahresmeldungen auflisten

neue Jahresmeldung anlegen » Patientendaten bearbeiten

alle Jahresmeldungen auflisten Migration abschlieBen

Wechsel der PNR

bei Migration ,offen”
oder ,wartend"

. Patientendaten bearbeiten

bei Migration ,abgeschlossen®
oder ,n/a“

Im Folgenden werden die mdglichen Aktionen kurz beschrieben:

Jlingste Jahresmeldung 6ffnen

Uber diesen Schnellzugriff kdnnen Sie die jiingste Jahresmeldung des gewahlten Patienten weiterbearbeiten
oder vervollstandigen. Sie werden automatisch zum Menlpunkt Meldungen in den Abschnitt Aktuelle
Jahresmeldung weitergeleitet. Wie Sie diese Jahresmeldung bearbeiten erfahren Sie in Meldewege — Wie melde
ich ... Verbrauchsdaten zur jingsten Jahresmeldung?.

neue Jahresmeldung anlegen

Dieser Vorgang wird ausflihrlich beschrieben unter Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue
Einzelmeldung anlegen). Wie die Felder im Einzelnen zu befiillen sind, erfahren Sie beim Mauszeig auf das
Fragezeichen ,?* am rechten Rand der Weboberflache des dhr (siehe auch Hilfetexte).
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alle Jahresmeldungen aufiisten

Uber diese Option werden Sie automatisch zum Meniipunkt Meldungen in den Abschnitt Suche weitergeleitet.
Dort wird eine Suche nach der dhr-Pat.-ID |hres*lhrer Patient*in ausgeldst. Sie erhalten die zu Ihrem*lhrer
Patient*in vorliegenden Jahresmeldungen in einer Tabelle aufgelistet. Hier konnen Sie dann Jahresmeldungen
auswahlen und bearbeiten, bzw. I6schen.

Madchten Sie altere Meldungen erganzen oder korrigieren, kdnnen diese aber nicht mehr selbst speichern?
Dann handelt es sich um sogenannte versiegelte Meldungen, gekennzeichnet mit einem Schloss-Symbol.
Wenden Sie sich in diesem Fall bitte an die Geschaftsstelle des dhr (Gber Menlpunkt ,Kontakt®).

Bitte beachten Sie: Wenn zu einem*einer Patient*in im alten DHR mehrere Meldungen fir ein bestimmtes Jahr
vorlagen, werden diese im neuen dhr als verschiedene Teilmeldungen unter einer Jahresmeldung
zusammengefasst. Sie kdnnen sie sehen, wenn Sie die betreffende Jahresmeldung 6ffnen.

Wechsel der PNR

Sollte sich die Patientennummer (PNR) lhres*Ihrer Patient*in andern, weil er*sie z. B. von der gesetzlichen zur
privaten Krankenversicherung oder von einer Zufallszahl zur gesetzlichen Krankenversicherung mit eGK
wechselt, dann verwenden Sie die Funktion ,Wechsel der PNR®, um seine*ihre neue Versichertennummer im
entsprechenden Format (PNR-Formate) als neue PNR hinzuzufligen. Details dazu finden Sie in der
Kurzanleitung: PNR-Wechsel.

Patientendaten bearbeiten

Es erscheinen die Profildaten des*der Patient*in und Daten zur Einwilligungserklarung sowie - falls vorhanden
- alle seine*ihre Meldungsnummern aus dem alten DHR. In den Profildaten kénnen Sie bei Bedarf Korrekturen
vornehmen. Diese werden dann in alle nachfolgenden Meldungen ubernommen, nicht aber in bereits
bestehende Jahresmeldungen. Falls Meldungen entsprechend angepasst werden miissen, nehmen Sie bitte
mit der Geschéftsstelle des dhr Kontakt auf (iber Mentpunkt ,Kontakt).

Migration abschlielsen

Die Meldedaten der Patient*innen aus dem alten DHR wurden ins neue dhr importiert. Um weiterhin Daten zu
diesen Patient’innen zu melden, missen Sie zunachst die Migration abschlieBen, d.h. zu jedem
Patientendatensatz zwei Informationen hinzufligen (Patientennummer zur Berechnung des neuen Pseudo-
nyms und Datum der neuen Einwilligungserklarung). Im Kapitel ,Wechsel zum ,neuen® dhr* ist die
Vorgehensweise Wie schliele ich die Migration ab? genau beschrieben.
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Meldungen

Uber diesen Meniipunkt gelangen Sie zu bereits angelegten und gespeicherten Jahresmeldungen. Diese
kdnnen Sie hier 6ffnen, bearbeiten oder I3schen.

Eine neue Einzelmeldung kénnen Sie von diesem Menlipunkt aus nicht beginnen. Das hat damit zu tun, dass
die Ubernahme der Profildaten in die Meldung nur (iber den Meniipunkt Patienten erfolgen kann. Wie Sie eine
neue Einzelmeldung anlegen wird in Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue
Einzelmeldung anlegen) ausflhrlich beschrieben.

Auch Sammelmeldungen kdnnen Sie nicht von diesem Menipunkt aus beginnen. Hierzu gehen Sie Uber
Men(ipunkt Sammelmeldung (TFG21) (siehe auch Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung?).

In den Abschnitten des Mentpunkts ,Meldungen® kdnnen Sie Einzelmeldungen suchen, erhalten eine Liste
mit allen offenen Einzelmeldungen, und wenn Sie eine Jahresmeldung 6ffnen (egal ob Einzel- oder
Sammelmeldung), wird diese hier angezeigt. Die Abschnitte ,Suche®, ,Liste: offene Einzelmeldungen (Anzahl:
xy)“ und ,Aktuelle Jahresmeldung“ werden im Folgenden kurz beschrieben.

Suche

Im Meniipunkt ,Meldungen® finden Sie eine Suchfunktion fiir Einzelmeldungen. Uber verschiedene Felder
kdnnen Sie die Suche eingrenzen. Durch Klick auf ,Suchen* oder tiber die Enter-Taste erhalten Sie darunter
eine Auflistung aller Einzelmeldungen, die Ihrer Suchanfrage entsprechen:

Patienten SUCHE
Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 5)

Sammelmeldung (TFG21) AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (keine)
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort andern

Abmelden
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SUCHE

dhr-Pat.-ID 1002 | Meld. Nr. DHR ‘ |

1.0 I
Erfasst von ‘ ‘ bis | ‘ Geandert von ‘ ‘ bis |
Meldebeginn von ‘ ‘ bis | ‘ Priifstatus Abgeschlossan Offen

Geburts-jahr ‘ ‘ Geschlecht ‘ (bitte auswahlen) v‘
Diagnose [(bitte auswahlen) v Schweregrad | (bitte auswahlen) |
Behandlungs-  [(bitte auswanlen) | Kontrollstatus | (pitte auswahlen) |
Status - (Jahresmeldung) ————
Praparat / | (bitte auswahlen) ~|  Kontrollstatus | (bitte auswahlen) |
Arzneimittel (Meldung) E—

Suchen

SUCHE
dhr-Pat.-1D 1002 Meld. Nr. DHR
|2 1.0 ]
Erfasst von l } bis l I Geandert von [ ] bis [
Meldejahr von I } bis [ ] Prifstatus Abgeschlossen B Offen

Geburts-jahr [

Geschlecht (bitte auswahlen)
Diagnose (bitte auswahlen) v Schweregrad (bitte auswahlen) v
Behandlungs- (bitte auswahlen) + Kontrollstatus (bitte auswahlen) «

Status (Jahresmeldung)
Praparat / l(bitte auswahlen) VJ Kontrollstatus | (pitte auswahlen) v
Arzneimittel (Meldung)

Suchen

Gefundene Jahresmeldung(en): 3

dhr-Pat.-ID Meldungsjahr « Priifstatus Benutzer Geandert

1002 2020 Abgeschlossen WS:D4893 22.03.2023 09:27:54 | auswahlen...
1002 2021 Abgeschlossen Ws:D4893 22.03.2023 09:29:28 | auswahlen...
1002 2022 Abgeschlossen WS:D4893 22.03.2023 09:31:53 | auswahlen...

Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 30 || ¢ | Ergebnis 1 bis 3 von 3

Ohne Eingrenzungen werden Ihnen bei Klick auf ,Suchen® alle Einzelmeldungen lhrer Einrichtung angezeigt.

Ziel bzw. Ergebnis der Suche sind hier immer Jahresmeldungen (ausschlieBlich Einzelmeldungen), z. B.

zu einem bestimmten Patienten (iber die Eingabe seiner*ihrer dhr-Pat.-ID (siehe obiges
Beispiel),

zu einer Patientengruppe mittels verschiedener Kriterien wie Geschlecht, Diagnose,
Schweregrad etc.,

zu einem Meldejahr (Meldebeginn von 01.01.JJJJ bis 31.12.JJJJ),
mit dem Prifstatus ,offen” (zum Thema Prifstatus siehe Einzelmeldung priifen und abschlieRen)
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Sortierfunktion:

Durch Anklicken des jeweiligen Spaltenkopfes konnen Sie die Meldungen entsprechend Ihren Wiinschen
umsortieren. Der kleine Pfeil zeigt an nach welcher Spalte und in welche Richtung die Tabelle aktuell sortiert
ist (Beispiel in der obigen Abbildung: Sortierung nach Meldungsjahr).

In der Spalte Prifstatus sehen Sie, ob die jeweilige Einzelmeldung bereits abgeschlossen wurde. Prifstatus
,Loffen® bedeutet, dass die Meldung noch nicht als gemeldet gilt (sie wird also nicht in die ,Meldung nach § 21
Transfusionsgesetz Ihrer Einrichtung einbezogen). Zudem werden keine Daten aus ihr fir die nachste
Jahresmeldung Gbernommen, und sie wird nicht fir Auswertungen herangezogen. Wie Sie eine Einzelmeldung
abschlieRen ist unter Einzelmeldung priifen und abschlielen beschrieben.

Gefundene Jahresmeldung(en): 3

dhr-Pat.-ID « Meldungsjahr Priifstatus Benutzer Gedndert

1002 2022 Offen WS:D4893 29.03.2023 13:06:41 | auswahlen. .
1002 2021 Abgeschlossen WS:D4593 22.03.2023 09:29:28 auswanlen...
1002 2020 Abgeschlossen WS:D4893 22.03.2023 09:27:54 auswahlen...

Seite| | von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 || & | Ergebnis 1 bis 3 von 3.

Bei Klick auf ,auswahlen® haben Sie die Optionen, die Jahresmeldung zu 6éffnen und zu bearbeiten oder sie
zu ldschen.

Gefundene Jahresmeldung(en): 3

dhr-Pat.-ID Meldungsjahr Prifstatus Benutzer Geandert

1002 2022 Abgeschlossen | WS:D4893 22.03.2023 09:31°53 |auswiSih
1002 2021 Abgeschlossen | WS:D4893 22.03.2023 09:29:28 | AUSW " loschen
1002 2020 Abgeschlossen | WS:D4893 22.03.2023 09:27:54 | auswaRTen..

Seite| | von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 ||| < | Ergebnis 1 bis 3 von 3.

Bearbeiten kdnnen Sie die Jahresmeldung, sofern diese nicht versiegelt ist (erkennbar am Schloss-Symbol).
Falls Sie in versiegelten Meldungen Korrekturen vornehmen mdchten, wenden Sie sich bitte an die
Geschaftsstelle des dhr (unter Menlpunkt ,Kontakt®). Bitte beachten Sie, dass jede geénderte oder neu
gespeicherte Jahresmeldung erneut geprift und abgeschlossen werden muss (siehe Einzelmeldung prifen und
abschlieRen).

Migration DHR1.0 | 16.02.2023 22:14:20

1436 2018 Abgeschlossen Daten (Import) a auswanlen... I

Wichtig: Jahresmeldung abschlief3en!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
solche Meldungen werden in die Datenverarbeitung einbezogen (z. B. fiir die Meldung nach
§ 21 TFG oder den Nachweis zur Zertifizierung tber die Anzahl behandelter Patient*innen mit
schwerer Verlaufsform).
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Liste: offene Meldungen (Anzahl: xy)

Es erscheinen alle Einzelmeldungen zu Patient*innen, die Sie oder Ihr Team noch nicht abgeschlossen haben
(in Klammern die Summe aller noch offenen Einzelmeldungen).

Patienten SUCHE

Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 5)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (keine)

Sammelmeldung (TFG21)

Dateien
Mitteilungen
Einrichtung
Kontakt
Passwort andern

Abmelden

Aktuelle Jahresmeldung

Wird eine Jahresmeldung gedffnet, dann erscheint sie unter ,aktuelle Jahresmeldung®. Dieser Bereich zeigt
also diejenige Jahresmeldung, an der Sie aktuell arbeiten.

Einzelmeldung oder Sammelmeldung ?

Im Bereich ,aktuelle Jahresmeldung“ kénnen sowohl Einzel- als auch Sammelmeldungen angezeigt werden.
Welche Form der aktuellen Jahresmeldung erscheint, ist abhangig vom Menupunkt, bei dem Sie gestartet
sind. Haben Sie Uber die Menlpunkte Patienten oder Meldungen eine Jahresmeldung zu einem*einer
bestimmten Patient*in ausgewahlt, also eine Einzelmeldung, wird diese hier angezeigt:

e
Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 5)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, dhr-Patienten-ID: 1002, 04.01.2023 09:54:30)

Sammelmeldung (TFG21)

Dateien 2023 DHR (Deutsches Hdmophilieregister) v 2023 DHR Einzelerfassung

Mitteilungen
Einrichtung Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft &ffnen ®
Diagnose [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen ®
Kontakt = X
Anamnese [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Passwort andern Gentherapie [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Abmelden

Teilmeldungen (1 vorliegend
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Anders, wenn Sie diese Ansicht tiber den Mentipunkt Sammelmeldung (TFG21) erreichen, dann wird lhnen im
Bereich ,Aktuelle Jahresmeldung® die gewahlte Sammelmeldung gezeigt:

Patienten SUCHE

Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2022, dhr-Patienten-ID: Sammel2022, 22.03.2023 11:06:08) |

Sammelmeldung (TFG21)

Daien 2022 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2022 DHR §21 TFG Sammelmeldung e

L PEIITg 2T Sammelmeldung Prifstatus: abgeschlossen

Einrichtung

Sammelmeldung des Jahres: | 2022

Kontakt

Kommentarfeld
Passwort andern

Abmelden

Sammelmeldung (TFG21)

Die Sammelmeldung dient ausschliellich der Meldung von Behandlungsdaten jener Patient*innen, die der
Einzelmeldung explizit nicht zugestimmt haben. Die Sammelmeldung mit ausschliellich kumulierten Daten
kann nur einen sehr kleinen Beitrag fiir die Forschung leisten, gibt lhnen als Einrichtung jedoch die Méglichkeit,
lhrer gesetzlichen Verpflichtung gemal § 21 TFG nachzukommen. Weitere Erlduterungen und Hinweise
finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung?.

Dateien

Hier sind aktuell noch keine Funktionen hinterlegt.

Mitteilungen

Hier sind Informationen, die wir Innen auch auf der Startseite — Willkommen im Register nach der Anmeldung als
vortibergehende Einblendung zur Verfligung stellen oder gestellt haben, chronologisch zum Nachlesen
aufgelistet.

Einrichtung

Hier finden Sie alle Angaben, die im dhr zu Ihrer Einrichtung gespeichert sind. Sollten Sie etwas ergénzen und
andern wollen, melden Sie sich bitte bei der Geschaftsstelle unter dem Menlpunkt ,Kontakt".

Kontakt

Sie kdnnen mit diesem Formular aus dem dhr heraus direkt eine E-Mail an die Geschaftsstelle senden.
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Passwort andern

Hier kdnnen Sie jederzeit |hr personliches Passwort &ndern.

Abmelden

Hier verlassen Sie das dhr.

Im Folgenden und letzten Kapitel werden die verschiedenen Vorgehensweisen flr eine Meldung Schritt fiir
Schritt aufgezeigt. Es folgen haufige Varianten zum Thema Meldewege — Wie melde ich ....
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Meldewege — Wie melde ich ...ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen) DevischesHimaprlregiter

7. Meldewege — Wie melde ich ...

Wichtig:
Um eine neue Einzelmeldung fir lhren Patienten anzulegen, gehen Sie liber den Menipunkt
Patienten. Uber den Meniipunkt Meldungen ist das Anlegen einer neuen Meldung nicht méglich!

Im MenUpunkt ,Meldungen® konnen keine neuen Jahresmeldungen angelegt werden. Das hat damit zu tun,
dass die Ubernahme der Profildaten in die Jahresmeldung nur tGber den Menipunkt ,Patienten” erfolgen kann.

... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen)

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

o Sie starten unter Menupunkt ,Patienten®

o Wahlen Sie den*die gewlinschte Patient*in in der Tabelle aus (siehe Patient‘innen suchen und
finden)

e Klicken Sie auf ,auswahlen... = ,neue Jahresmeldung anlegen*

Patienten Patienten

Meldungen ‘dhr-Pat -ID | |Me|d. Nr. DHR1.0
Sammelmeldung (TFG21) O Patienten-Migration offen
(10 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID~  Geburts- Geburts- PLZ  Migration Patient Geéandert
Mitteilungen jahr monat ausblenden

1001 2017 abgeschlossen O 08.06.2022 09:31:28 _| auswahlen...
Einrichtung e S
1002 2016 abgeschlossen @] 18.07;2_02241'.57.42 auswatilen. ..
Kontakt 1003 2020 offen @] B —"75.69.2022 14:??;1‘6"’auswahlen”.
1004 1967 offen _ a 15.09.2922’1"{:29:17 auswahlen...
Passwort andern 1005 2002 offen_ -~ 8] _15:09.2022 14:29:18  auswahlen...
1006 2000 y O -7 05.09.2022 14:30:45 auswahlen...
fagl

1008 1998

Abmelden

07.09.2022 11:59:49 _auswahlen.

» jungste Jahresmeldung_offnen

neue Jahresmeldung_anlegen

alle Jahresmeldungen auflisten
Wechsel der PNR

. Patientendaten bearbeiten
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Es 6ffnet sich folgendes Fenster:

e Wahlen Sie das Jahr aus, fir das Sie eine e B -
Meldung erstellen wollen. Hier sind die AR e iR B TRaang ARSmERebY, 5 Gt S8 et n
J h f | t t f d . M Id . erneut eingeben massen. Kreuzen Sie bitte .Ja" an, wenn Sie Daten
ahre aufgelistet, fir die eine Meldung im ubermenman wollen
neuen dhr moglich ist. D Lt e sy (K B R e A e et
. . . u?emommen werden. Diese Daten massten Sie in der aktuellen Meldung
o Liegt bereits eine abgeschlossene (!) i s Sl e

Alternativ konnen Sie Gber ,abbrechen® und ,Meldung abschliefen® zunachst

Jahresmeldung fir diesen*diese Patient*in die noch offene Jahresmeldung abschlieBen
Vor’ konnen S|e Daten aus d|eser Meldung :r?l?g‘::r\‘r::.:lesr:.a das Jahr aus fiir das Sie eine neue Jahresmeldung
ubernehmen (siehe Einmalige Angaben aus

Meldungsjahr. | (bitie auswanlen v |
der letzten abquChlossenen Jahresmeldunq O Ja. bitte Daten aus der letzten abgeschiossenen Jahresmeldung
ubernehmen) ubemehmen

o Klick auf ,speichern®.
speichem

Wichtig:

Bitte achten Sie darauf, dass die jeweils jlingste bestehende Jahresmeldung eines*einer
Patient*in abgeschlossen ist, bevor Sie eine weitere Jahresmeldung anlegen. Denn dann
kénnen Sie die einmaligen Angaben aus der vorherigen Jahresmeldung Gbernehmen (siehe
Einmalige Angaben aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung (ibernehmen)

Sie werden weitergeleitet zum Mentpunkt Meldungen und lhre neue Jahresmeldung 6ffnet sich als ,aktuelle
Jahresmeldung®.

Patienten SUCHE
Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 7)

Sammelmeldung (TFG21) AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2022, dhr-Patienten-1D: 1001, 11.01.2023 10:36:41) |
Daicien 2022 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2022 DHR Einzelerfassung v
Mitteilungen Alles 6ffnen
Einrichtung Stammdaten [zum Offnen klicken] dhrret el Airen |
Diagnose [zum Offnen klicken] dauerhaft offnen B
Kontakt
FrroE Ao Teilmeldungen (0 vorliegend)
Abmelden . E
Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend)
®
Jahresmeldung abschlieBen

Die Jahresmeldung eines*einer Patient*in besteht aus unterschiedlichen Abschnitten und Formularen. Es gibt
dabei Angaben, die nur einmalig auszufillen sind und von Jahresmeldung zu Jahresmeldung tbernommen
werden konnen, aber natrlich auch solche, die in jeder Jahresmeldung erneut eingeben werden missen.
Auch ist der Umfang der erforderlichen Daten abhangig von der Art der Erkrankung.
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Meldewege — Wie melde ich ...ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen) Deutches Hamophlregte

Wenn Sie die erste Einzelmeldung eines*einer neuen Patient*in erstellen, sehen Sie in der neu angelegten
Meldung zunéchst nur die Abschnitte ,Stammdaten® und ,Diagnose®. Sie werden benétigt, um grundlegende
Daten lhres*lhrer Patient*in zu erfassen und sind (bis auf wenige Ausnahmen) nur einmalig, bei Aufnahme
des*der Patient*in ins dhr, auszufiillen.

Auf den folgenden Seiten werden Aufbau und Struktur einer Einzelmeldung erlautert. Wie die Felder im
Einzelnen zu beflllen sind, erfahren Sie beim Mauszeig auf das entsprechende Fragezeichen ,?* rechts vom
auszufiillenden Feld (siehe auch Hilfetexte). Im Folgenden wird nur auf Besonderheiten genauer eingegangen.

Stammdaten

Der Abschnitt Stammdaten enthalt im oberen Bereich Angaben fur die Geschaftsstelle und kann von Ihnen
nicht verandert werden.

Stammdaten [zum Schliessen klicken] dauerhaft dffnen M

Jahresmeldung des Jahres: 2022

PEI-Monitoring gepruft / geprift / geprift /
ungeprift Riickfrage OK verdndert

Kommentarfeld

Darunter erscheinen die Formulare Profildaten Patient, Behandlungsverhaltnis und Teilnahme an klinischen Studien.
Diese umfassen Angaben, die einmalig anzugeben sind, und solche, die jahrlich anzugeben sind.

Profildaten Patient

Einmalige Angaben

Hierzu zahlen die Profildaten (Geschlecht, Geburtsjahr, 1.Ziffer der PLZ) und das Datum der
Einwilligungserklarung, also Daten, die Sie beim Neu-Anlegen des*der Patient*in in ,Profildaten* bereits
angegeben haben. Diese Daten werden beim Anlegen einer neuen Einzelmeldung direkt von dort
Ubernommen. In der Einzelmeldung selbst sind sie schreibgeschitzt; sie kénnen nur unter Menipunkt
,Patienten® von Ihnen editiert werden. Eine nachtragliche Korrektur der Daten innerhalb der Jahresmeldung
konnen Sie nicht selbst vornehmen. Falls dies notwendig sein sollte, kontaktieren Sie bitte die Geschaftsstelle
des dhr unter Menupunkt ,Kontakt".

Jahrliche Angaben

Das Institutionskennzeichen (IK) (bzw. die Unternehmensnummer bei Privatversicherten) seiner*ihrer
Krankenkasse konnen Sie jahrlich ausfillen und eventuell ein Neues hinzufligen, falls der*die Patient*in im
Meldejahr seine*ihre Krankenkasse gewechselt hat. Diese Felder sind jedoch keine Pflichtfelder. Haben Sie
das Institutionskennzeichen eingegeben, werden die Ubrigen Angaben zur Krankenkasse automatisch
erganzt.
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Meldewege — Wie melde ich ...ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen) DevischesHimaprlregiter

|Protildaten Patient |

varbegen Einwilbgungserkiarung? LT e

DHR-Patienten-10 1108 @
1. Ziffer der Postieitzahl - @
Geburtsjaher (1117) 2018

Geschlecht = mannkich weshiich dhers

Datum Einwilligungserkiirong 16072019

IK (Insttutions kennreichen)

Wichtig: PNR-Wechsel

Hat Ihr*lhre Patient*in zwischen der gesetzlichen und der privaten Krankenversicherung oder
zwischen zwei privaten Krankenversicherungen gewechselt, dann hat sich auch seine PNR
gedndert!

Bitte ergdnzen Sie die neue PNR des*der Patient*in wie in der Kurzanleitung: PNR-Wechsel
beschrieben.

(Wechselt hingegen ein gesetzlich versicherter Patient die Krankenkasse, bleibt die Nummer
auf der eGK identisch und Sie miissen nichts unternehmen.)

Behandlungsverhaltnis

Jahrliche Angabe
FUr jedes Meldejahr geben Sie das Behandlungsverhaltnis an.

|Behand|ungsverh5ltnis |

Behandlungsverhaltnis ‘(b\'tte auswihlen) e @

(bitte auswahlen)
in Behandlung |
ausgeschieden

ruhend

|Tei|nahme an klinischen Studien

Folgende Optionen sind maglich:

in Behandlung:

Der*die Patient*in war bei Ihnen im Behandlungsjahr vorstellig oder es liegen Informationen zur vorriiber-
gehenden Behandlung dieses*dieser Patient*in durch eine andere Einrichtung im Meldejahr vor, die ebenfalls
von lhnen gemeldet werden muss (meldepflichtig ans dhr nach § 14 (Dokumentation, Datenschutz) ist die
hamophiliebehandelnde arztliche Person, die den Patienten dauerhaft betreut; sie muss auch die Arzneimittel
melden, die z.B. bei einem stationéren Aufenthalt verabreicht wurden). Auch wenn Ihr*lhre Patient*in bei lhnen
vorstellig war, aber keine Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstérung im Meldejahr erhalten hat,
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Meldewege — Wie melde ich ...ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen) Deutches Hamophlregte

wahlen Sie hier ,in Behandlung*.
Damit wird automatisch im unteren Bereich der Jahresmeldung ein Abschnitt Teilmeldungen zur weiteren
Bearbeitung angelegt.

ausgeschieden:
Sie wissen, dass der*die Patient*in entweder

o die Einrichtung gewechselt hat, oder
e verstorben ist, oder
e die Einwilligung zuriickgezogen hat (Meldepflicht fir Sammelmeldung bleibt bestehen!)
Tragen Sie das Datum des Ausscheidens ein bzw. wahlen ,Datum des Ausscheidens unbekannt* und legen

Sie aktiv eine Teilmeldung an (Wie Sie hierzu vorgehen wird beschrieben in Teilmeldungen [jahrliche Angaben]).
Bis zum Datum des Ausscheidens sind Sie fiir das Meldejahr noch meldepflichtig.

ruhend:

Sie hatten im oder seit dem gemeldeten Jahr keinen Kontakt zu dem*der Patient*in, ohne dass das
Behandlungsverhaltnis Ihrer Kenntnis nach beendet wurde. lhnen liegen auch keine Informationen iber eine
vorlibergehende Behandlung dieses*dieser Patient*in durch eine andere Einrichtung im Meldejahr vor. Sie
legen trotzdem eine neue Meldung fiur das Meldejahr an und Gbernehmen dabei Daten aus der letzten
abgeschlossenen Jahresmeldung (sofern eine solche vorliegt, siehe Einmalige Angaben aus der letzten
abgeschlossenen Jahresmeldung tbernehmen), wahlen bei Behandlungsverhaltnis ,ruhend“ und konnen die
Meldung direkt abschlieRen (siehe Einzelmeldung priifen und abschlieen).

Teilnahme an klinischen Studien

Einmalige Angabe:
Teilnahme (jemals) an klinischer Studie / klinischen Studien

Jahrliche Angabe:

Erganzen Sie bitte, ob Ihr*lhre Patient®in im gewéhlten Meldejahr im Zusammenhang mit seiner*ihrer
Gerinnungsstorung an einer klinischen Studie teilnimmt. Gemeint sind auch Anwendungsbeobachtungen und
Phase-IV-Studien. Dokumentieren Sie den Verbrauch im Therapie-Teil, ggf. als sog. ,Studienpraparat® (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?). Machen Sie ggf. in dem sich éffnenden Formular
Angaben zur Studie.

|Teilnahme an klinischen Studien |

Teilnahme (jemals) an klinischer O ja O nein @
Studie / klinischen Studien

Aktuelle Teilnahme an klinischer Oja O nein @
Studie
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Diagnose und Diagnoseumstinde

Einmalige Angaben:

Wahlen Sie bei ,Diagnose zunachst die Gerinnungsstorung lhres*lhrer Patient*in aus der hinterlegten Liste
aus.

Sollte Ihr*lhre Patient*in an mehreren Gerinnungsstorungen erkrankt sein, dann geben Sie hier diejenige
Diagnose an, die symptomatisch im Vordergrund steht.

Diagnose [zum Schliessen Klicken] (bitte auswahicn)
Hamophilie A
Diagnose ‘ (bitte auswahlen) - | Hamophilie B
vWD
Datum der Diagnose ‘ | FI-Mangel
FII-Mangel
Datum der Diagnose unbekannt O FV-Mangel
g ; . FVII-Mangel
Zusdtzliche Gerinnungsstdrung O ja O nein ange
FX-Mangel
Blutgruppe | (bitte auswahlen) v FxI-Mangel

FXIII-Mangel

Die Auswahl der Diagnosen ,Hamophilie A“ oder ,Hamophilie B* flihrt dazu, dass weitere Abfragen dargestellt
und die Abschnitte Anamnese und Gentherapie eingeblendet werden. Bei der Diagnose ,vWD* oder einem
anderen Faktorenmangel erscheinen diese Abschnitte nicht.

Bei der Wahl des Schweregrads der Hamophilie orientieren Sie sich an den klinischen Symptomen. Im
nachsten Schritt tragen Sie die niedrigste jemals gemessene Restaktivitat ohne vorherige Faktorengabe ein
(diese kann auch in einer anderen Einrichtung bestimmt worden sein). Auch wenn meist die Restaktivitat
ausschlaggebend fir die Einteilung zum Schweregrad ist (schwer: < 1%, moderat: >1 % - < 5%, mild: > 5% -
< 15% oder subklinisch: > 15%), kénnen ggf. Symptome und der nach Restaktivitat erwarteter Schweregrad
voneinander abweichen.

Diagnose [zum Schliessen klicken] dauerhaft offnen B

Diagnose |Hamophilie A | Q)

Datum der Diagnose [ 25.04.2017 | @

Datum der Diagnose unbekannt ]

Ist die zugrundeliegende Mutation |n|'cht getestet v|
bekannt?

(bitte auswéhlen)‘
schwer
maderat
mild
subklinisch

Schweregrad Hamophilie l(bitte auswahlen) v]

Faktor Restaktivitat [%] | |

Zur Restaktivitatsmessung |(b\'tte auswahlen) V|
verwendeter Test

Datum der Aktivitatsmessung | |

Datum der Aktivitatsmessung (]
unbekannt

Anamnese [einmalige Angaben]

Dieser Abschnitt erscheint nur, wenn Ihr*lhre Patient*in an Hamophilie A oder B erkrankt ist.
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Patientenanamnese

Wichtig ist die erste Frage, da hier erfasst wird, ob und wie lhr*lhre Patient*in behandelt wurde, bevor er*sie
in Form von Einzelmeldungen im dhr gemeldet wird: ,Hat der Patient in der Vergangenheit Arzneimittel zur
Behandlung von Hamophilie erhalten?*

|Patientenanamnese |

Hat der Patient in der Vergangenheit @ ja O nein O unbekannt ©)
Arzneimittel zur Behandlung von
Hamophilie erhalten?

Arzneimitteltyp spezifizieren: O Faktor @
O monoklonale Antikérper

O rnai

O Gentherapie

O small molecules

O sonstige

e ,ja“ wahlen Sie fr alle Patient*innen, die bereits vor dem Meldejahr, in dem Sie sie erstmals in
einer Einzelmeldung melden, Arzneimittel zur Therapie ihrer Hdmophilie erhalten haben
(gegebenenfalls von einer anderen Einrichtung), denn bei diesen Patient*innen ist unter
Umstanden nur ein Teil ihrer Krankengeschichte im dhr dokumentiert. Bitte fullen Sie auch die
Felder aus, die sich bei Auswahl ,ja“ 6ffnen.

e ,nein“ wahlen Sie fir alle Patient*innen, deren Arzneimittelverbrauch von Beginn an hier im dhr
von lhnen dokumentiert ist/wird (in der Regel Kinder).

Familienanamnese

Hier wird erfasst, ob die Erkrankung und gegebenenfalls eine Inhibitorbildung in der Familie des*der Patient*in
bereits aufgetreten sind. Bitte filllen Sie auch die Felder aus, die sich bei Auswahl ,ja“ 6ffnen.

|Fam|'|iena namnese ‘

Familie hat eine Vorgeschichte mit O j3 O nein O unbekannt @
Hamophilie

Gentherapie

Dieser Abschnitt erscheint nur, wenn |hr*lhre Patient*in an Hamophilie A oder B erkrankt ist. Wahlen Sie ,ja“,
wenn bei dem*der Patient*in derzeit eine Gentherapie durchgefiuhrt wird oder, wenn er*sie in der
Vergangenheit eine Gentherapie erhalten hat. Fiillen Sie die Felder aus, die sich daraufhin 6ffnen.
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Teilmeldungen [jahrliche Angaben]

Haben Sie zuvor im Abschnitt ,Stammdaten® angegeben, Ihr*lhre Patient*in sei bei Ihnen in Behandlung
(Behandlungsverhaltnis ,in Behandlung®), wird automatisch eine Teilmeldung erzeugt mit den Abschnitten
Meldezeitraum, Labordaten (nur bei Hamophilie A und B) und Sonstige relevante Ereignisse.

Teilmeldungen (1 vorliegend) neu

Teilmeldung:1  [zum Schliessen klicken], 01.01.2022

Teilmeldung:1 léschen
Meldezeitraum [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft dffnen B

Therapie neu

Kein Therapie-Teil vorhanden.

Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend)

Haben Sie hingegen unter Behandlungsverhaltnis angegeben, dass der*die Patientin ausgeschieden ist,
mussen Sie eine Teilmeldung héndisch neu anlegen, um die Behandlung bis zum Ausscheiden des*der
Patient*in im Meldejahr zu dokumentieren. Eine neue Teilmeldung kénnen Sie anlegen, indem Sie rechts der
Uberschrift , Teilmeldungen (xy vorliegend)* auf ,neu klicken:

Teilmeldungen (0 vorliegend)
Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend) neu
@

Jahresmeldung abschlieBen

Sie konnen jede Jahresmeldung in mehrere Teilmeldungen unterteilen, um verschiedene Behandlungszeit-
rdume zu beschreiben. Um zusatzliche Teilmeldungen anzulegen, klicken Sie ebenfalls auf ,neu” (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... unterjéhrig? (neue Teilmeldung anlegen)).

Wenn lhr*lhre Patient*in im Meldejahr bei Ihnen vorstellig war, miissen Sie mindestens eine Teilmeldung pro
Jahresmeldung ausfillen, auch wenn Ihr*lhre Patient*in im Meldejahr keine Arzneimittel zur Therapie
seiner*ihrer Gerinnungsstorung erhalten hat (siehe Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen ohne
Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z. B. ,Nullmeldung®)).

Im Folgenden wird der Aufbau einer Teilmeldung néher erlautert.
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Meldezeitraum

Der Abschnitt ,Meldezeitraum® enthalt im oberen Bereich Angaben flir die Geschaftsstelle und kann von Ihnen
nicht verandert werden.

Meldezeitraum [zum Schliessen klicken] dauerhaft &ffnen M
PEI-Monitoring geprift / gepruft / gepruft /
ungepruoft Rickfrage oK verandert

Kommentarfeld

Unter ,Angaben zum Meldezeitraum“ werden grundlegende Daten des*der Patient*in zum betreffenden
Meldezeitraum erfasst.

Beginn und Ende des Meldezeitraums:

¢ Neue Meldung flir ein vergangenes Jahr:
Datenbank schlagt Zeitraum vom 01.01. bis 31.12.JJJJ vor

e Neue Meldung flir das aktuelle Jahr:
Datenbank schlagt Zeitraum vom 01.01. bis zum heutigen Tag vor
(ein Datum in der Zukunft wird nicht akzeptiert)

Passen Sie Beginn und Ende des Meldezeitraums gegebenenfalls an. Bitte beachten Sie: Sie kénnen nur
einen Zeitraum innerhalb des Meldejahres wahlen, jedoch nicht Gber den Jahreswechsel hinweg, und
Meldezeitraume von Teilmeldungen dirfen sich innerhalb einer Jahresmeldung nicht iiberschneiden.

|Angaben zum Meldezeitraum |

Meldungsnummer DHR 1.0 @
Beginn Meldezeitraum @
Ende Meldezeitraum @

,Der Patient erhielt Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstérung“:

Wenn Ihr*lhre Patient®in innerhalb des von Ihnen festgelegten Zeitraums (im Beispiel unten: 01.01. -
31.12.2022) Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstorung erhalten hat, wahlen Sie ,ja“. Im unteren
Bereich der Einzelmeldung wird daraufhin die Tabelle ,Therapie“ mit einer ersten Zeile angelegt:

Seite 40



Meldewege — Wie melde ich ...ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen)

&

Detsches Hamaphilieregister

Angaben zum Meldezeitraum

Meldungsnummer DHR 1.0 | |
Beginn Meldezeitraum | 01.01.2022 |
Ende Meldezeitraum | 31.12.2022 |

Der Patient erhielt Arzneimittel zur @ ja O nein (Nullmeldung)
spezifischen Therapie der
Gerinnungsstorung

Heimselbstbehandlung im O ja O nein
Meldezeitraum?

Therapieschema | (bitte auswahlen) |

durch die Gerinnungsstérung | |
bedingte Ausfalltage Schule/Arbeit?

Tage im Krankenhaus im | |
Meldezeitraum

Gewicht [kg] in ganzen Zahlen | |

GroBe [cm] | |

PQEE @ 0 @ OO

Body Mass Index {(BMI) [berechnet)| |

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen B

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen B

Therapie
H Datum der Behandlung m Therapiestart Praparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .
‘ 1 01.01.2022 31.12.2022 |

In der Therapietabelle wird die Behandlung mit Arzneimitteln zur spezifischen Therapie der jeweiligen
Gerinnungsstérung abgefragt (siehe Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?). Auflerdem

werden hier auch Blutungen und Operationen dokumentiert. Wie Sie hierzu vorgehen, ist in den Kapiteln
Meldewege — Wie melde ich ... eine Blutung? und Meldewege — Wie melde ich ... eine Operation? beschrieben.

Sie wahlen bei ,Der Patient erhielt Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstérung® ,nein®, wenn
lhr*lhre Patient*in im genannten Meldezeitraum keine Arzneimittel zur spezifischen Therapie seiner*ihrer
Gerinnungsstorung erhalten hat. Fir den gewahlten Meldezeitraum stellt diese Teilmeldung dann eine
sogenannte Nullmeldung dar, und Sie mussen keine Therapieangaben machen (siehe Meldewege-\Wie melde

ich ... Patient*innen ohne Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z. B. ,Nullmeldung®)):
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Angaben zum Meldezeitraum

Meldungsnummer DHR 1.0 | |
Beginn Meldezeitraum | 01.01.2022 |
Ende Meldezeitraum [31.12.2022 |

Der Patient erhielt Arzneimittel zur & ja @ nein (Nullmeldung)
spezifischen Therapie der
Gerinnungsstdrung

Therapieschema | (bitte auswahlen) v

durch die Gerinnungsstérung | |
bedingte Ausfalltage Schule/Arbeit?

Tage im Krankenhaus im | |
Meldezeitraum

Gewicht [kg] in ganzen Zahlen | |

GroBe [cm] | |

Body Mass Index (BMI) (berechnet)| |

QRE P P .

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft offnen B

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen l

Therapie neu

Kein Therapie-Teil vorhanden.

Weitere Angaben zum ,Meldezeitraum®, ,sonstige relevante Ereignisse” und evil. Labordaten® werden jedoch
abgefragt. Angaben zu Blutungen oder Operationen ohne Verbrauch kénnen Sie trotzdem machen. Hierzu
mussen Sie manuell eine Therapie anlegen, indem Sie auf ,neu” klicken. Wie Sie Blutungen dokumentieren,
ist beschrieben in Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... eine Blutung?, wie Sie eine Operation dokumentieren,
ist in Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... eine Operation? beschrieben.

Labordaten

Dieser Abschnitt erscheint nur bei den Diagnosen ,Hamophilie A“ oder ,Hamophilie B* und erfasst die Durch-
fuhrung von Inhibitortests gegen Faktor VIII, Faktor IX und/oder monoklonale Antikorper mit weiteren Angaben
dazu.

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft 6ffnen ¢

Inhibitortests gegen FWVIII/FIX in O ja O nein @
diesem Meldezeitraum

Inhibitortests gegen monoklonale O ja O nein ®

Antikaérper in diesem Meldezeitraum
(z.B. Hemlibra)

Bei Klick auf ,ja“ 6ffnen sich weitere Eingabefelder und Sie kdnnen die Angaben zur Inhibitorbestimmung
machen.

Ist das Ergebnis des Inhibitortests gegen FVIII/FIX als positiv zu bewerten, wahlen Sie ,ja“ bei ,Inhibitortest
gegen FVII/FIX positiv in diesem Meldezeitraum?“ und vervollstandigen das Formular.
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Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Schliessen klicken] dauerhaft &ffnen @

Inhibitortests gegen FVIII/FIX in ® ja O nein @
diesem Meldezeitraum

Inhibitortest gegen FVIII/FIX Oja O nein @
positiv in diesem Meldezeitraum?

Inhibitortests gegen FVIII/FIX
Anlass des Tests ‘(b\tte auswahlen) v‘

Datum des Inhibitortests ‘ |

Recovery (bitte auswahlen) M|

Titer [BE/ml] \ '|

Qe ee

Verwendeter Testassay ‘(b\tte auswahlen) V\

Kommentar zu Inhibitortest gegen
FVIII/FIX

léschen

zusatzlicher Inhibitortest ]

Wurde mehr als ein Inhibitortest im Meldezeitraum durchgeflhrt, klicken Sie auf ,zuséatzlicher Inhibitortest* und
erganzen die Angaben.

Haben Sie versehentlich einen Inhibitortest zu viel eingetragen, klicken Sie auf ,I6schen®.

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Schliessen klicken] dauerhaft offnen ®

Inhibitortests gegen FVIII/FIX in ® ja O nein @
diesem Meldezeitraum

Inhibitortest gegen FVIII/FIX ® ja O nein @
positiv in diesem Meldezeitraum?

Inhibitortests gegen FVIII/FIX

Anlass des Tests ‘.Rgutine v @
Datum des Inhibitortests ‘ 05.06.2022 | @
Recovery |normal v @
Titer [BE/ml] L 0.00 | @
Verwendeter Testassay |Bethesda v @

Kommentar zu Inhibitortest gegen |
FVITI/FIX

loschen

zusatzlicher Inhibitortest

Da sich die Standards bei Inhibitortests gegen monoklonale Antikdrper erst noch herausbilden missen, gibt
es hier keine genormten Felder zur Eintragung des Ergebnisses. Bitte nutzen Sie stattdessen das
Kommentarfeld fir Angaben zu Testergebnis und verwendetem Test.
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Detsches Hamaphilieregister

Inhibitortests gegen monoklonale. @ j5 O nein
Antikérper in diesem Meldezeitraum
(z.B. Hemlibra)

[©)

Inhibitortest gegen monoklonale Cja O nein
Antikorper (z.B. Hemlibra) positiv
in diesem Meldezeitraum?

Q

Inhibitortests gegen monoklonale Antikorper
Anlass des Tests [(hitte auswahlen) v]

(O]

Datum des Inhibitortests [ l

Kommentar zu Inhibitortest gegen
monoklonale Antikérper

lgschen

zusatzlicher Inhibitortest

Sonstige relevante Ereignisse

In diesem Abschnitt werden Angaben zum aktuellen Gesundheitszustand des Patienten abgefragt:

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft 6ffnen v

Mdchten Sie in diesem Cja O nein
Meldezeitraum Angaben zum
Hepatitis C Status machen?

Q

Sonstige relevante Ereignisse in Cja O nein |
diesem Meldezeitraum? (Blutungen
und OPs unter Therapie
dokumentieren!)

o

Sind in diesem Meldezeitraum O ja O nein O unbekannt
weitere Erkrankungen

hinzugekoemmen?

Geburt eines erkrankten O ja O nein

Geschwisterkindes mit derselben
Gerinnungsstérung im selben
Meldezeitraum?

Neuer Inhibitor bei Familienmitglied O ja O nein
im selben Meldezeitraum

Mdchten Sie far diesen O ja O nein l@

Meldezeitraum Joint Scores
erfassen?
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Wenn Ihnen der ,Hepatitis C-Status® Ihres*lhrer Patient*in bekannt ist, kdnnen Sie im Ersten Abschnitt hierzu
Angaben machen.

Unter ,Medizinisch relevante Ereignisse‘ machen Sie flr den genannten Meldezeitraum Angaben zu
Ereignissen, die ggf. Einfluss auf die Behandlung des*der Patient*in haben konnten. Sie konnen hier auch
angeben, ob das medizinisch relevante Ereignis in Zusammenhang mit der Hamophiliebehandlung steht.
Blutungen und Operationen werden allerdings nicht hier, sondern in Form von Therapien gemeldet (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... eine Blutung? und Meldewege — Wie melde ich ... eine Operation?).

Unter ,Weitere Erkrankungen® konnen Sie angeben, wenn im Meldezeitraum eine neue Erkrankung
hinzugekommen ist, die Sie fur relevant halten.

Im Formular ,Update Familienanamnese® (erscheint nur bei Hamophilie A und B) tragen Sie ggf. nach, ob es
in der Familie Ihres*lhrer Patient*in neue Falle von Hamophilie oder Inhibitorentwicklung gab.

Im Formular ,Scores” (erscheint nur bei Hamophilie A und B) kdnnen Sie die im Meldezeitraum gemessenen
Gelenkscores erfassen.

Therapie

Falls Sie unter Meldezeitraum angeben haben, dass |hr*lhre Patient*in Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer
Gerinnungsstorung erhalten hat, wird eine Therapie-Tabelle angelegt.

Therapie neu

H Datum der Behandlung m Therapiestart | Therapieende | Priparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch! Abgabe .

01.01.2020 31.12.2020

In dieser ist bereits eine Therapie enthalten, die Sie noch vervollstandigen missen. Dazu gehen Sie mit dem
Mauszeiger auf die drei Punkte ,...“ am Ende der Zeile und klicken dann auf ,,6ffnen®. Die Therapie offnet sich
daraufhin in einem neuen Fenster. Jetzt passen Sie den voreingestellten Therapiezeitraum ggf. an und geben
die weiteren Therapiedaten ein. Wie Sie unterschiedliche Arzneimittelgaben melden und neue Therapien
anlegen, erfahren Sie im Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?.

Therapie neu

n Datum der Behandlung m Therapiestart | Therapieende | Priparat/Arzneimittel {(berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .

01.01.2020 31.12.2020

&1 offnen

g léschen
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Immuntoleranz-Therapie (ITT)

Unterhalb der ,Teilmeldungen® befindet sich der Bereich, in dem Immuntoleranz-Therapien eingegeben
werden.

Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend) neu

Weitere Informationen finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... eine Immuntoleranz-Therapie (ITT)?.

Einmalige Angaben aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung tibernehmen

Liegt bereits eine abgeschlossene Jahresmeldung flr Neue Einzelmeldung anlegen \
den*die Patient‘in vor (siehe Einzelmeldung prifen und — RereertyomioersRaenoe rammen s iesrg e,
erneut eingeben mussen. Kreuzen Sie bitte _Ja* an, wenn Sie Daten

abschlielen), konnen Sie beim Anlegen einer neuen abernehmen wallen
Jahresmeldung Daten aus dieser abgeschlossenen o, o Lot oo e o m et e s e

Meldung (bernehmen. Bitte achten Sie immer darauf, Nandisch ameut Komgiaren. e s
dass die jungste bestehende Jahresmeldung abge- o el i e s i b

schlossen ist, bevor Sie eine weitere Jahresmeldung Bitewahlen e das Jahr aus fur das Sio i neve Jahresmeldung
anlegen. So steht sie bei der Datenibernahme zur

VerngU ng. L) Ja, bitte Daten aus der lstzten abgeschlossenen Jahresmeldung
ibernehmen

Meldungsjahr (bitte auswanlen v

Die Angaben aus Anamnese (nur bei Hamophilie A und B) und Diagnose und Diagnoseumsténde werden grofteils
Ubernommen. Bitte erganzen Sie folgende Angaben aus dem Abschnitt Stammdaten, die nicht Gbernommen
werden:

Profildaten Patient Das Institutionskennzeichen (IK) (bzw. die Unternehmensnummer bei
privat versicherten Patienten) seiner*ihrer Krankenkasse. Dies ist kein
Pflichtfeld. Falls der*die Patient*in im Meldejahr seine*ihre Krankenkasse
gewechselt hat, konnen Sie zusatzlich das neue IK angeben.

Behandlungsverhéltnis Behandlungsverhaltnis (in Behandlung — ausgeschieden - ruhend)

Teilnahme an klinischen Studien Aktuelle Teilnahme an Kklinischer Studie. Falls es sich um eine
Gentherapie-Studie handelt, fiillen Sie bitte zusatzlich das Gentherapie-
Formular aus.
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profildaten Patient |

Vorliegen Einwilligungserklarung? ja nein

dhr-Patienten-1D [ 1004 | ®

1. Ziffer der Pastleitzahl E | ®

Geburtsjahr (1117) | 1970 |

Geschlecht mannlich weiblich divers @

Datum Einwilligungserklsrung [ 16.07.2020 | ®

IK (Instituticnskennzeichen) | | @

|Behand|ungsverhi'i'ltnis |

Behandlungsverhaltnis |(b|‘tte auswahlen) o @

|Tei|nahme an klinischen Studien |

Teilnahme (jemals) an klinischer O ja O nein ®
studie / klinischen studien

Aktuelle Teilnahme an klinischer O ja O nein ®
Studie

Sind die Abschnitte Stammdaten, Diagnose und evil. Anamnese vollstandig ausgefiillt, und war der*die
Patient*in im Meldejahr bei lhnen in Behandlung (Behandlungsverhaltnis war nicht ,ruhend®), verbleiben nur
noch jahrlichen Angaben. Weitere Informationen hierzu finden Sie in den Unterkapiteln Gentherapie,
Teilmeldungen und Immuntoleranz-Therapie (ITT).

Wichtig: Jahresmeldung abschliefen!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieBen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann konnen Sie die einmaligen Angaben auch in die nachste Jahresmeldung ibernehmen, und
nur dann sind Sie Ihrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlieRen).

Einzelmeldung priifen und abschlieBen

Um lhrer Meldepflicht nach § 21 TFG nachzukommen und die Einzelmeldung fiir Auswertungen zu Verfligung
zu stellen, missen Sie diese abschlieBen. Auch kénnen einmalige Angaben nur in zukinftige Jahres-
meldungen Ubernommen werden, wenn eine abgeschlossene Jahresmeldung vorliegt. Jahresmeldungen
kdnnen nur abgeschlossen werden, wenn sie automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen
haben.

Bitte beachten Sie:
Jahresmeldungen des laufenden Kalenderjahres kdnnen nicht abgeschlossen werden, auch wenn alle Daten
korrekt eingegeben wurden.
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Zum AbschlieRen missen lhre eingegebenen Daten zunéchst auf mdgliche Eingabefehler geprift werden:

Klicken Sie auf ,Daten priifen* am unteren Ende der Jahresmeldung.

®

Jahresmeldung abschlieBen

Daraufhin werden in der Software hinterlegten Plausibilitdtskontrollen durchgefiihrt. Sie erhalten im Anschluss
eine Prfliste (unten links auf dem Bildschirm), in der die Fehler benannt werden.

Priifliste *

*** prifung gestartet

AOQ|Error|6062|Zur Restaktivitdtsmessung verwendeter Test fehlt
*#** Meldung nicht erfolgreich gepruft

#** Total 1 Fehler gefunden

*** prifung beendet

Aulerdem werden die betroffenen Felder in der Meldung rot hinterlegt. Hier wurde z. B. der zur Restaktivitat
verwendete Test nicht ausgewahlt.

Zur Restaktivitdtsmessung (bitte auswahlen) R ®

verwendeter Test I

Korrigieren Sie bitte die Fehler und klicken erneut auf ,Daten priifen®. Der alleinige Klick auf ,speichern” nach
der Korrektur der Daten lasst die rote Markierung nicht verschwinden! Werden alle Priifungen auf Plausibilitat
bestanden, erscheint in der Prifliste ,Jahresmeldung erfolgreich gepruft”.

Klicken Sie nun auf ,Jahresmeldung abschlieen®.

lhre Jahresmeldung wurde erfolgreich abgeschlossen:

Jahresmeldungen abschliefen

Gefundene Jahresmeldung(en)

dhr-Pat.-ID Meldungsjahr Priifstatus Benutzer Geandert

1004 2022 Fehler0 WS:D4893 22.03.2023 10:54:39 | auswahlen..
Seite 1 | von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 v | | ¢ | Ergebnis 1 bis 1 von 1.

Jahresmeldung prufen Jahresmeldung prifen - Download Protokoll

lhrer Meldepflicht nach § 21 TFG fiir einen*eine Patient*in mit erteilter Einwilligung zur Einzelmeldung sind Sie
hiermit nachgekommen. Diese Daten kdnnen nun zu Auswertungszwecken herangezogen werden.

Auch bereits abgeschlossene Einzelmeldungen kénnen Sie nachtraglich &ndern (so lange sie noch nicht
versiegelt sind). Im Anschluss missen Sie die Meldung allerdings wieder prifen und erneut abschlieen.
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&

Detsches Hamaphilieregister

Versiegelte Jahresmeldungen erkennen Sie in der Ubersicht an einem Schloss-Symbol. Sie kénnen diese
Jahresmeldungen noch offnen, aber nicht mehr verdndern. Wenn Sie eine versiegelte Jahresmeldung
bearbeiten missen, wenden Sie sich bitte an die Geschaftsstelle des dhr (unter Menipunkt ,Kontakt®).

Migration DHR1.0  16.02.2023 22:14:20

1436 2018 Abgeschlossen Daten (Import) A auswanlen. .. I

Wichtig:

Wenn Sie eine bereits abgeschlossene Jahresmeldung 6ffnen und diese dann speichern,
andert sich der Status dieser Jahresmeldung zu ,,offen” und sie muss erneut abgeschlossen

werden!

Ob eine Jahresmeldung bereits abgeschlossen ist oder nicht (,0ffen®), sehen Sie in der Spalte ,Prifstatus®,

wenn Sie sich die Jahresmeldung unter dem MenUpunkt Meldungen in der Suche anzeigen lassen:

Patienten SUCHE
Meldungen dhr-Pat.-ID | | Meld. Nr. DHR | |
[ 1.0
Sammelmeldung (TFG21)
Erfasst von | | bis ‘ ‘ Geandert von | | bis ‘
Dateien
Meldejahr von | | bis | ‘ Prifstatus Abgeschlossen 8 Offen
Mitteilungen
Geburts-jahr | | Geschlecht (bitte auswahlen) v‘
Einrichtung
Diagnose 5 v Schweregrad & v
Kontakt (bitte auswahlen) (bitte auswahlen)
_ Behandlungs- (bitte auswahlen) Kontrollstatus (bitte auswahlen)
Passwort andem Status (Jahresmeldung)
abledey Praparat / |(b\tte auswahlen) V‘ Kontrollstatus | (bitte auswahlen) V‘
Arzneimittel (Meldung)

Gefundene Jahresmeldung(en): 23

WS:D4893
WS:D4893

Offen
Abgeschlossen

1001
1004

2023
2022

dhr-Pat.-ID « Meldungsjahr Prufstatus Benutzer Gedndert
20.03.2023 11:34:08 | auswahlen...
22.03.2023 10:55:34 | auswahlen...
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... Arzneimittelgaben (Therapien)?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Jeder Verbrauch an Arzneimitteln zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstorung(en) lhrer meldepflichtigen
Patient*innen muss im dhr gemeldet werden. Wenn Sie unter Behandlungsverhéltnis ,in Behandlung® gewahlt
haben und anschlielend unter Meldezeitraum angegeben haben, dass der*die Patient*in im Meldezeitraum
Arzneimittel erhalten hat (,Der Patient erhielt Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstorung*:
,Jja‘), wurde fir Sie bereits eine ,Therapie“ angelegt. Diese Therapie hat bereits automatisch generierte
Eintrage bei ,Therapiestart* und ,Therapieende®. Den Therapiezeitraum mussen Sie dann also ggf. anpassen.

Offnen Sie diese Therapie, indem Sie mit der Maus auf die drei Punkte ,...“ am Ende der Zeile deuten. Wahlen
Sie ,0ffnen”.

Therapie

H Datum der Behandlung m Therapiestart | Therapieende | Praparat/Arzneimittel (berechnet) ﬂ Verbrauch/ Abgabe .
1

01.01.2020 31.12.2020

&] offnen

g loschen

Es dffnet sich ein Fenster zur Eingabe der Therapien, welches im Folgenden beschrieben wird. In Abhangigkeit
der angegebenen Diagnose unterscheidet sich dieses Fenster:

Therapieformulare Hamophilie A

Bei der Diagnose Hamophilie A konnen Sie im sich offnenden Fenster zwischen zwei verschiedenen
Formularen wahlen:

(1) EDO-50FVII
(2) ED >50 FVIII, andere Arzneimittelgaben

1. Therapie
Therapie

Dokumentation EDs ) ED0-50 FVIl ® ED =50 FVIII, andere Arzneimitielgaben @
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Handelt es sich bei dem*der Hdmophilie-A-Patient*in um einen*eine behandlungsnaive Patient®in, auch
genannt previously untreated patient (PUP), und wurde er*sie mit Faktor VIlI-Praparaten behandelt, wahlen
Sie ,ED 0 - 50 FVIII* bei ,Dokumentation EDs". Hierliber werden die ersten 50 FVIII-Behandlungstage
(Expositionstage, ED) im Leben des*der Patient*in erfasst. Ausfiihrlich ist die Erfassung dieser
Expositionstage erklart in Meldewege — Wie melde ich ... behandlungsnaive Hamophilie-A-Patient*innen?.

1. Therapie

Therapie

Dokumentation EDs ® ED 0-50 FvVill. O ED >50 FVIII, andere Arzneimitielgaben

()

Therapie erste 50 EDs

Nr. ED

Datum der Behandiung

| |
| |
Gewicht [kg] (Expesitionstag) | ‘
| )

Grole [cm] (Expositionstag)

Anlass | (aitte auswanlen oder eintippen) ~|

Qe e

Praparat/Arzneimittel |(mtte auswahlen oder einfippen) V|

Arzneimitteltyp (wird berechnet) wird berechnet ~

Kommentare zu diesem ED

Speichern und:

[spechers M toneren unneu ) veu I scvessen |

Fur Hamophilie-A-Patient*innen, die die ersten 50 FVIII-Expositionstage bereits hinter sich haben oder mit
einem anderen Arzneimitteltyp behandelt werden, belassen Sie die Vorauswahl ,ED >50 FVIII, andere
Arzneimittelgaben®. Dieses Therapieformular entspricht dem Formular, das sich bei Patient*innen mit einer
anderen Diagnose 06ffnet.

1. Therapie

Therapie

Dokumentation EDs () ED 0-50 FVIII @ ED »50 FVIIl, andere Arzneimittelgaben

Q

Therapie

Therapiestart | 01012022 ‘

Therapieende | 3112202 ‘

Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem ‘ ‘
Behandlungszeitraum

Anlass | (bitte auswahlen oder eintippen) ~|

Qe @ e

Praparat/Arzneimittel ‘(bme auswahlen oder einfippen) Vl

Arzneimitteltyp (wird berechnet) (wird berechnet ht

Kommentar

Speichern und:

[speicrem " (operen nc neu il neu I sccssen |
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Therapieformular Hamophilie B, vWD, Mangel an Fl, Fll, FV, FVII, FX, FXI, FXIII

Es 6ffnet sich folgendes Fenster mit einem Therapieformular, welches dem Formular ,ED >50 FVIII, andere
Arzneimittelgaben® bei Hamophilie-A-Patient*innen entspricht:

1. Therapie

Therapie

Therapie

Therapiestart | o1.01.2020 |

Therapieende | 31122020 J

Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem [ |
Benandlungszeitraum

Anlass | (pitte auswahlen oder einfippen) ~|

Qe @ e

Praparat/Arzneimittel | (bitte auswahlen oder eintippen) V\

Arzneimitteltyp (wird berechnet) rd berechnet -

Kommentar

Speichern und:

[sociciem Il (operen unc neu I neu J schssen |

Therapieformulare ausfiillen

Fullen Sie die Felder des entsprechenden Therapieformulars (siehe oben) wie in den Hilfetexten angegeben
aus. Diese offnen sich beim Mauszeig auf die Fragezeichen ,? am rechten Rand des Fensters. Sobald sich
das Behandlungsschema andert, fiillen Sie ein neues Therapieformular aus, so z. B. bei Anderungen in

e Therapie-Anlass (z. B. Anderung von normaler Prophylaxe zur Immuntoleranztherapie oder
Blutung)

e Verabreichtes Praparat
e (Gesamtdosis pro Tag
e Frequenz der Therapie

Die Zeitrdaume unterschiedlicher Therapien konnen sich Uberschneiden, wie z. B. bei Blutungen unter
Prophylaxe (siehe Beispiel: Blutung unter Prophylaxe). Wird eine Therapie im Folgejahr fortgeflhrt, geben Sie
als Therapieende den 31.12. des Meldejahres an und legen in der darauffolgenden Jahresmeldung eine neue
Therapie mit Start 01.01. an.
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Durch Klick auf die Pfeile oben links konnen Sie zwischen einzelnen eingegebenen Therapien hin- und
herwechseln, ohne das Fenster schlieBen zu mussen. CAVE: Falls Sie dabei Anderungen in der Therapie
vornehmen, werden diese NICHT automatisch gespeichert!

o 2. Therapie p

Therapie

Dokumentation EDs O ED0-50 FVIIl @ ED >50 FVIII, andere Arzneimittelgaben @
Therapie |
Therapiestart | 05.02.2022 J @
Therapieende [ 08.02 2022 | @
Summe ED bzw. Behandiungstage in diesem ‘ | @
Behandlungszeitraum
Anlass | (bitie auswahlen oder eintippen) ~| @
Praparat/Arzneimittel | (bitte auswahlen oder einfippen) ~| @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) rd berechnet o
Kommentar
A
Speichern und:
e

Wollen Sie die eingegebene Therapie abspeichern, haben Sie unten rechts vier Auswahlmaéglichkeiten:

Speichern und: ‘

m'

Sie kdnnen

Ausschliel3lich Speichern
oder
Speichern und:

kopieren und neu Wahlen Sie diese Option, wenn Sie eine weitere Therapie mit ahnlichen Daten
anlegen wollen. Das bereits ausgefilllte Therapieformular wird gespeichert, kopiert,
und die meisten Angaben werden in ein neues Therapieformular tbernommen. Hier
mlssen die Daten noch entsprechend angepasst und fehlende Informationen
ausgefullt werden. (Bei Blutungen kann diese Option nicht gewahlt werden.)

neu Hier wird die aktuell sichtbare Therapie gespeichert und ein neues, unausgeflltes
Therapie-Formular angelegt.

schlieBen Wahlen Sie diese Option, wenn Sie keine weitere Therapie anlegen wollen. Die aktuell
sichtbare Therapie wird gespeichert, und das Fenster wird geschlossen.
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Befinden Sie sich Sie sich bei der Ubersichtstabelle der Therapien, kénnen Sie eine neue Therapie anlegen,
in dem Sie auf ,neu” klicken. Es 6ffnet sich das Fenster zur Eingabe der Therapie.

Therapie

H Datum der Behandiung m Therapiestart | Therapieende Praparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .
1 01.01.2022 28.01.2022

Hinweis: Eine ,leere Therapiezeile* miissen Sie [6schen, bevor Sie die Meldung abschlieen kénnen.

Beispiel: Blutung unter Prophylaxe
Patient: mannlich Diagnose: Hamophilie A

1. Therapie

Im Rahmen einer Prophylaxe wurde der Patient vom 01.01.2022 bis zum 05.03.2022 einmal monatlich mit
225 mg Hemlibra behandelt. Insgesamt wurde er im gemeldeten Zeitraum an 3 Tagen behandelt, wodurch ihm
wahrend der gemeldeten Therapiezeit insgesamt 3 x 225 mg = 675 mg Hemlibra verabreicht wurden:

1. Therapie

Dokumentation EDs O ED 0-50 FVIl ® ED =50 FVIII, andere Arzneimittelgaben @
Therapie ‘
Therapiestart | 01.01.2022 | @
Therapieende | 0s.03.2022 J @
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem ‘ 3 | ®
Behandlungszeitraum
Anlass | Prophylaxe v/ @
Praparat/Arzneimittel [ Hemiibra (mg) ~ @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) wird berechnet v
Gesamidosis pro Behandlungstag ‘ 225 | @
Frequenz [ monatiich ~ @
Verbrauch (tatsachlich) [e75 | @
Dosis pro kg Kdrpergewicht pro Tag (ED=50) (wird ‘ | @
berechnet)
Kommeniar
A
Speichern und:
e |
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2. Therapie
Eine Blutungsbehandlung innerhalb dieses Therapiezeitraumes fand am 02.02.2022 statt. Hierfir wird ein
eigenes Therapieformular angelegt (z.B. ber ,Speichern und: neu®):

4 2. Therapie -
Dakumentation EDs O EDO0-50FVIl @ ED >50 FVIIl, andere Arzneimittelgaben @
‘Therapie |
Therapiestart | 0202202 J @
Therapieende | 02022022 J Q@
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem Behandlungszeitraum ‘ 1 ‘ @
Anlass ( ische Blutung ~) @
Praparat/Arzneimittel [kovaLTRY () ™ @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) FVIIl, rekombinant 2
Gesamtdosis pro Behandlungstag ‘ 5.000 \ @
Frequenz | einmalig ~) @)
Verbrauch (tatsachlich) ‘ 5.000 ‘ @
Desis pro kg Kérpergewicht pro Tag (ED>50) (wird berechnet) ‘ ‘ @
Kommentar

2
[Bangen '
Lokalisierung [Muskel ™ @
Seite der Blutung [links v @)
Schweregrad [1eicht v @)
Bestatigt durch Arzt O ja ® nein @
Speichern und:
@ (e .

Bitte beachten Sie, dass Sie bei blutungsbezogenen Therapieanlassen noch den Abschnitt ,Blutungen® am
unteren Ende des Therapieformulars ausfiillen mlssen (siehe unten: Meldewege — Wie melde ich ... eine

Blutung?).
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Meldewege — Wie melde ich ... eine Blutung? DevischesHimaprlregiter

... eine Blutung?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wenn Sie eine Blutung melden méchten, legen Sie eine separate Therapie an (siehe Meldewege — Wie melde
ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?). Jede Blutung muss einzeln gemeldet werden, auch gleichartige
Blutungen (z.B. traumatische Blutungen) dirfen nicht zusammengefasst werden. Lediglich der Zeitraum fiir
eine Blutung darf zusammengefasst werden (falls eine gleichleibende Behandlung Uber mehrere Tage
andauert). Auch Blutungen, fur die keine Faktorgabe erforderlich war, sollen gemeldet werden.

Wahlen Sie im sich 6ffnenden Therapieformular den entsprechenden blutungsbezogenen Anlass aus der Liste:

e Verdacht auf Blutung

e spontane Blutung

e traumatische Blutung

e Blutung, Ursache unbekannt

Es offnet sich innerhalb des Therapieformulars am unteren Ende ein Abschnitt fir nahere Angaben zur
Blutung. Bitte flillen Sie diesen gemalk der Angaben in den Hilfetexten aus (Klick auf die ,?“ am rechten Rand).

o 2. Therapie

Dokumentation EDs O ED0-50 FVIl ® ED =50 FVIII, andere Arzneimittelgaben @
‘Thempie |
Therapiestart | 02022022 | @
Therapieende | 0202 2022 | @
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem Behandlungszeitraum | 1 ‘ @
Anlass [ Blutung ~| @
Praparat/Arzneimittel KOVALTRY (IE) > @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) FVIll, rekombinant e

Gesamtdosis pro Behandlungstag | 5.000 ‘ @
Frequenz | einmalig > ®
Verbrauch (tatsachlich) | 5000 | @
Dosis pro kg Kerpergewicht pro Tag (ED>50) (wird berechnet) [ | @
Kommentar

“
Blutungen |
Lokalisierung | Muskel v @
Seite der Blutung [inks v @
Schweregrad | leicht ~| @
Bestatigt durch Arzt O ja ® nein @
Speichern und:
@ oo | -

Blutungsbehandlungen, die Uber mehrere Tage oder einen langeren Zeitraum andauern - mit gleichbleibender
Dosierung, gleichbleibendem Praparat und gleichbleibender Frequenz - kénnen Sie in einem Therapieformular
zusammenfassen.
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Falls sich die Blutungsbehandlung andert (oder Sie jede Arzneimittelgabe einzeln melden wollen), legen Sie
neu(e) Therapie(n) an und wahlen ,Follow-Up* als Anlass, um deutlich zu machen, dass es sich nicht um eine
neu aufgetretene Blutung handelt.

CAVE: Handelt es sich bei der Blutungsbehandlung um die ersten 50 FVIII-Expositionstage im Leben
eines*einer Hamophilie-A-Patient*in, benutzen Sie Therapieformular ,ED 0 — 50 FVIII* zur Erfassung jedes
einzelnen FVIII-Expositionstages. Hier geben Sie an den Folgebehandlungstagen ebenfalls ,Follow-Up* als
Anlass an.

Falls der*die Patient*in keine Arzneimittel aufgrund der Blutung erhalten hat, wahlen Sie bei Praparat/Arznei-
mittel ,kein Praparat’.

Bitte beachten Sie, dass Sie nur Therapien angelegen kdnnen, wenn eine Teilmeldung angelegt ist. Wenn Sie
unter Behandlungsverhéltnis ,in Behandlung“ gewahlt haben, wird automatisch eine Teilmeldung angelegt.
Wenn Sie jedoch ,ausgeschieden® gewahlt haben, missen Sie handisch eine Teilmeldung anlegen, um
Therapien bzw. Blutungen oder Operationen melden zu kdnnen (siehe Teilmeldungen [jahrliche Angaben]).

Wenn der*die Patient*in keine Arzneimittel zur spezifischen Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstorung erhalten
hat, und Sie aus diesem Grund in der Teilmeldung bei ,Der Patient erhielt Arzneimittel zur spezifischen
Therapie der Gerinnungsstorung“ ,nein (Nullmeldung)* ausgewahlt haben, wird lhnen nicht automatisch eine
Therapie angelegt. Sollten Sie aber z. B. eine Blutung melden wollen, anlasslich derer kein Praparat gegeben
wurde, klicken Sie im Therapie-Teil auf ,neu”, um die Blutung im Therapieformular zu melden.

| Angaben zum Meldezeitraum

Meldungsnummer DHR 1.0 | |
Beginn Meldezeitraum | 01.01.2022 |
Ende Meldezeitraum | 31.12.2022 |
Der Patient erhielt Arzneimittel zur ja @ nein (Nullmeldung)

spezifischen Therapie der
Gerinnungsstérung

Therapieschema | (bitte auswahlen) M

durch die Gerinnungsstérung |
bedingte Ausfalltage Schule/Arbeit?

Tage im Krankenhaus im | |
Meldezeitraum

Gewicht [kg] in ganzen Zahlen | |

GroBe [cm] | |

POEE @ 0 e

Body Mass Index (BMI) (berechnet)| |

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft offnen W

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft offnen M

Therapie neu

Kein Therapie-Teill vorhanden.
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Detsches Hamaphilieregister

Meldewege — Wie melde ich ... eine Operation?

... eine Operation?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Zur Meldung einer Operation gehen Sie im Grunde vor wie bei der Meldung einer Blutung (siehe Meldewege —
Wie melde ich ... eine Blutung?). Im Therapie-Formular wahlen Sie als Anlass ,Operation + Post-OP*. Gerne
kénnen Sie im Freitextfeld ,Kommentar‘ angeben, um welche Operation es sich handelt.

Falls der*die Patient*in aufgrund einer Operation keine Arzneimittel zur spezifischen Therapie seiner*ihrer
Gerinnungsstorung erhalten hat, wahlen Sie ,kein Praparat® bei ,Praparat/Arzneimittel“.

1. Therapie
Therapie

Dokumentation EDs

Q

O ED 0-50 FVIIl ® ED =50 FVIII, andere Arzneimitielgaben

Therapie

Therapiestart ‘ |

Therapieende ‘ |

Behandlungszeitraum

Anlass
Praparat/Arzneimittel

Arzneimitteltyp (wird berechnet)

Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem ‘

\ (bitte auswahlen oder eintippen)

)

(bitte auswahlen oder einfippen)

Verdacht auf Blutung
spontane Blutung
traumatische Blutung
Blutung, Ursache unbekannt

Qe 8L

Follow-up M
Kommentar intensivierte ylaxe)
Operation + Post-OP
Prophylaxe
T =
andere
Speichern und:

speichem kopieren und neu [l neu [l schliessen
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... eéine Immuntoleranz-Therapie (ITT)?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wurde |hr Hamophilie-A- oder B-Patient im Meldejahr einer Immuntoleranz-Therapie unterzogen, geben Sie
die im Rahmen der ITT verabreichten Praparate in den Therapieformularen an und wahlen bei ,Anlass® ,ITT*
(Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?).

Eine Immuntoleranz-Therapie wird automatisch fur Sie angelegt (am unteren Ende der Jahresmeldung).

Immuntoleranz-Therapie (ITT) (1 vorliegend) neu

ITT:1  [zum Schliessen klicken]

ITT:1 léschen

T |

Fortfihrung ITT aus
Vorjahresmeldung?

Start der ITT @
Wurde fur die ITT im Meldezeitraum O ja O nein O unbekannt

eine Immunsuppression gegeben?

Ende ITT @
Erfolg ITT? (bitte auswahlen) v ®

Fullen Sie das Formular wie in den Hilfetexten erklart aus (Mauszeig auf ,?“ rechts des entsprechenden
Feldes). Bei Bedarf konnen Sie auch weitere ITTs fur das Behandlungsjahr durch Klick auf ,neu“ angeben.
Lag der Beginn der ITT im Vorjahr, geben Sie dies bitte an. Falls die ITT zum Ende des Meldejahres noch
andauert, wahlen Sie ,ITT dauert an‘ bei ,Erfolg ITT?".

Bitte beachten Sie: Bei einer ITT, die Uber den Jahreswechsel hinausgeht, missen Sie die Therapie- und
Labordaten zu dieser ITT gemal} dem Durchfiihrungsdatum in der jeweiligen Jahresmeldung angeben. Wenn
Sie unterjahrig melden, d. h. mehrere Teilmeldungen innerhalb eine Jahresmeldung anlegen, sind die
Therapie- und Labordaten zu einer ITT gemaR dem Durchfiilhrungsdatum evtl. in unterschiedlichen
Teilmeldungen zu melden (siehe Meldewege — Wie melde ich ... unterjahrig? (neue Teilmeldung anlegen)). Durch
das ITT-Formular ist es dann mdglich, diese Angaben derselben ITT zuzuordnen.

Die Therapie-begleitenden Inhibitortests geben Sie unter Labordaten ein.

Seite 59



hr’

Meldewege — Wie melde ich ... neue Patient*innen? Deutches Hamophlregte

... heue Patient*innen?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Hat Ihr*lhre Patient*in die Einwilligungserklarung zum neuen dhr unterschrieben und seine*ihre Einwilligung
zu Einzelmeldungen erteilt, miissen Sie ihn*sie jahrlich Uber Einzelmeldungen im dhr erfassen. Hierzu miissen
Sie ihn*sie zun&chst Uber den Menipunkt ,Patienten” neu anlegen. Hat er*sie nach dem verpflichtenden
Aufklarungsgesprach nicht in die Einzelmeldung eingewilligt, wird er*sie nicht unter dem MenUpunkt
,Patienten angelegt, sondern in der Sammelmeldung Ihrer Einrichtung dokumentiert (Meldewege — Wie melde
ich ... eine Sammelmeldung?).

Nahere Erlduterungen zur Ubersichtstabelle und Suchfunktion fiir Patient‘innen finden Sie im Kapitel
Patienten*innen suchen und finden.

Wichtig: Aktionsfeld I

nicht fiir Patient*innen verwenden, die bereits im alten DHR per Einzelmeldung gemeldet
wurden! Diese sind bereits in der Tabelle aufgefiihrt. Fiir diese Patienten mussen Sie zunachst
die Migration abschlielen, und kdnnen dann neue Meldungen anlegen.

Zum Anlegen des*der neuen Patient*in klicken Sie auf ,neu” unter Mentpunkt ,Patienten®.

Patienten Patienten

Meldungen dhr-Pat.-ID Meld. Nr. DHR1.0
Sammelmeldung (TFG21) O Patienten-Migration offen
(10 Treffer, 0 ausgeblendety O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID~  Geburts- Geburts- PLZ  Migration Patient Gedndert
Mitteilungen jahr monat ausblenden

1001 2017 1 67 abgeschlossen [m] 08.06.2022 09:31:28 auswahlen...
1002 2016 18.07.2022 11:57:42  auswahlen...
Kontakt 1003 2020 34 offen 16.08.2022 14:28:16  auswahlen...
1004 1967 93 offen 15.09.2022 14:29:17  auswahlen...

Einrichtung 2
1
4

Passwort @ndern 1005 2002 5 45 offen 15.09.2022 14:29:18  auswahlen...
2
:]

33 abgeschlossen

1006 2000 20 n/a 05.09.2022 14:30:45 auswahlen...

07.09.2022 11:53:49 _ auswahlen.

Abmelden

@]
O
O
@]
[m]
J

1008 1998 40 n/a
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Es 6ffnet sich ein Fenster zur Bestimmung
des Pseudonyms. Hier mlssen Sie das Profildaten

Format der Patientennummer (PNR) aus- Bestimmen des Pseudonyms

wahlen und die PNR des’der Patientin - oo ooy oo ot s i o
vorwarts und rickwarts eingeben, um en. Naheres zur PNR finden '
Tippfehler bei der Eingabe zu vermeiden. Im

Beispiel ist die Patientin gesetzlich kranken-
versichert und die PNR entspricht der Ver-
sichertennummer auf ihrer elektronischen

Format:

Gesundheitskarte. ol s S S
WIChtIge Informationen zu den PNR- 8gE:I:Z::':ensnr.+\,fersmherungsnr.+persunenm. (=privat versichert)
Formaten privatversicherter Patient*innen — ' ®

und zu Zufallszahlen finden Sie im Dokument

Formate der Patientennummer (PNR) und im PHR kit [ smmtmestes | @

speichern

Kapitel Meldewege - Wie melde ich
Patient*innen ohne Versichertennummer?.

CAVE: Achten Sie vor allem bei privatversicherten Personen darauf, ob sie zusétzlich zur Versicherungs-
nummer auch eine Personennummer haben (diese muss dann zwingend mit angegeben werden) und lassen
Sie, wenn die Unternehmensnummer 9-stellig angegeben ist, die fihrende , 16 bzw ,95“ weg, da diese Ziffern
nur den Versicherungstyp (,privat) codieren.

Wichtig:

Sollte Ihr*lhre Patient*in bereits von einer anderen Einrichtung im dhr gemeldet worden sein
und eine Zufallszahl besitzen, verwenden Sie unbedingt diese zum Anlegen |hres*lhrer
Patient*in! (siehe Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen ohne Versichertennummer?)

Nach dem Speichern 6ffnet sich ein Formular zur Eingabe der Profildaten. lhrem*Ihrer Patient*in wurde
automatisch eine dhr-Pat.-ID zugeordnet, die spezifisch fir ihn*sie in Ihrer Einrichtung ist und zum Wiederfinden
des*der Patient*in bei Eingabe zukiinftiger Meldungen dient.
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e Bitte notieren Sie sich die dhr-Pat.-ID in

Ihrer Patientenakte! |
. i i . . dhr-Pat.-ID | 1003 @
o Fdllen Sie die restlichen Felder gemaf Gdiegen ewomn @
Einwilligungserkldrun
den Angaben aus. Datur‘ng ; ’ | 01.02.2020 @
. . . Einwilligungserkldrun
e Um die Profildaten zu speichern, comtiectt O mannieh @
Klicken Sie auf ,speichern*. ey
PLZ 2-stellig = @
Geburts-monat |01 - Januar v/ @
oder Geburts-fahr T 0
Der Patient wurde angelegt. Bitte komplettieren Sie die Angaben.

o Klicken Sie auf ,speichern und . -
Meldung anlegen®, um die Profildaten
zu speichern und direkt eine neue
Meldung zu starten.

speichern und Meldung anlegen speichern abbrechen

Wichtig:
Vermerken Sie die dhr-Pat.-ID in Ihrer Patientenakte!

Zur Erstellung einer neuen Meldung zu einem bereits angelegten Patienten siehe Meldewege — Wie melde ich
... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen).
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... Patient*innen ohne Versichertennummer?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wichtig:
Sollte Ihr*lhre Patient*in bereits von einer anderen Einrichtung im dhr gemeldet worden sein
und eine Zufallszahl besitzen, verwenden Sie unbedingt diese zum Anlegen des*der Patient*in!

lhr*lhre Patient*in hat in die Einzelmeldung eingewilligt und Sie mdchten ihn*sie nun als neuen Patient*in im
dhr anlegen. Hierzu ben6tigen Sie seine*ihre Patientennummer (PNR) (siehe auch Formate der Patientennummer
(PNR)). Bei gesetzlich versicherten Patient*innen ist dies die Versichertennummer. Bei Privatversicherten setzt
sich die PNR zusammen aus der Unternehmensnummer plus Versicherungsnummer und eventuell noch einer
Personennummer. In Ausnahmefallen I&sst sich keine Versicherungs-basierte PNR bilden. Dies ist z. B. bei
Patient*innen der Fall, die bei der HUK oder der Debeka privat versichert sind, oder bei Selbst-
zahlern/Nichtversicherten. Fir diese Patient*innen missen Sie im dhr eine Zufallszahl beantragen. Wenn
lhr*lhre Patient*in bereits eine Zufallszahl besitzt, verwenden Sie bitte unbedingt diese Zufallszahl zum
Anlegen des*der Patient*in im dhr, damit die Zuordnung der bereits vorhandenen Meldedaten zu
diesem*dieser Patient*in korrekt funktioniert!

Prinzipiell verfahren Sie zum Anlegen eines*einer solchen Patient*in wie im Kapitel Meldewege — Wie melde ich
... neue Patient*innen? beschrieben. Zu beachten ist Folgendes:

Profildaten Im Fenster ,Bestimmung des Pseudonyms*

Bestimmen des Pseudonyms Wéhlen Sie aIS PNR'FOrmat ,,ZUfa”SZﬁhI“ Und

25 Paudonym ines patienten wird aus seiner Patientennurr klicken anschlieBend auf ,Beantragung Zufalls-
et. I ormat ist abhangig von der Art der Krankenversi Zahl“.

Format:

O elektronische Gesundheitskarte (=eGK)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. (=privat versichert)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr.+Personennr. (=privat versichert)
® zufallszahl

Sofern Thnen keine Zufallszahl vorliegt, kénnen Sie mit untenstehendem Link eine

Zufallszahl beantragen.

Beantragung_Zufallszahl

PNR vorwarts: ‘ | ®
PNR riickwarts: ‘ | ®

Es offnet sich eine Eingabemaske flr die Beantragung einer Zufallszahl. Bitte flllen Sie diese aus. Bei Klick
auf ,Senden® wird sie direkt an die Geschaftsstelle des dhr geschickt.
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Sobald Sie von uns eine Zufallszahl per E-Mail erhalten haben (werktags in der Regel innerhalb von 24
Stunden), kénnen Sie den*die Patient*in neu anlegen.

Profildaten Im Fenster ,Bestimmung des Pseudonyms*
Bestimmen des Pseudonyms wahlen Sie wieder ,Zufallszahl* als Format der
s Peeucen nten wird aus seiner Patientennummer (PNR PNR und geben die erhaltene Zufallszahl vorwarts
und rickwarts ein. Klicken Sie auf ,speichern®.
Alle weiteren Schritte sind identisch mit denen fir
andere Patient*innen (siehe Meldewege — Wie
melde ich ... neue Patient*innen?).

Format:

O elektronische Gesundheitskarte (=aGK)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. {=privat versichert)

O unternehmensnr.+Versicherungsnr.+Personennr. (=privat versichert)
® zufallszahl

Beantragung_Zufallszahl

PMR vorwarts: ‘ | @
PNR riickwarts: ‘ | ®
[ speichern |

Ein Exemplar der Zufallszahl handigen Sie dem*der Patient*in aus, ein zweites Exemplar verbleibt in lhren
Unterlagen zum*zur Patientin.

Sollte sich die Situation Ihres*lhrer Patient*in bezlglich Versicherung andern, so dass er*sie eine

Versicherungsnummer erhalt (gesetzliche Versicherung) bzw. in eine private Versicherung mit

Unternehmensnummer und Versichertennummer (und Personennummer) wechselt, mussen Sie im dhr einen
PNR-Wechsel durchfiihren. Details hierzu finden Sie in der Kurzanleitung: PNR-Wechsel.
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... Patient*innen ohne Verbrauch/Arzneimittelgaben?
(z. B. ,Nullmeldung®)

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzel- und Sammelmeldungen.

Wenn |hre Patient*innen in einem Meldejahr keine Arzneimittel zur spezifischen Therapie ihrer
Gerinnungsstorungen erhalten haben, gehen Sie folgendermalfien vor. Es sind mehrere Szenarien denkbar:

1. Szenario:
Ihr*lhre Patient*in wird (ber Einzelmeldungen gemeldet und war im Meldejahr bei Ihnen vorstellig,
hat aber keine Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstorung erhalten.
Prinzipiell gehen Sie vor wie in Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung
anlegen) beschrieben. Beachten Sie dabei Folgendes:

¢ Im Abschnitt Stammdaten wahlen Sie bei Behandlungsverhéltnis: ,in Behandlung*

¢ In der daraufhin automatisch angelegten , Teilmeldung“ wéhlen Sie bei ,Der Patient erhielt
Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstorung“: ,nein (Nullmeldung)"

e eine Blutung oder Operation, firr die keine Arzneimittelgabe nétig war, kdnnen Sie trotz
Nullmeldung eintragen, in dem Sie unter Therapie ,neu” wahlen und die Blutung/OP unter
Angabe ,kein Praparat‘ melden (siehe Meldewege — Wie melde ich ... eine Blutung?)

2. Szenario:
lhr*lhre Patient*in wird Uber Einzelmeldungen gemeldet und war im Meldejahr nicht bei Ihnen
vorstellig, ohne dass das Behandlungsverhéltnis Ihrer Kenntnis nach beendet wurde. Auch liegen
lhnen keine Information zur Behandlung dieses*dieser Patient*in durch einen*eine vorribergehend
behandelnde Mediziner*in (z. B stationarer Aufenthalt) im Meldejahr vor.
Prinzipiell gehen Sie vor wie in Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung
anlegen) beschrieben. Beachten Sie dabei Folgendes:

¢ Im Abschnitt Stammdaten wahlen Sie bei Behandlungsverhaltnis: ,ruhend* und schlieBen die
Jahresmeldung ab; trotzdem sollten Sie zuvor beim Anlegen der Jahresmeldung - wenn maglich
- Ja, Daten aus der letzten Jahresmeldung Gbernehmen® auswahlen, siehe Einmalige Angaben
aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung tbernehmen)

3. Szenario:
Ihr*lhre Patient*in wird iber Sammeldungen gemeldet. Er*sie war bei Ihnen im Meldejahr vorstellig,
hat jedoch im Meldejahr keine der genannten Arzneimitteltypen zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungs-
storung erhalten.
Prinzipiell gehen Sie vor wie in Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung? beschrieben.
Beachten Sie dabei Folgendes:

e Zahlen Sie den*die Patient*in in der Spalte ,Gesamtzahl der Patienten* mit, jedoch nicht in der
Spalte ,davon behandelte Patienten®
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4. Szenario:
Ihr*lhre Patient*in wird Uber Sammeldungen gemeldet. Ihr*lhre Patient*in hat sich weder bei Ihnen

vorgestellt, noch haben Sie Informationen uber seine*ihre Behandlung im Meldejahr.

e Der*die Patient*in muss nicht in der Sammelmeldung aufgefiihrt werden (Wurde lhrem Wissen
nach keiner Ihrer Patient*innen, die nicht in die Einzelmeldung eingewilligt haben, im Meldejahr
mit Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstorung behandelt , kdnnen Sie flr die
Sammelmeldung eine komplette Nullmeldung einreichen, siehe Sammelmeldung — Nullmeldung)
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... Verbrauchsdaten zur jingsten Jahresmeldung?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wichtig: Jahresmeldung abschlief3en!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieBen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitdtskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann kénnen Sie die einmaligen Angaben auch in die nachste Jahresmeldung tibernehmen, und
nur dann sind Sie Ihrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlieRen).

Sie hatten flr den*die Patient*in bereits eine Jahresmeldung angelegt und méchten nun z. B. fehlende
Verbrauchsdaten ergénzen oder Korrekturen vornehmen? Sie kommen iber zwei Wege dorthin:

(1) Menipunkt ,Patienten*

e Patient®in in Tabelle suchen (siehe auch Patienten suchen und finden). Eine eindeutige
|dentifikation erfolgt tber die dhr-Pat.-ID. Diese sollte in Ihren Unterlagen zum*zur Patient*in
vermerkt sein.

o  Schnellzugriff Gber ,auswéhlen...” = jingste Jahresmeldung 6ffnen

Patienten Patienten

Meldungen dhr-Pat.-ID Meld. Nr. DHR1.0
Sammelmeldung (TFG21) O Patienten-Migration offen
(10 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

dhr-Pat.-ID~ | Geburts- Geburts- PLZ  Migration Patient Gedndert
Mitteilungen jahr monat ausblenden

1001 2017 1 67 abgeschlossen 08.06.2022 09:31:28 _ auswahlen..,

Einrichtung 1002 2016 33 abgeschlossen 18.07.2022 414 B7A2  auswanlen...

Kontakt 1003 2020 34 offen .---715.00.2022 14:29:16- " Buswanien...
1004 1967 93 offen 15.09.2022-+4:29:17  auswahlen. .
Passwort andern 1005 2002 45 offen__--- 150672022 14:29:18 | auswahlen...

1008 2000 _20--"Ta o= 05.09.2022 14:30:45 | auswahlen...
1008 1995 - 40 - 07.09 2022 11:59:49 _ auswahlen._

Abmelden

; jingste Jahresmeldung_&ffnen

neue Jahresmeldung_anlegen

alle Jahresmeldungen auflisten

Wechsel der PNR

. Patientendaten bearbeiten

(2) Menlpunkt ,Meldungen*
o Kilick auf Suche

e Eingabe der dhr-Pat.-ID = ,Suchen® (Es werden alle Jahresmeldungen des*der Patient*in
angezeigt.)
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o Offnen der gewiinschten Jahresmeldung {ber ,auswahlen...“ = 8ffnen

Patienten SUCHE
Meldungen dhr-Pat.-ID 1002 ‘ Meld. Nr. DHR | ‘
_ 1.0 S
Sammelmeldung (TFG21) B
Erfasst von ‘ ‘ bis ‘ | Geédndert von ‘ ‘ bis ‘
Dateien
Meldejahr von | | bis | | Prufstatus Abgeschlossen 8 Offen
Mitteilungen
Geburts-jahr | ‘ Geschlecht |(bitte auswahlen) vl
Einrichtung -
Diagnose i v Schweregrad i v
Kontakt |(b|tte auswahlen) | |(b|tte auswahlen) |
5 Behandlungs- | (bitte auswahlen) v | Kontrollstatus | (pitte auswahlen) |
PRSI A Status e (Jahresmeldung)————
Abmelden ’ P —
Praparat / | (bitte auswanlen) v|  Kontrollstatus | (pitte auswshlen) v|
Arzneimittel (Meldung) -
Gefundene Jahresmeldung(en): 4 -
dhr-Pat.-ID « Meldungsjahr Priifstatus Benutzer Gedndert
Anonymisierter
1002 2023 Offen Eone 16.03.2023 09:43:10 auswar‘ﬁ Sffnen
1002 2022 Abgeschlossen WS:D4893 22.03.2023 09:30:38 | auswal | g 9schen
1002 2021 Abgeschlossen WS:D4893 22.03.2023 09:29:28 | auswahlen
1002 2020 Abgeschlossen Ws:D4893 22.03.2023 09:27:54  auswahlen...
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 “| & | Ergebnis 1 bis 4 von 4

In beiden Fallen landen Sie unter Menlpunkt Meldungen und es offnet sich der Bereich ,Aktuelle
Jahresmeldung* mit Angaben zum Meldungsjahr, der dhr-Pat.-ID und dem letzten Speicherdatum der
Jahresmeldung. Die Jahresmeldung kann nun bearbeitet werden. Dies ist auch madglich, wenn sie bereits
abgeschlossen (aber noch nicht versiegelt) war. Allerdings muss die Jahresmeldung nach der Bearbeitung
bzw. dem Speichern erneut geprift und abgeschlossen werden (siehe Einzelmeldung priifen und abschlielen).
Wenn Sie eine versiegelte Jahresmeldung bearbeiten missen, dann wenden Sie sich bitte an die
Geschéftsstelle des dhr (unter Menlpunkt ,Kontakt®).

Pt
Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 12)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2022, dhr-Patienten-ID: 1002, 05.01.2023 13:19:35)

Sammelmeldung (TFG21)

Dateien 2022 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2022 DHR Einzelerfassung

Mitteilungen Alles éffnen
Einrichtung Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Diagnose [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen B

Kontakt

Passwort ndemn Teilmeldungen (0 vorliegend)

AT Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend)

Es gibt zwei Mdglichkeiten, Verbrauchsdaten zu einer bereits angelegten Jahresmeldung hinzuzufiigen:
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Detsches Hamaphilieregister

(1) Sie legen eine neue Teilmeldung an (siehe auch Meldewege — Wie melde ich ... unterjahrig? (neue Teilmeldung
anlegen)) und geben die Verbrauche in der neuen Therapietabelle flr den neu gewahlten Meldezeitraum
an (siehe Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?).

Alles &ffnen

Stammdaten dauerhaft 6ffnen W
Diagnose dauerhaft 6ffnen B

Anamnese dauerhaft 6ffnen @
Gentherapie 3

dauerhaft 6ffnen B

Teilmeldungen (1 vorliegend)

Teilmeldung:1 [zum Schliessen klicken], 01.01.2022

Alles 6ffnen [ Teilmeldung:1 16schen |

Meldezeitraum dauerhaft 6ffnen W

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft 6ffnen B

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft dffnen W

Therapie
n Datumn der Behandlung m Therapiestart | Therapieende Priaparat/Arzneimitiel {berechnet) M Verbrauch/ Abgabe .
1

01.01.2022 26.01.2022

(2) Sie gehen innerhalb der aktuellen Teilmeldung zum Abschnitt ,Therapie“ und klicken ,neu* (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?). Evtl. missen Sie den Meldezeitraum anpassen,

wenn die neu angelegten Therapien auRerhalb des zuvor gemeldeten Meldezeitraums der Teilmeldung
liegen.

Alles offnen

Stammdaten dauerhaft offnen W
Diagnose dauerhaft 6ffnen W

Anamnese dauerhaft offnen W
Gentherapie

dauerhaft 6ffnen B

Teilmeldungen (1 vorliegend) neu

Teilmeldung:1 [zum Schliessen klicken], 01.01.2022

Alles offnen [Teilmeldung:l |oschen ]

Meldezeitraum dauerhaft offnen
Labordaten (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft offnen

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum)

dauerhaft offnen l

Therapie
n Datum der Behandlung m Therapiestart | Therapieende Priaparat/Arzneimitiel {berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .
1

01.01.2022 26.01.2022
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Wichtig:

Wenn Sie eine bereits abgeschlossene Jahresmeldung 6ffnen und diese dann speichern,
andert sich der Status dieser Jahresmeldung zu ,,offen” und sie muss erneut abgeschlossen
werden!

Wichtig:

Altere Jahresmeldungen werden versiegelt und kénnen dann nicht mehr durch Sie bearbeitet
werden! Falls Sie in diesen Meldungen Korrekturen vornehmen mochten, wenden Sie sich bitte
an die Geschaftsstelle des dhr (unter Menipunkt ,, Kontakt”).
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. unterjahrig? (neue Teilmeldung anlegen)

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wichtig: Jahresmeldung abschlief3en!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieBen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitdtskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann kénnen Sie die einmaligen Angaben auch in die nachste Jahresmeldung tibernehmen, und
nur dann sind Sie Ihrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlieRen).

Grundsétzlich kénnen Sie mit einer einzigen Teilmeldung das gesamte Meldejahr fir einen*eine Patient*in
abdecken. Mehrere Teilmeldungen ermdglichen jedoch eine feinere Abgrenzung der Daten. So kann z. B.
genauer angegeben werden, wann sonstige relevante Ereignisse oder z. B. Inhibitoren (bei Hamophilie A und
B) aufgetreten sind, und man kann leichter erkennen, wenn diese einen Einfluss auf die Therapie hatten.
Teilmeldungen machen nicht auch zuletzt bei Kindern Sinn, deren Lebensumstande und auch GroRe und
Gewicht sich schnell andern kénnen. Bitte beachten Sie, dass die Meldezeitraume von Teilmeldungen sich
zeitlich nicht tberscheiden drfen.

Hatten Sie unter ,Stammdaten® bei Behandlungsverhaltnis ,in Behandlung® gewahlt, wurde unterhalb des grauen
Balkens ,Teilmeldungen® bereits ein Meldungsteil (,Teilmeldung: 1%) fiir Sie angelegt. Wenn Sie eine weitere
Teilmeldung anlegen wollen, klicken Sie rechts auf die Schaltflache ,neu®.

SUCHE
LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 12)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2022, dhr-Patienten-ID: 1002, 05.01.2023 13:19:35)

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung (TFG21)

2022 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2022 DHR Einzelerfassung v

Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft &ffnen ®

Diagnose [zum Offnen klicken]

Anamnese [zum Offnen klicken] dauerhaft éffnen @
Gentherapie [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Abmelden
Teilmeldungen (1 vorliegend)

Teillmeldung:1

Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

dauerhaft &ffnen ®

Kontakt

Passwort @ndern

[zum Schliessen klicken]

Unter Teilmeldungen 6ffnet sich ein weiterer Meldungsteil (, Teilmeldung: 2%), der zur gleichen Jahresmeldung
z&hlt wie der erste Meldungsteil. Wie Sie ihn ausfiillen, ist unter Teilmeldungen [jahrliche Angaben] beschrieben.
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Teilmeldungen (2 vorliegend) neu

Teilmeldung:1  [zum Offnen klicken], 01.01.2022

‘ Teilmeldung:2 [zum Schliessen klicken]

‘ Alles &ffnen [Teilmeldung:z I6schen ]
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... behandlungsnaive Hamophilie-A-Patient*innen?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Die ersten 50 Behandlungstage (Expositionstage, ED) mit Faktor-VIlI-Praparaten (FVIII) im Leben eines*einer
Hamophilie-A-Patient*in werden in einem gesonderten Therapieformular erfasst. Nach Abschluss dieser
Phase, also ab ED 51, erfolgt die Erfassung dann wie bei allen anderen Patient*innen auch. Nahere
Beschreibungen finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... neue Patient*innen? und_.... ein Behandlungsjahr?
(neue Einzelmeldung anlegen) und ... Arzneimittelgaben (Therapien)?.

Wenn Sie unter Behandlungsverhaltnis ,in Behandlung® gewahlt haben und anschlie®end unter Meldezeitraum
angegeben haben, dass der*die Patient*in im Meldezeitraum Arzneimittel erhalten hat (,Der Patient erhielt
Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstorung®: ,ja“), wurde fiir Sie bereits eine ,Therapie*
angelegt.

Offnen Sie diese Therapie, indem Sie mit der Maus auf die drei Punkte am Ende der Zeile deuten. Wahlen Sie
daraus ,0ffnen”,

In dem sich o6ffnenden Formular wahlen Sie ,ED 0 - 50 FVIII* bei ,Dokumentation EDs". Hierliber werden die
ersten 50 FVIII-EDs im Leben des*der Patient*in einzeln erfasst.

1. Therapie

Dokumentation EDs @® ED 0-50 FVIll C ED >50 FVIII, andere Arzneimittelgaben @
Therapie erste 50 EDs |
N £D | | ®
Datum der Behandlung | | @
Gewichi [kg] (Expositionstag) | | @
Gréfke [cm] (Expositionstag) | | @
Anlass |(bitle auswahlen oder eintippen) V\ @
Praparat/Arzneimittel | (bitte auswahlen oder einfippen) v/ @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) d berechnet v
Kommentare zu diesem ED
A
Speichern und:
[ neu

Was ist an diese Stelle mit Expositionstag (ED) gemeint?
Ein Expositionstag ist hier ein Kalendertag, an dem ein*eine Patient*in FVIII erhalt.
o Erhalt der*die Patient*in zwei Gaben FVIII an einem Tag, zahlt dies nur als ein ED.

e Die Gabe von FVlla, FVIII Inhibitor-Bypass und Emicizumab zahlt hier nicht als ED (gemeldet
werden muss die Gabe allerdings schon, Naheres siehe unten).
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Bitte geben Sie unter ,Nr. ED* an, um den wievielten Expositionstag mit FVIII es sich handelt. Erhalt der*die
Patient*in zwei Gaben FVIII an einem Tag, summieren Sie den Verbrauch auf. Bei verschiedenen
Therapieanlassen oder Praparaten muss jeweils eine eigene Therapie angelegt werden, auch wenn die
Therapien am selben Tag stattfanden. In diesem Fall haben 2 oder mehr Therapien hintereinander dieselbe
ED-Nummer. Falls Sie dieses Formular zur Dokumentation der Gabe von FVlla, FVIII Inhibitor-Bypass oder
Emicizumab nutzen, tragen Sie bei ,Nr. ED* die Nummer des letzten EDs mit FVIlI ein.

Wird der*die Patient*in wahrend der ersten 50 FVIlI-Expositionstage zwischendurch oder parallel mit Faktor
Vlla, Faktor VIII Inhibitor-Bypass oder Emicizumab behandelt, konnen Sie wahlweise auch das
Therapieformular ,ED >50 FVIII, andere Arzneimittelgaben* zur Dokumentation dieser Therapien wahlen
(siehe Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (Therapien)?) und diese Gaben zusammenfassen. Weitere
FVIIl-Gaben dokumentieren Sie jedoch weiterhin Uber das Formular ,ED 0 - 50 FVIII bis der 50.
Expositionstag erreicht ist.

Sobald Ihr*lhre Patient*in die 50 Expositionstage mit FVIII erreicht hat, kénnen die folgenden Therapien mit
FVIII Gber das Formular ,ED >50 FVIII, andere Arzneimittelgaben® eingegeben werden. Die einzelne Eingabe
jedes Expositionstages ist nun nicht mehr nétig.

1. Therapie

Therapie

Dokumentation EDs O ED 0-50 FVIIl @ ED =50 FVII, andere Arzneimittelgaben @
Therapie |
Therapiestart [ | @
Therapieende [ | @
Summe ED bzw. Behandlungslage in diesem ‘ ‘ @
Behandlungszeitraum
Anlass | (bitte auswahlen oder einfippen) v @
Praparat/Arzneimittel [ (bitte auswanien oder eintippen) v/ @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) wird berechnet v
Kommentar
2
Speichern und:
=

Wichtig: Jahresmeldung abschlieRen

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieBen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann konnen Sie die einmaligen Angaben auch in die nachste Jahresmeldung ibernehmen, und
nur dann sind Sie Ihrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlieRen).
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... eine Sammelmeldung?

Die Sammelmeldung dient ausschlieflich der Meldung von Behandlungsdaten von jenen Patienten, die der
Einzelmeldung explizit nicht zugestimmt haben. Die Sammelmeldung mit ausschlieRlich kumulierten Daten
kann nur einen sehr kleinen Beitrag fiir die Forschung leisten, gibt lhnen als Einrichtung jedoch die Méglichkeit,
lhrer gesetzlichen Verpflichtung gemaR § 21 TFG nachzukommen.

Sie starten unter Men(lipunkt ,Sammelmeldung (TFG21)". Klicken Sie auf ,neu".

Patienten Sammelmeldung (TFG21)
(4 Treffer, 0 ausgeblendet)

Meldungen

dhr-Pat.-ID « Gedndert

Sammelmeldung (TFG21) Sammel2018 24.01.2022 10:45:07 auswahlen...
Sammel2019 26.01.2022 10:46:29 auswahlen..
Sammel2020 05.09.2022 12:48:20 auswahilen...
Mitteilungen Sammel2021 07.09.2022 15:49:33 auswahlen...

Dateien

— i Ergebnisse pro Seite: |20 v| | & |Ergebnis 1 bis 4 von 4
Einrichtung e g ¥ 2

Kontakt

Passwort andern

Abmelden

In dem sich 6éffnenden Fenster wahlen Sie das Jahr aus, flr das Sie eine Sammelmeldung erstellen wollen.
Es sind die Jahre aufgelistet, fir die eine Sammelmeldung im neuen dhr méglich ist. Bestétigen Sie lhre
Auswahl durch Klick auf ,speichern®.

e Klicken Sie hier auf ,neue Meldung
anlegen”

Sammelmeldung (TFG21)

Jahr 2022 w2

Ein neuer Eintrag wurde angelegt.

neue Meldung anlegen abbrechen P
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Sie werden weitergeleitet zum MenGpunkt ,Meldungen® und lhre neue Sammelmeldung 6ffnet sich als ,aktuelle
Jahresmeldung®.

Patienten

LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

Meldungen

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meld jahr: 2022, dhr-Patienten-1D: S 12022, 22.03.2023 11:06:08
Sammelmeldung (TFG21) (Meldungsjahr r-Patienten amme )

Dateien 2022 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2022 DHR §21 TFG Sammelmeldung v
Mitteilungen Sammelmeldung Prufstatus: offen -
Einrichtung

sammelmeldung des Jahres: | 2022

Kontakt

Kommentarfeld
Passwort andemn

Abmelden
Nullmeldung einreichen? O ja @ nein

@®

Hamophilie-A-Patienten

Hamophilie-B-Patienten

vWD: von Willebrand-Patienten

F I: Patienten mit FI-Mangel

F II: Patienten mit FII-Mangel

F V: Patienten mit Fv-Mangel

F VII: Patienten mit FVII-Mangel

F X: Patienten mit FX-Mangel

F XI: Patienten mit FXI-Mangel

F XIII: Patienten mit FXIII-Mangel

Die Sammelmeldung ist nach Diagnosen in einzelne Tabellen aufgeteilt. Um eine Tabelle aufzublattern, klicken
Sie auf den jeweiligen blauen Balken.

Bei Hamophilie A und Hamophilie B werden Patient*innen innerhalb der Tabelle nach Alter, Hemmkdrperstatus
und Schweregrad der Erkrankung in Untergruppen eingeteilt. Bitte ordnen Sie lhre Patient*innen in die
richtigen Untergruppen ein. Beachten Sie hierzu die hinterlegten Hilfetexte (Mauszeig auf das entsprechende
Fragezeichen ,?).

Wenn Sie lhre Patient*innen den Untergruppen zugeordnet haben, tragen Sie fir jede dieser Untergruppen in
der entsprechenden Spalte ein:

e die Gesamtzahl der Patient*innen dieser Untergruppe an lhrer Einrichtung, die der
Einzelerfassung nicht zugestimmt haben und bei Ihnen regelmaRig in Behandlung sind. Dabei ist
es unerheblich, ob die Patient*innen im Meldejahr Arzneimittel zur Therapie der Erkrankung
bendtigt haben oder nicht. Patient*innen, von denen Sie keine Information (iber die Behandlung
im Meldejahr haben, werden nicht gemeldet. (CAVE! Unterschied zur Einzelmeldung: Dort wird
ein Patient, von dem Sie keine Information iber die Behandlung im Meldejahr haben, mit
,Behandlungsverhaltnis ,ruhend” gemeldet, siehe Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen
ohne Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z. B. ,Nullmeldung®).)

Seite 76



hr’

Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung? Deutches Hamophlregte

¢ die Anzahl dieser Patient*innen (Teilmenge), die im Meldejahr Arzneimittel der genannten
Arzneimitteltypen zur Therapie ihrer Gerinnungsstérung erhalten haben,

e sowie den Verbrauch dieser Patient*innen an den genannten Arzneimitteltypen.

Bei den blauen hinterlegten Feldern handelt es sich um Summenfelder. Diese werden automatisch aus lhren
Angaben errechnet und konnen nicht bearbeitet werden.

Werden (wie im Fall von Hamophilie A) zahlreiche Patienten-Untergruppen und Arzneimitteltypen
unterschieden, dann ist die Tabelle mdglicherweise nicht vollstandig fir Sie sichtbar. Um z. B. die Spalte
LEmicizumab [mg]* (7. Spalte) in der Tabelle ,Hamophilie-A-Patienten“ zu sehen, verschieben Sie den
horizontalen Balken nach rechts.

Hamophilie-A-Patienten

davon
Gesamizahl .- jote  VIIL virn rek.  VIEIRR. e rek. B
Patienten plasm. Bypass

IN] Pat;:lliten [IE] [1E] [IE] [mal

- A-Kinder -sub- ohne HK ()

|

- A-Kinder -mild- ohne HK (&) | | | || | | || | |
|
|

- A-Kinder -moderat- ohne HK (7)

- A-Kinder -schwer- ohne HK (7)

| O e O — Y —

-A-Kinder - MIT HK, low l 1! || {! I ! |

[

- A-Kinder -sub- MIT HK, low (%) | | | | | | | | | | |

|

[
- A-Kinder -mild- MIT HK, low (@) | | | || | | || | | ||:

[

- A-Kinder -moderat- MIT HK, low (7) | | | | | | | | | | |

- A-Kinder -schwer- MIT HK, low (7) | | | | | | | | | | | | |:

-A-Kinder - MIT K, high [ I I I I |
f 1] 1T
l 3

-
e e 1 R [ | [ [ [ | I [ [

4

Mit Klick auf ,speichern“ am linken Rand oder auf ,Speichern (ohne priifen)* kénnen Sie jederzeit Ihre
Eingaben speichern. Die Eingabe kann dann auch zu einem anderen Zeitpunkt fortgesetzt werden (siehe
Sammelmeldungen einsehen und nachtraglich bearbeiten).

Wichtig: Jahresmeldung abschliefen!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
abgeschlossene Meldungen werden in die Datenverarbeitung einbezogen (z. B. fiir die Meldung
nach § 21 TFG oder den Nachweis zur Zertifizierung Gber die Anzahl behandelter Patienten mit
schwerer Verlaufsform) (siehe Sammelmeldung priifen und abschlieRen).
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Sammelmeldung — Nullmeldung

Werden all lhre Patient*innen Uber Einzelmeldungen gemeldet oder wurden Ihrem Wissen nach keiner Ihrer
Patient*innen, die nicht in die Einzelmeldung eingewilligt haben, im Meldejahr mit Arzneimittel zur spezifischen
Therapie der Gerinnungsstdrung behandelt, reichen Sie fiir die Sammelmeldung eine komplette Nullmeldung
ein. Diese bezieht dann alle meldepflichtigen Erkrankungen mit ein.

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2022, dhr-Patienten-ID: Sammel2022, 09.01.2023 11:37:11)

2022 DHR (Deutsches Hamophilieregister) « 2022 DHR §21 TFG Sammelmeldung v
Sammelmeldung Priafstatus: e -
Sammelmeldung des Jahres: | 20922

Kommentarfeld

Nullmeldung einreichen? ® ja O nein

©

Speichern (ohne prufen)

Daten prafen

Jahresmeldung abschliefen

Wichtig: Jahresmeldung abschliefen!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldung abzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
solche Meldungen werden in die Datenverarbeitung einbezogen (z. B. fiir die Meldung nach
§ 21 TFG oder den Nachweis zur Zertifizierung (iber die Anzahl behandelter Patienten mit
schwerer Verlaufsform) (siehe Sammelmeldung priifen und abschlieRen).

Sammelmeldung prufen und abschlieRen

Um Ihrer Meldepflicht nachzukommen und die Sammelmeldung fir Auswertungen zu Verfligung zu stellen,
mussen Sie diese abschliefen. Dazu missen Ihre eingegebenen Daten zunéchst auf mdgliche Eingabefehler
geprift werden. Jahresmeldungen kénnen nur abgeschlossen werden, wenn sie diese Priifung erfolgreich
bestanden haben.
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Klicken Sie auf ,Daten prifen®.

Speichem (ohne priifen)

Daten priifen

Jahresmeldung abschlieen

Daraufhin werden in der Software hinterlegten Plausibilitdtskontrollen durchgefihrt. Sie erhalten im Anschluss
eine Prufliste. Wurde ein Prufkriterium verletzt, werden die betroffenen Felder in der Tabelle rot hervorgehoben
und in der Prifliste (unten links auf dem Bildschirm) wird der Fehler naher beschrieben. Korrigieren Sie bitte
die rot hinterlegten Felder und klicken erneut auf ,Daten prifen“. Werden alle Prifungen auf Plausibilitat
bestanden, erscheint in der Prifliste ,Sammelmeldung erfolgreich geprift’.

Klicken Sie nun auf ,Jahresmeldung abschlieRen*.

lhre Sammelmeldung wurde erfolgreich abgeschlossen.

Jahresmeldungen abschlieRen

Gefundene Jahresmeldung(en): 1

dhr-Pat.-1D Meldungsjahr Prufstatus Benutzer Gedndert
Anonymisierter -
Sammel2022 2022 Eehler-0 Benutzer 22.03.2023 11:03:19  auswahlen...
Seite 1 | von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 v || & | Ergebnis 1 bis 1 von 1.

Jahresmeldung priifen Jahresmeldung prifen - Download Protokoll

lhrer Meldepflicht nach § 21 TFG flr die Patient*innen ohne Zustimmung zur Einzelmeldung sind Sie hiermit
nachgekommen. lhre Daten kénnen nun zu Auswertungszwecken herangezogen werden.

Sammelmeldungen einsehen und nachtraglich bearbeiten

Bereits angelegte Sammelmeldungen kdnnen sie Gber den Menlpunkt ,Sammelmeldungen (TFG21)* 6ffnen.

Klicken Sie ,auswahlen...” = ,Sammelmeldung 6ffnen*

Seite 79



hr’

Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung? Deutches Hamophlregte

Sie kdnnen die Sammelmeldung nun bearbeiten, auch wenn diese bereits abgeschlossen war, es sei denn,
sie ist versiegelt. In diesem Fall wenden Sie sich bitte an die Geschéftsstelle des dhr (unter MenUpunkt
JKontakt®). Nach der Bearbeitung muss die Sammelmeldung dann allerdings erneut geprift und
abgeschlossen werden (siehe Sammelmeldung prifen und abschlielen).

Patienten Sammelmeldung (TFG21)
(4 Treffer, 0 ausgeblendet) m

Meldungen

dhr-Pat.-ID « Geéndert
Sammelmeldung (TFG21) Sammel2018 24.01.2022 10:45:07 auswahlen...
Sammel2019 26.01.2022 10:46:29 auswahlen...
Sammel2020 05.09.2022 12:48:20
Mitteilungen Sammel2021 07.09.2022 15:49:33

[BEIGIEN]

T o ~=“hlen...
. Sammelmeldung_&ffnen EI
== en.

. Seit Ergebnisse pro Seite: 20v | & Ergebnis 1 bis 4 von 4.
Einrichtung ele 2 7 ° 2

Kontakt

Passwort &ndern

Abmelden

Wichtig:
Wenn Sie eine bereits abgeschlossene Sammeldung 6ffnen und diese dann speichern, andert
sich der Status dieser Jahresmeldung zu , offen” und sie muss erneut abgeschlossen werden!
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