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Deutsches Hamophilieregister

DHR - Lenkungsausschuss
KURZFASSUNG ERGEBNISPROTOKOLL

Dienstag, 21.03.2023 (5. Sitzung), per Webex

Eingeladen I und anwesend M

Kooperationspartei Vertreten durch
DHG Frau Dr. Griesheimer M | Herr Drebing M
GTH Frau Prof. Kurnik M | Herr Prof. Tiede (Vorsitz) M
IGH Herr Dr. Becker M | Herr Schepperle M
PEI Frau Dr. Hilger (stellv. Vorsitz) M ' FrauDr. Keipert M
PEI DHR-Geschaftsstelle Frau Haschberger (Protokoll) M

1. BegriiBung und Regularien

2. Bericht aus der Geschaftsstelle

3. Beschliisse

4. Fragen an den Lenkungsausschuss

5. Sonstiges (entfallt)
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DHR - Lenkungsausschuss

1 BegriiBung und Regularien

Tagesordnung genehmigt

Beschlussfahigkeit festgestellt

Protokolle der letzten Sitzung genehmigt

Hinweis zur Berufungsperiode

2 Bericht aus der Geschiftsstelle

e Prasentation der aktuellen Meldezahlen

e G-BA/IQWIG - anwendungsbegleitende Datenerhebung zur Gentherapie
Beschreibung der Besonderheit des regulatorischen Verfahrens, die Bedeutung flir eine Erfassung im
DHR und der aktuelle Stand der Gesprache zwischen den Beteiligten

o Diskussion der Antrage auf Datenverarbeitung durch Dritte

3 Beschlusse

¢ Die Antrage auf Datenverarbeitung durch Dritte nach § 21a Abs. 5 Satz 2 TFG und § 25 DHRV wurde
vom Lenkungsausschuss gepriift und die Entscheidungsvorschlage per einstimmigem Beschluss
angenommen.

4 Fragen an den Lenkungsausschuss

e Fragen zum Informationsfluss zwischen Hausarzt, Apotheke und Zentrum, der Erfassung einer
Therapie zeitgleich zur ITT, der Erfassung von Hemmkarperpatienten, der Erfassung von Patienten mit
seltenen Faktorenméangeln sowie die Erfassung ,anderer Praparate wurden diskutiert.
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