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DHR – Lenkungsausschuss  

KURZFASSUNG ERGEBNISPROTOKOLL 

Montag, 25.09.2023 (6. Sitzung) 

Eingeladen  und anwesend  

Kooperationspartei vertreten durch 

DHG Frau Dr. Griesheimer  Herr Drebing  

GTH Frau Prof. Kurnik  
Herr Dr. Olivieri (neu) 

 

 
Herr Prof. T iede (Vorsitz)  

IGH Herr Dr. Thomas Becker  Herr Schepperle  

PEI Frau Dr. Hilger (stellv. Vorsitz) 
Frau Dr. Vahlensiek (neu) 

 

 
Frau Dr. Keipert  

PEI DHR-Geschäftsstelle 
(ohne Stimmrecht) 

 Frau Haschberger (Protokoll)  

 

1. Begrüßung und Regularien 

2. Bericht aus der Geschäftsstelle 

3. Sonstiges 
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1 Begrüßung und Regularien 

 Tagesordnung genehmigt 

 Beschlussfähigkeit festgestellt 

 Protokoll der letzten Sitzung genehmigt 

 Vorstellung der (neuen) Mitglieder 

2 Bericht aus der Geschäftsstelle 

 Vorstellung der aktuellen Meldezahlen.  

 Bericht vom Treffen der Geschäftsstelle mit den beiden Patientenorganisationen DHG und IGH, Initiierung 
eines Rundtisch-Gesprächs mit Kritikern des DHR. Im Rundtisch-Gespräch wurden Kritikpunkte am DHR 

diskutiert sowie über den aktuellen Stand zum Thema Anwendungsbegleitende Datenerhebung (AbD) im 
Rahmen der Gentherapie berichtet. 

 Die Patienteninformation inkl. Einwilligungserklärung wurde in drei weitere Sprachen (türkisch, arabisch, 
ukrainisch) übersetzt und wird auf der Homepage zum Herunterladen zur Verfügung gestellt. 

 Der Anteil der Meldungen, die per Schnittstelle ins DHR gelangen, liegt aktuell bei ca. 10%. Die Gründe 
dafür wurden diskutiert: hoher Aufwand der Nachbearbeitung durch die Einrichtungen, viele Patienten 

dokumentieren nach wie vor mit dem Papiertagebuch. Es soll verstärkt zur Nutzung der Apps aufgerufen 
werden. 

 Die im Rahmen der AbD erforderlichen neuen Datenfelder im DHR werden noch durch G-BA/IQWiG 

diskutiert, die Patient related outcome (PRO)-Daten sind bereits festgelegt. Diskussion zum Verfahren, 
wie die PRO-Daten ins DHR gelangen können. Es wird für das Monitoring der am AbD-Verfahren 
beteiligten Patienten im DHR eine neue Benutzerrolle hinterlegt. 


