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2. Stichwortverzeichnis

Hinweis zum Stichwortverzeichnis: kursiv geschriebene Begriffe werden in diesem Kapitel erklart. Text in
grauer Schrift bezieht sich auf Themen zum alten DHR.

DHR-Pat.-ID

Die DHR-Pat.-ID ist das eindeutige Identifikationsmerkmal lhrer Patient*innen fir Ihre Einrichtung. Da auchim
neuen DHR aus datenschutzrechtlichen Griinden keine Namen oder Versichertennummern gespeichert
werden kdnnen, ist es unerlasslich,dass Sie sich diese Nummerinder jeweiligen Patientenakte notieren. Mit
der DHR-Pat.-ID kdnnen Sie Ihre*n Patient*en jederzeit unkompliziert im DHR auffinden und sie auch bei
Fragen zur Kommunikation mitder DHR-Geschaftsstelle nutzen.

Diese 4-stellige DHR-Pat-ID wird beim Neu-Anlegen neuer Patient’innen von der Datenbank fur Ihre
Unterlagen erstellt und mit dem unsichtbaren Pseudonym verknlpft. Sie ist eine zufallige und nur fiir lhre
Einrichtung eindeutige Nummer (d. h. jede Einrichtung kann eine*n Patient*in mit der DHR-Pat.-ID 1001
haben). Sie ist nichtidentisch mit dem Pseudonym.

Einwilligungserklarung

Fir das Erfassen von Patient*innen Uber Einzelmeldungenim DHR muss eine Einwilligung erteilt werden.
Vordrucke (nur die in Deutsch) kdnnen auf Bestellung (liber Menupunkt ,Kontakt* oder per E-Mail an
dhr@pei.de) zugeschickt oder unter ,Formulare®, bei ,DHR-Service* auf www.pei.de/dhr heruntergeladen
werden:

e Patienteninformation inklusive Einwilligungserklarung

e Elerninformation inklusive Einwilligungserklarung

e Pafient Information including Informed Consent (English Version)

e Information for Parents including Informed Consent (English Version)

e Pafienteninformation inklusive Einwilligungserklarung (Arabisch)

e Patienteninformation inklusive Einwilligungserklarung (T trkisch)

e Pafienteninformation inklusive Einwilligungserklarung (Ukrainisch)

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

Einzelmeldung

Diese Form der Meldung ermoglicht die Nutzung der Behandlungsdaten zu Forschungszwecken. In
Einzelmeldungen werden Stammdaten, Diagnoseumstande, Verbrauchsdaten, Blutungen efc. erfasst. Hat
lhr*e Patient*in hierzu schriftlich eingewilligt, melden Sie sie*ihn mindestens einmal im Jahr in Form einer
Einzelmeldung. Durch die automatisierte Erstellung eines Pseudonyms wird die longitudinale Erfassung
gewahrleistet, d. h. die Daten kdnnen 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 ... neue Pafientinnen?.

Hilfetexte

Ein Fragezeichen ,?“ rechts der auszufiillenden Felderweist 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 Ver-
sichertenkarten oder auf Uberweisungsscheinen. Andere Bezeichnungen sind Kassennummer, Kostentrager-
kennung oder Unternehmensnummer (bei privaten Krankenkassen). Die Angabe des Institutionskennzeichens
in den Stammdaten der Einzelmeldungist nicht verpflichtend.

Jahresmeldung

Eine Jahresmeldung umfasst die Meldedaten fiir 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 Inrer Einrichtung diagnostiziert werden. Sollten sie keine Behandlung benétigen,
finden Sie nahere Erlauterungen zur Meldung in Meldewege — Wie melde ich ... Pafientinnen ohne
Verbrauch/Arzneimitielgaben? (z.B. ,Nullmeldung®).

Kontakt

Mdchten Sie Kontakt mitder 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 Donnerstag von 13:00-
15:00 Uhr) oder tber den Menupunkt,Kontakt* innerhalb des DHR maoglich.

Meldefrist

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

Meldepflicht

Meldepflichtig gemal §§21,21a Transfusionsgesetz sind Patient*innen mit den Gerinnungsstorungen
Hamophilie A, Hamophilie B, WWD und Faktorenmangel |, II, V, VI, X, XI und XIII.

Nulimeldung

Der Begriff Nullmeldung bezeht sich auf den Verbrauch von Arzneimitteln. Patient*innen, die bei Ihnen in
Behandlung sind, mussenim DHR gemeldetwerden, selbst wenn diese in einem Meldejahr keine Arzneimittel
aur spezfischen Therapie ihrer Gerinnungsstorung erhalten haben. Nahere Erlduterungen finden Sie unter
Meldewege — Wie melde ich ... Patientfinnen ohne Verbrauch/Arzneimitielgaben? (z.B. .Nulmeldung®).
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PNR (Patientennummer)

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

e \Versichertennummerder elektronischen Gesundheitskarte (eGK; gesetdich Versicherte)
e Unternehmensnummer+\ersicherungsnummer (Privatversicherte)
e Unternehmensnummer+\ersicherungsnummer+Personennummer (Privatversicherte)

o Zufallszahl (Nichtversicherte und Privatversicherte ohne Versicherungsnummer, z B. Debeka oder
HUK)
Naheres hierzu finden Sie in Formate der Patientennummer (PNR) unter ,Informationsmaterial”bei ,DHR-Senvice’
auf www.pei.de/dhr.

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

Bei durchgehend gesetdich Versicherten bleibt die Nummerder elekironischen Gesundheitskarte (eGK); und
damit auch die PNR zur Berechnung des Pseudonyms im DHR, ein Leben lang gleich. Sollte sich die
Patientennummer (PNR) |hres*lhrer Patient*in andern, dann mussen Sie einen PNR-Wechsel durchfiihren.
Folgen Sie hierzu der Kurzanleitung: PNR-Wechsel.

PNR-Wechsel

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

Pseudonym

Alle Patient*innen, die im DHR angelegtwerden, erhalten ein Pseudonym. Dieses ist unsichtbar und wird nur
flr die internen Prozesse der Datenbank verwendet. Das Pseudonym wird aus der Patientennummer (PNR)
des*der Patient*in berechnetund st eine sehr lange Ziffern- und Zahlenreihenfolge, mitder man in der Praxis
nicht arbeiten konnte. Eine Ruckrechnung vom Pseudonym zur PNR ist nicht moglich. Das Besondere an
einem Pseudonym ist, dass es registerweit spezfisch 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 kdnnen Einzelmeldungen flr Auswertungszwecke korrekt einem*einer bestimmten pseudo-
nymisierten 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 FVII-Praparaten in einem gesonderten Therapieformular erfasst. Nahere
Erl&uterungen finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... behandlungsnaive Hamophilie-A-Patient‘innen?.

Sammelmeldung

Behandeln Sie Patient*innen, die der Einzelmeldung explizt nicht zugestimmt haben, missen diese in der
Sammelmeldung erfasst werden. Die Sammelmeldung enthaltausschliellich kumulierte Daten und kann nur
einen sehr kleinen Beitrag fir die Forschung leisten, gibt Ihnen als Einrichtung jedoch die Méglichkeit, Ihrer
gesetdichen Verpflichtung gemal § 21 Transfusionsgesetz nachzukommen. Nahere Erlauterungen finden Sie
unter Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung?.
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Schnittstelle

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

Schulungen

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

Teilmeldung

Melden Sie eine*n Patient*in Uber Einzelmeldungen, kénnen Sie innerhalb eines Meldejahres mehrere Teil-
meldungen anlegen und somitdas Meldejahrin mehrere kirrzere Zeitrdume unterteilen. Nahere Erlduterungen
finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... unterjahrig? (neue Teimeldung anlegen).

Transfusionsgesetz(TFG)
Das Transfusionsgesetz (T FG) beinhaltet die gesetdichen Grundlagen fur das DHR und die Meldungen ans
DHR. Relevant sind § 14 (Dokumentation, Datenschutz), §21 (Koordiniertes Meldewesen) und § 21a (Deutsches

Hamophilieregister). Die beiden zugehdrigen Verordnungen TEGMV (T ransfusionsgesetz-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 gesetzdichen Krankenkassen). Sie finden diese auf den Versichertenkarten
Inrer Patient*innen. Sie bendtigen die Unternehmensnummer als Bestandteil der Patientennummer (PNR) zum
Anlegen neuer, privatversicherter Patient*innen (siehe Formate der Pafientennummer (PNR)). CAVE: Liegt die
Unternehmensnummer 9-stellig vor, missen 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 Pafientennummer (PNR)). Ein Exemplar der Zufallszahl
wird dem*der Patient*in ausgehandigt, ein zweites Exemplar verbleibtin lhren Unterlagenzum*zur Patient*in.
CAVE: Wenn Ihr*e Patient*in bereits eine Zufallszahl besitzt, verwenden Sie bitte unbedingtdiese 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*e Patient*in noch keine Zufallszahl, beantragen Sie
die bendtigte Zufallszahl bei der Geschéftsstelle des DHR. Néhere Erlduterungen finden Sie unter Meldewege
— Wie melde ich ... Patient‘innen ohne Versichertennummer?.
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3. Erlauterungen

Zum Aufbau des Handbuchs

Im Stichwortverzeichnis dieses Handbuchs sind alle wichtigen Begriffe im Zusammenhang mitdem DHR und
den Meldevorgangen zum Nachschlagen alphabetisch aufgelistet.

Informationen und Verfahren, die in anderen Kapiteln ausfiihrlich 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 Ausgangspunktso driicken Sie die Tastenkombination
LAt + ,Pfeillinks” (ein ,zurtick-Button” existiert bei Acrobat® nicht!):

In den Kapiteln 3 bis 6 (Erlduterungen, Wechsel zum ,neuen” DHR, Anmeldung und Menipunkte) wird das
DHR néher erklart, der Autbau der Weboberflache mit vielen Screenshots dargestellt und viele Verstandnis-
fragen beantwortet.

Im 7. undletzten Kapitel dieses Handbuchs Meldewege —Wie melde ich ... werden hdufige Szenarien ausfihrlich
erklart. Sie kdnnen jede Form der Meldung mitdiesen Beschreibungen einfach Schritt fiir Schritt und Klick fiir
Klick nachwollziehen.

Allgemeine Hinweise

Das (neue) Deutsche Hamophilieregister 2.0 ist seit dem Jahr 2020 im Wirkbetrieb. Im Folgenden wird es
,DHR" abgekurz.

Wichtig:
VermeidenSieinder Meldungden € lhres Browsers!
Sie werdenin einigen Fallen sofortabgemeldet!
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Speichern

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung

Dateien
Mitteilungen
Einrichtung
Kontakt
Passwort andern

Abmelden

speichern

Wir empfehlen Ihnen, lhre Eingaben zwischendurch zu sichern, indem Sie
auf ,speichern® klicken. Das Feld ,speichern® ist mobil und befindet sich
stets links vom aktuellen Formularin Lesehohe.

Bei erfolgreicher Speicherung er-
scheint in der oberen rechten Bild-
schirmecke die Mitteilung ,Jahres-
meldung gespeichert’. Sollte dies
nichtder Fall sein, beachten Sie bitte

Jahresmeldung gespeichert
v g gesp

(12:15:34)

die angezeigte Fehlermeldung unten
links auf dem Bildschirm.

Kontaktieren Sie uns!

Sollten Ihre Fragen mit dem Handbuch nicht beantwortet werden, so kénnen Sie sich gerne direkt an die
Geschaftsstelle des DHR wenden. Alle Optionen zur Kontaktaufnahme werden lhnen 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 Donnerstag von 13:00-15:00 Uhr. Oft ist das Telefon aber auch auller auRerhalb dieser

Zeiten besetz.

Patienten
Meldungen
Sammelmeldung
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort &ndern

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 erlautert die verschiedenen Funktionen des Registers
und unterstitzt Sie mit vielen Abbildungen Schritt fiir Schritt bei der Einzel- und Sammelmeldung sowie dem Abschliefen der
Migration.

Sie finden es auf unserer Homepage oder direkt hier:

Handbuch zum DHR

Auf der Homepage erhalten Sie auBerdem umfangreiche Informationen zum DHR.

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

Gerne kénnen Sie auch |hre 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 (Mentpunkt "Kontakt")
« per E-Mail an dhr@pei.de (mit Angabe Ihrer Telefonnummer und wann Sie erreichbar sind)
« telefonisch unter 06103 77-1860

Hilfetexte

Ein Fragezeichen ,? rechts des Feldes weist auf einen hinterlegten Hilfetext hin. Wenn Sie mitdem 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 Ausflllhinweise zu dem Feld ,Faktor Restaktivitat’ unter ,Diagnose®:

Schweregrad Hamopghili

Zur Restaktivitatsm®
verwendeter Test
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Eingabefelder

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

Optionsfeld
(Einfachauswahl)

Wahlen Sie die zutreffende Option durch Anklicken aus.
Sie konnen |lhre Auswahl durch Anklicken einer anderen
Option verandern oder durch Doppelklick auf das
ausgewahlte Feld loschen.

Vorliegen @ ja O nein
Einwilligungserklarung

Optionsfeld
(Mehrfachauswahl)
Wahlen Sie alle zutreflenden Optionen durch Anklicken aus. Eine [ Faktor
fehlerhafte Auswahl konnen Sie durch ermneutes Anklicken des Feldes O monoklonale Antikérper
entfernen. O RNA; P
(J Gentherapie
O small molecules
O sonstige
Kontrollkdstchen
Wahlen Sie das Feld aus, wenn die Aussage autriftt. (5ot m der Diagnose unbekannt |

Nichtauswahl des Feldes entspricht Nichtzutreffen der
Aussage. Eine fehlerhafte Auswahl kdnnen Sie durch emeutes Anklicken des Feldes entfernen.

Liste
Offnen Sie eine hinterlegte Liste durch Klick auf den nach unten [ -
gerichteten Pfeil und wahlen Sie die zutrefiende Option durch |(b'e aushzrien) M
Anklicken aus. Alternativ kénnen Sie lhre Auswahl auch in das |[FesSiaisiclioy
T extfeld eintippen. Hamophike A
Hamophilie B
vWD
FI-Mangel
FII-Mangel
Fv-Mangel
FWII-Mangel
FX-Mangel
FXI-Mangel
FXIII-Mangel
Freitextfeld
Flgen Sie einen beschreibenden Textein. [ ‘ ]

Seite 9



hr’

Erlauteru ngen Dettsches Hamaphilieregistor
Za hlenfeld

Geben Sie eine Zahl mit nicht mehr als der angezeigten = ]
Anzahl von Stellen an. Wenn Sie Nachkommastellen an- —

geben 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 kénnen.
CAVE: Wenn Sie Nachkommastellenin ein Feld eingeben, das keine zulasst, wird die Zahl ohne Komma
dargestellt (zB. 2,3 als 23).

Da tumsfeld
Geben Sie ein Datum an. Sie kénnen das Datum entweder im Format
TT.MM.JJJJ eintippen oderdurch Klick aufdas korrekte Feld des hinterlegten | R — o
Kalenders auswahlen. Um das heutige Datum auszuwahlen, klicken Sie auf
,Heute". -
1 2
3 4 5 6 7 8 9
10||-11 12| 13| 14| 15| 16
17,018l S| 20|21 22|23
24| 25| 26 27| 28| 29| 30
Heute schlieBen
Hintergrundfarbe

Die Hintergrundfarbe eines Feldes im [Gewicht [kg]
DHR liefert lhnen Informationen
dartber, wie und durch wen das Feld ;
auszufiillen ist; Body Mass Index (BMI) (berechnet) :'

GréBe [cm]

Felder mit weikem Hintergrund kénnen Sie selbst ausfillen. Felder mit hellblauem Hintergrund sind schreib-
geschitz, d. h. diese konnen Sie nichtausflllen, da sie (wie hierder BMI) automatisch ausgefulltwerden 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 nichterflillt. Ein rot geschriebener Kommentar hinter dem Feld liefert
Details zu der Plausibilitatsverletzung (hier: das eingegebene Datum liegtin der Zukunft).

Datum der Diagnose 20.10.2042 > 30.03.2022.
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4. Wechselzum ,neuen“DHR2.0

Im September 2020 hat das DHR 2.0 das DHR 1.0 abgeldst. Die bereits im DHR 1.0 eingegebenen Daten
wurden in das DHR 2.0 transferiert und stehen dort weiterhin zur Verfugung.

Wichtig:
Legen Sieim neuen DHR keine Patient*innenneuan, die Sie bereitsim alten DHR gemeldet
haben!

Sie miissen zunachst deren Migration abschlielRen!

Neue Einwilligungserklarungen (fiir das DHR 2.0)

Patient*innen missen Uber das DHR aufgeklart werden. Einzelmeldungen dirfen nur erfolgen, wenn der*die
Patient*in dieser Form der Meldung schriftich zugestimmt hat. Auch Patient*innen, die bereits im alten DHR
(1.0) Uber Einzelmeldungen gemeldet wurden, mussen fiir das neue DHR (2.0) eine neue Einwilligungs-
erklarung unterzeichnen und erneut schriftlich zustimmen, bevor sie weiterhin iber Einzelmeldungen gemeldet
werden konnen. Patient*innen, die nach dem verpflichtenden Aufklarungsgesprach nichtin die Einzelmeldung
einwilligen, mlssen in der Sammelmeldung dokumentiert werden. Vordrucke kénnen auf Bestellung (liber
Menipunkt,Kontakt* oder E-Mail an dhr@pei.de) zugeschickt (nur die in Deutsch) oderunter ,Formulare®, bei
,DHR-Service* auf www.pei.de/dhr heruntergeladenwerden:

e Patienteninformation inklusive Einwilligungserklarung

e Elerninformation inklusive Einwilligungserklarung

e Pafient Information including Informed Consent (English Version)

e |nformation for Parents including Informed Consent (English Version)

e Pafienteninformation inklusive Einwilligungserklarung (Arabisch)

e Patienteninformation inklusive Einwilligungserklarung (T trkisch)

e Pafienteninformation inklusive Einwilligungserklarung (Ukrainisch)

Seite 11


https://www.pei.de/DE/regulation/melden/dhr/dhr-node.html?cms_tabcounter=5
http://www.pei.de/dhr
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-patienteninformation.pdf?__blob=publicationFile&v=5
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-elterninformation.pdf?__blob=publicationFile&v=3
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-patient-information-en.pdf?__blob=publicationFile&v=5
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-information-parents-en.pdf?__blob=publicationFile&v=4
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-patienteninformation-arabisch.pdf?__blob=publicationFile&v=3
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-patienteninformation-tuerkisch.pdf?__blob=publicationFile&v=5
https://www.pei.de/SharedDocs/Downloads/DE/regulation/meldung/dhr-deutsches-haemophilieregister/dhr-20-patienteninformation-ukrainisch.pdf?__blob=publicationFile&v=3

hr’
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Wechsel z7um ,neuen” DHR

Was bedeutet ,,Migration abschlieBen*“?

Das bedeutet, dass Sie fur lhre*n Patient*in die Patentennummer (PNR) und das Datum seiner*ihrer neuen
Einwilligungserklarung (Neue Einwiligungserklarungen) eingeben. Im Hintergrund wird ein neues Pseudonym
errechnetund unsichtbar abgelegt.

Warum?

Im neuen DHR hat sich die Berechnung des Pseudonyms geandert, und Sie gewahrleisten damit, dass die
Daten Ihres*Ihrer Patient*in aus dem alten DHR den zukiinftigen Einzelmeldungen zu diesem*dieser Patientin
im neuen DHR richtig zugeordnet werden kdnnen. Auch kdnnen mitHilfe 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*ihreinzugeben.

Aulerdem mussen Patient*innen flir die Datenerfassung im neuen DHR erneuteine Einwilligung erteilen. Beim
AbschlieRen der Migration missen Sie das Datum dieser neuen Einwilligungserklarung angeben.

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

Wie schlieBe ich die Migration ab?

Sie missen zu jedem Patientendatensatz zwei Informationen hinzufligen, 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
Patienttinnen _aus dem altetn DHR im neuen DHR wiederfinden) und klicken Sie am Ende der Zeile auf ,aus-
wahlen...“ und dann auf ,Migration abschlieBen®.

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung

Dateien
DHR-Pat.-ID Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ  Migration Patient ausblenden ~
Mitteilungen 1004 1967 4 93 offen 0 auswahlen. ..
Einrichtun e 4
9 Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 20v & ’E,tgeﬁnis 1 bis 1 von 1. I’

Kontakt

Patienten

DHR-Pat.-ID

Meldungs-Nr. DHR 1.0

]

[ 123

(1 Treffer, 0 ausgeblendet)

O Patienten-Migration offen
O InkI. ausgeblendete Patienten

-

7
1

Passwort &ndern

Abmelden

-
-

-
-

alle Jahresmeldungen auflisten
o Patienten

Migration abschlieBen

-

-

n

7
1
1
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Es offnet sich ein neues Fenster mit einer Anleitung zu ,Migration abschlieRen®. Hier ist Schritt fir Schritt

beschrieben, wie Sie vorgehen missen.

Bestatigen Sie, dass Sie den Vorgang ,Migration abschliefen®durchfihrenwollen,indem Sie auf ,bestatigen

und Patientendaten verifizieren* klicken.

Die Patientendaten des*der ausgewahlten Patient*in erscheinen in einem schreibgeschlitzten Fenster. An

dieser Stelle konnen Sie die Patientendaten nicht andern:

DHR-Pat.-ID
Vorliegen ja nein
Einwilligungserklarung
Einwilligungserkldrung
Geschlecht ménnlich

weiblich

divers
PLZ 2-stellig
Geburtsmonat \04 - April V‘|
Geburtsjahr \W|
Meldungs-Nr. DHR 1.0 123 |

bestatigen und PNR hinzufiigen 4

Priifen 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 Pa-

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

H Patientendaten w ]

Bestimmen des Pseudonyms

Das Pseudonym eines Patienten wird aus seiner Patientennummer (PNR)
errechnet. Thr Format ist abhdngig von der Art der Krankenversicherung Ihres
Patienten. Ndheres zur PNR finden Sie hier.

Bei der Registrierung von Patienten kénnen Tippfehler in der PNR dazu fluhren,
dass ein nie mehr auffindbarer Datensatz angelegt wird. Um Fehler bei der
Eingabe der PNR zu vermeiden, wird diese auch rickwérts abgefragt und mit sich
selbst verglichen. Die PNR Ihres Patienten wird nicht gespeichert.

Bitte geben Sie hier die Patientennummer (PNR) ein:

Format:

@ elektronische Gesundheitskarte (=eGK)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. (=privat versichert)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr.+Personennr. (=privat versichert)
O Zzufallszahl

PNR vorwarts: [ RS ]

PNR riickwérts: [ [ ]

speichern

Wahlen Sie zunachst unter ,Format* das
Formatder 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 rickwarts in die ent-
sprechenden Felderein.

Bestatigen Sie Ihre Eingabe mit
,speichemn®.
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Die Patientendaten des*der Patient*in werden erneut angezeigt. Hier konnen Sie die nun Eingaben tatigen:

H— ‘ e Tragen Sie zundchstdas Datum der
Patientendaten ‘ . . . . % .
neuen Einwilligung des*der Patient*in ein
DHR-Pat.-ID | 1004 _\ ® (siehe Neue Einwiligungserklarungen (fur
Vorliegen @ ja O nein @ das neue DHR)).
Einwilligungserklérung ) ) ) ) )
Datum [ } ® e Um die Migration abzuschlieRen, klicken
Einwilligungserklrung 7 Sie auf ,,SpeiChern“.
Geschlecht ® mannlich
O weiblich oder
O divers
PLZ 2-stellig [ 03 '\ @) . _ .
Geburtsmonat (04-April ] ® e KlickenSie aufl,,spellchelrn und Meldgng
Geburtsjahr (1067 | ® anleggn“, um die Migration abzuschliefen
Meldungs-Nr. OHR 1.0 123 v ® und direkt eine neue Meldung zu starten.
' Die Versichertennummer wurde hinzugefligt.
Hier haben Sie die Maglichkeit, die Profildaten zu bearbeiten.
Bitte kontrollieren Sie die Angaben.
speichern und Meldung anlegen m abbrechen p

Der Migrationsstatus lhres*lhrer Patient*in hat sich von ,offen” zu ,abgeschlossen®verandert. Sie konnen nun
neue Meldungen fur 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 ‘ ‘Meldungs-Nr. DHR 1.0
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(12 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
BTG
DHR-Pat.-ID « Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1001 2017 1 87 abgeschlossen O auswabhlen...
_ 1002 2016 2 33 abgeschlossen @] auswahlen...
Einrichtung
1003 2020 1 34 abgeschlossen O auswahlen...
Kontakt 1004 1967 4 93 abgeschlossen 0 auswahlen...
1005 2002 5 45 offen O auswahlen...
Passwort andern 1006 2000 2 20 n/a O auswahlen...
Abmelden 1008 1998 8 40 n/a O auswahlen...
1010 2019 1 10 n/a O auswéhlen...
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Patient*innen aus dem alten DHR im neuen DHR wiederfinden

Um Patient*innen erstmaligim 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).

o Klicken Sie auf ,suchen®.Es wird derjenige*diejenige Patient*inim neuen DHR angezeigt, zu
dem*derdie Meldungsnummer gehort.

e Zum Verifizieren des*der gefundenen Patient*in klicken Sie in der rechten Spalte auf
,2auswahlen®. Es erscheintein kleines Auswahlfeld mit verschiedenen Bearbeitungsoptionen.

e Wahlen Sie die Option ,Patientendaten bearbeiten®. Es erscheintein Fenster mit den
Patientendaten des*der Patient*in. Hier kdnnen Sie die Patientendaten mit Ihren Unterlagen

vergleichen.
Patienten Patienten
Meldungen DHR-Pat.-ID ) Meldungs-Nr. DHR 1.0
| | | 123
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(1 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
Dateien
DHR-Pat.-ID ~ Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1004 1967 4 93 offen O auswahlen...
- i - - g

P ; ) N

Einrichtung Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 20 v|| & Ergsbﬁi;1 bis 1 von 1. 1
- 1
Kontakt P !
- 1
-7 1
Passwort andern e I’
-
- < 1

Abmelden alle Jahresmeldungen auflisten

L4 | Mnmmn—m i
Migration abschlieBen

e Dem*derPatient*in wurde im neuen DHR eine DHR-Pat.-ID zugewiesen. Bitte notieren Sie sich
diese Nummerin lhren Patientenunterlagen, da Sie zum Wiederauffinden Ihres*lhrer Patient*in
im DHR und zur Kommunikation mitder Geschaftsstelle des DHR bei Fragen dient. Die
Meldungsnummeraus dem alten DHR wird kiinftig nicht mehrbendtigt.

Patienten Patienten
Meldungen DHR—Pat.-ID ) Meldungs—Nr. DHR 1.0
| 123
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(1 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
Dateien
DHR-Pat.-ID ~ Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ  Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1004 1967 4 93 offen @] auswahlen...
EHENTE Seite v 1 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 20 v | & Ergebnis 1 bis 1 von 1.
Kontakt

Passwort dndern

Abmelden

Wichtig:
Vermerken Sie die DHR-Pat.-ID in Ihrer Patientenakte!
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5. Anmeldung/Startseite

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

Erste Anmeldung oder ,,Passwort vergessen*

Flrdas erste Anmelden (aber auch wenn Sie |hr Passwort vergessen haben), lassen Sie sich unter ,Passwort
vergessen?* einen sog. Reset-Link zusenden, mitdessen Hilfe Sie sich ein (neues) eigenes Passwort erstellen
konnen. Dazu fullen Sie ,Passwort vergessen? aus (die ID Ihrer Einrichtung wurde lhnen per E-Mail mitgeteilt)
und bestatigen Sie die Eingabe mit ,Passwort anfordern®.

DHR-Dateneingabe DHR-Datenauswertung

E-Mail
Einrichtungs-ID
Passwort

Geben Sie Thre E-Mail Adresse und Einrichtungs-1D ein. Ein Passwort-Reset-Link wird Thnen umgehend an
Ihre E-Mail Adresse geschickt.

E-Mail:
Einrichtungs-1D:

Passwort anfordern

lhnen wird an die von Ihnen angegebene E-Mail-Adresse ein Reset-Link (roter Pfeil) geschickt. Klicken Sie
den Reset-Link an, um |hr neues Passwort anzulegen.

E-Mail dhr@pei de |
Reset Link|Link
Host hitps://dhi2. pei de|

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-Mail
Einrichtungs-I1D
Passwort
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Startseite — Willkommen im Register

Nach der Anmeldung gelangen Sie auf die Startseite. Hier finden Sie Links zu den Handblchern und alle
Optionen zur Kontaktaufnahme mitder Geschaftsstelle des DHR. Beim Klick auf das DHR-Logo oben links
gelangen Sie immerwieder hierhin zurick.

hr$:

Deutsches Har

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung

Herzlich willkommen im neuen Deutschen Hamophilieregister (DHR)

Im DHR k&énnen Sie Ihre Meldungen nach § 21 Transfusionsgesetz durchfuhren.

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 AbschlieBen der
Migration.

Dateien
Sie finden es auf unserer Homepage oder direkt hier:
Mitteilungen
Handbuch zum DHR
Einrichtung Auf der Homepage erhalten Sie auRerdem umfangreiche Informationen zum DHR.
Hier finden Sie unter "Meldende" und "DHR-Service" Informationen zu den Meldepflichten, Links zu Gesetzestexten,
Kontakt Hilfestellungen fur die Meldung (wie die Formulare zur Datenweitergabe bei ambulantem bzw. stationarem Aufenthalt oder zur

Anforderung von Einwilligungserklérungen, den Anamnesebogen bzw. die Einwilligungserklarungen selbst) sowie das Handbuch
und die Kurzanleitung zum PNR-Wechsel.

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

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

Sobald aktuelle Informationen zum Register vorliegen, werden lhnen diese nach der Anmeldung angezeigt
(Broadcast). Wir geben Ihnen auf diese Weise wichtige Hinweise (zB. auf Wartungsfenster) und Neuigkeiten
zu Funktionenim DHR. Um fortzufahren, missen Sie auf ,OK* klicken (Beispiel siehe unten). Sie kdnnen diese
Information auchzu einem spateren Zeitpunkt unter dem MenupunktMiteilungen erneut aufrufen.

Deutsches Hamophilieregister 16.10.2023 09:20:57
Einwilligungen in weiteren Sprachen
Patienten
Meldungen Zur Ihrer Unterstiitzung stehen die Patienteninformationen inklusive
Einwilligungserklarung fiir die Aufklarung liber das DHR- neben der bereits
Sammelmeldung bekannten deutschen und englischen Fassung - nun in drei weiteren Sprachen nktionen des Registers
auf der Homepage im Bereich DHR-Service / , Informationsmaterial® zum em Abschliefen der
Dateien Herunterladen und Ausdrucken zur Verfiigung:
Mitteilungen .
- arabisch
Einrichtung - tl:(rk'.sc.h h
- ukrainisc tzestexten,
m Aufenthalt oder zur
RKCptakt Bitte beachten Sie: ) sowie das Handbuch

Die ausgefiillte und unterschriebene Einwilligungserklarung muss kopiert
werden; das Original verbleibt in der Patientenakte, die Kopie hdandigen Sie bitte
den Betroffenen aus!

Passwort andern
fur Patienten und Eltern,|

Abmelden

Diese Nachricht kdnnen Sie jederzeit erneut im Meniipunkt "Mitteilungen”
anschauen.

&,

" or OK ist ein Bundesinstitut im
Paul-Ehrlich-Institut P~

ittel
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6. Meniipunkte

Patienten

Patient*innen suchen und finden
Unter Menupunkt ,Patienten® erscheint eine Auflistung aller Patient*innen lhrer Einrichtung, die Sie Uber
Einzelmeldungen melden. Sie kénnen eine*n Patient*in auswéhlen bzw. suchen iber

e Eingabe der DHR-Pat.-ID
oder
e Eingabe der Meldungsnummeraus dem alten DHR (Meldungs-Nr. DHR 1.0)

Die Suche wird durch Klick auf ,suchen* oder iber die Enter-T aste ausgeldst.

Patienten Patienten

Meldungen DHR-Pat.-ID Meldungs-Nr. DHR 1.0
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(17 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten

Dateien

DHR-Pat.-IDT Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ  Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1001 1998 8 40 nia O auswahlen...
L. 1002 1991 5 56 n/a O auswsahlen...
Einrichtung
1004 1971 9 70 n/a O auswshlen...
Kontakt 1005 1998 8 40 n/a O auswahlen...
1006 2000 2 20 n/a @] auswahlen...
Passwort andem 1007 2019 1 45 nia 0 auswahlen...
Abmelden 1008 1960 11 67 n/a O auswahlen...
1009 1991 5 56 n/a 0 auswihlen

Sortierfunktion:
Durch Anklicken des jeweiligen Spaltenkopfes konnen Sie die Patient*innen entsprechend lhren Wiinschen

umsortieren. Der kleine Pfeil zeigt an, nach welcher Spalte und in welche Richtung die T abelle aktuell sortiert
ist (im obigen Beispiel: DHR-Pat.-ID).

Neu anlegen

Wichtig: Aktionsfeld
nicht fir Patienten verwenden, die bereitsim alten DHR gemeldet wurden!

Stattdessen zunachst deren Migration abschlieBen! (siehe Wig schlieRe ich die Migration ab?)

Unter Menipunkt ,Patienten® finden Sie die zwei wichtigsten Aktionen fiir Inre Meldungim DHR:

o Das Anlegen eines*einerneuen Patient'in
Uber das Aktionsfeld ,neu”legen Sie einenweiteren Patienten erstmalsim DHR an.
Die ausfiihrliche Beschreibung finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... neue Pafientinnen?.
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e Das Anlegen einer neuen Einzelmeldung
Haben Sie bereits Patient*innen in der Liste vorliegen, konnen Sie Uber ,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 Mentpunkt M eldungen gedffnet, bearbeitet
oder geldschtwerden.

Wichtig:

Sollte Ihr*lhre Patient*in bereits von eineranderen Einrichtungim DHR gemeldet worden sein
und eine Zufallszahl besitzen, verwenden Sie diese zum Anlegen |hres*lhrer Patient*in! (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... Patientinnen ohne Versichertennummer?)

Tabellenspalte ,,Migration*
Folgende Informationen kdnnen 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 nichtdurch Sie abgeschlossen (PNR und Datum der neuen Einwilligungs-
erklarung wurden noch nichtnachgetragen). Zu einem*einer Patient*in mit Status ,offen* kénnen
noch keine weiteren Daten gemeldetwerden. Wie Sie die Migration abschlie3en, erfahren Sie in
Wie schliee ich die Migration ab?.

e abgeschlossen:Der*die Patient*in wurde aus dem alten DHR importiert und das Datum der
neuen Einwilligungserklarung und die PNR wurden bereits eingegeben. Sie kdnnen nun neue
Daten fir diese*n Patient*in melden.

o vor Migration verstorben: Der*die Patient*in wurde zwecks Vollstdndigkeit aus dem alten DHR
importiert, war jedoch bereits verstorben. Migration abschlieRenist daher nichterforderlich.

¢ nla: notapplicable (nichtanwendbar): Der*die Patient*in wurde im DHR neu angelegt - nichtaus
dem altem DHR migriert— und hat daher keinen Migrationsstatus. Es konnen jederzeit Daten zu
diesem*dieser Patient*in eingegeben werden.

e wartend: Dieser Migrationsstatus wird nur durch die Geschaftsstelle des DHR nach Rlick-
sprache mit der Einrichtung gewahlt. Er ist den Patient*innen vorbehalten, die zu/seit dem
Zeitpunkt des Datentransfers ins neuen DHR nicht mehrbei der Einrichtungin Behandlung
waren. Die Migrationkann zu jeder Zeit abgeschlossen werden, wenn der*die Patient*in sich
wieder in der Einrichtung vorstellt (siehe Wie schliele ich die Migration ab?).
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Patienten
Meldungen
Sammelmeldung
Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort andern

Abmelden

Patienten

DHR-Pat.-ID

Meldungs-Nr. DHR 1.0

(12 Treffer, 0 ausgeblendet)

O Patienten-Migration offen
O Inkl. ausgeblendete Patienten

DHR-Pat.-ID Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ | Migration
1001 2017 1 67 abgeschlossen
1002 2016 2 33 abgeschlossen
1003 2020 1 34 abgeschlossen
1004 1967 4 93 offen

1005 2002 5 45 offen

1006 2000 2 20 n/a

1008 1998 8 40 n/a

1010 2019 1 10 n/a

Patient ausblenden «

0000000 ag

auswahlen...
auswahlen...
auswahlen...
auswahlen...
auswahlen...
auswahlen...

auswahlen...

auswahlen...

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

Funktion ,,Patient ausblenden*

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

o Klicken Sie in der Spalte ,Patient ausblenden*auf das Kastchen, und die gewahlte Patient*innen
verschwinden sofort aus der Liste. Hinter der Schaltflache ,suchen®wird nun angezeigt, wie viele
Patient*innen ausgeblendetsind.

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-T aste). Die
Liste ist wieder komplett.

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung

Dateien
Mitteilungen
Einrichtung
Kontakt
Passwort andern

Abmelden

Bitte beachten Sie:

Patienten

DHR-Pat.-ID

Meldungs-Nr. DHR 1.0

(17 Treffer, 3 ausgeblendet)

O Patienten-Migration offen
Inkl. ausgeblendete Patienten

DHR-Pat.-ID « Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ  Migration
1001 1998 8 40 n/a
1002 1991 5 56 n/a
1004 1971 9 70 n/a
1005 1998 8 40 n/a
1006 2000 2 20 n/a
1007 2019 1 45 n/a
1008 1960 11 67 n/a
1009 1991 5 56 n/a

Patient ausblenden

oo0oo0d@8@®’o@

auswahlen. ..
auswahlen...
auswahlen. ..
auswahlen...
auswahlen. ..
auswahlen...

auswahlen. ..

auswahlen. .

Andere DHR-Nutzer Ihrer Einrichtung kénnten Patient*innen ausgeblendethaben. 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 durchfuhren konnen.

Hat der*die Patient*in der Spalte ,Migration“ den Status ,offen* oder ,wartend®, kdnnen Sie keine neuen
Jahresmeldungen anlegen. Sie mussen zunachstzu jedem Patientendatensatz zwei Informationen hinzufligen
(Patientennummer zur Berechnung des neuen Pseudonyms und Datum der neuen Einwilligungserklarung),
um damit die Migration abzuschlieRen (siehe Wie schiiele 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.—\D ‘ |Me|dungs—Nr. DHR 1.0
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(12 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
Dateien
DHR-Pat.-ID Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ | Migration Patient ausblenden «
Mitteilungen 1001 2017 1 67 abgeschlossen O auswahlen...
_- -
L 1002 2016 2 33 abgeschlossen O _--" auswshten
Einrichtung --" _-"
1003 2020 1 34 abgeschlossen ’[] --" _- auswahlen...
Kontakt 1004 1967 4 93 offen _--" - O -7 - auswahlen...
- -
1005 2002 5 45_ - —cffen O - - auswéhlen...
= - - - - Vi
Passwort andern 1006 2000 2 _--""20 na _--0 .-~"  auswahlens.
- - - - - -7 3 Y
Abmelden 1008 1998 ’,’_,8‘ 40 n/a _-" D’"— auswahlin. .
1010 2018~ 1 10 D~ _--1 auswéhjen...
— . _- 7
--" - -~ ’
& jungste Jahresmeldung_éffnen alle Jahresmeldungen auflisten
neue Jahresmeldung_anlegen « Patientendaten bearbeiten
alle Jahresmeldungen auflisten Migration abschliefen
H H J i
Wechsel der PNR bei Migraton ,offen* oder
. . 66
.| Patientendaten bearbeiten ,,wartend

bei Migration ,abgeschlossen*
oder ,n/a“

Im Folgenden werden die madglichen 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 Akiuelle
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 Felderim Einzelnen zu befillen sind, erfahren Sie beim Mauszeig auf das
Fragezeichen ,?*“am rechten Rand der Weboberflache des DHR (siehe auch Hilfetexte).

alle Jahresmeldungen auflisten

Uber diese Optionwerden Sie automatisch zum Men(ipunkt Meldungen in den Abschnitt Suche weitergeleitet.
Dort wird eine Suche nach der DHR-Pat-ID lhres*lhrer Patient*in ausgeldst. Sie erhalten die zu lhrem*lhrer
Patient*in vorliegenden Jahresmeldungenin einer T abelle aufgelistet. Hier kdnnen Sie dann Jahresmeldungen
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auswahlenund bearbeiten, bzw. [6schen.

Mdchten 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 (uber Mentpunkt,Kontakt®).

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

Wechsel der PNR

Sollte sich die Patientennummer (PNR) Ihres*lhrer Patient*in andern, weil er*sie z B. von der gesetzichen zur
privaten Krankenversicherung oder von einer Zufallszahl zur gesetdichen Krankenversicherung mit eGK
wechselt, dann verwenden Sie die Funktion ,Wechsel der PNR*, um seine*ihre neue Versichertennummerim
entsprechenden Format (PNR-Formate) als neue PNR hinzuzufiigen. Details dazu finden Sie in der
Kurzanleitung: PNR-Wechsel.

Pa tientendaten bearbeiten

Es erscheinen die Patientendaten des*der Patient*in und Daten zur Einwilligungserklarung sowie - falls
vorhanden - alle seine*ihre Meldungsnummern aus dem alten DHR. In den Patientendaten kénnen Sie bei
Bedarf Korrekturen vornehmen. Diese werden dann in alle nachfolgenden Meldungen Gbernommen, nichtaber
in bereits bestehende Jahresmeldungen. Falls Meldungen entsprechend angepasstwerden missen, nehmen
Sie bitte mit der Geschaftsstelle des DHR Kontakt auf (iber Menipunkt,Kontakt).
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Meldungen

Uber diesen Meniipunkt gelangen Sie zu bereits angelegten und gespeicherten Jahresmeldungen. Diese
kdnnen Sie hier 6ffnen, bearbeiten oder I6schen.

Eine neue Einzelmeldung knnen Sie von diesem Mentipunktaus nicht beginnen. Das hat damitzu tun, dass
die Ubernahme der Patientendaten in die Meldung nur tGiber den MentpunktPatenten erfolgen kann. Wie Sie
eine neue Einzelmeldung anlegen wird in Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue
Einzelmeldung anlegen) ausfiihrlich beschrieben.

Auch Sammelmeldungen kénnen Sie nicht von diesem MenUpunkt aus beginnen. Hierzu gehen Sie lber
Menipunkt Sammelmeldung (siehe auch Meldewege — Wie melde ich ... eine Sammelmeldung?).

In den Abschnitten des Mentipunkts ,Meldungen® kénnen 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
kénnen Sie die Suche eingrenzen. Durch Klick auf ,Suchen*oder Uber die Enter-T aste erhalten Sie darunter
eine Auflistung aller Einzelmeldungen, die Ihrer Suchanfrage entsprechen:

SUCHE

LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 0)

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung | AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (keine)

Dateien 2024 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v -

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Passwort dndern

Abmelden

\
SUCHE
DHR-Pat.-ID (1007 | Meldungs-Nr. [ ]
. DHR 1.0 -

Erfasst von | | bis | ‘ Geandert von | | bis |
Meldejahr von | ‘ bis | ‘ Prifstatus Abgeschlossen Offen
Geburtsjahr \ | Geschlecht | (bitte auswahlen) v/
Diagnose ‘W‘ Schweregrad ‘W‘
Behandlungs- ‘W‘ Kontrollstatus | (bitte auswéhlen) v/
Status - (Jahresmeldung) ——
Praparat / | (bitte auswahlen) v|  Kontrollstatus | (pitte auswghlen) v/
Arzneimittel (Meldung) S
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MenUpunkte

SUCHE
DHR-Pat.-ID 1007 Meldungs-Nr.

DHR 1.0
Erfasst von bis Geéndert von bis
Meldejahr von bis Prifstatus Abgeschlossen @ Offen
Geburtsjahr Geschlecht (bitte auswéhlen) v
Diagnose (bitte auswahlen) v Schweregrad (bitte auswahlen) v

Kontrollstatus
(Jahresmeldung)

Behandlungs-
Status

(bitte auswéhlen) ~ (bitte auswahlen) +

Praparat / (bitte auswahlen) v|  Kontrollstatus | (pitte auswéhlen) v

Arzneimittel (Meldung)

DHR-Pat.-ID Meldungsjahr = Priifstatus Benutzer Gedndert

1007 2024 Offen Windecker 11.04.2024 17:06:31 auswéhlen...

1007 2023 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:26:25 auswahlen...

1007 2022 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:17:22 | auswahlen...

1007 2021 Abgeschlossen Windecker 07.02.2024 10:28:22 auswahlen...

1007 2020 Abgeschlossen WS:D4893 07.02.2024 10:10:25 auswahlen...
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 30 v Ergebnis 1 bis 5 von 5

Ohne Eingrenzungen werden lhnen bei Klick auf ,Suchen* alle Einzelmeldungen lhrer Einrichtung angezeigt.

Zielbzw. Ergebnis der Suche sind hierimmer Jahresmeldungen (ausschlieBlich Einzelmeldungen),z. B.

e zu einem bestimmten Patienten (ber die Eingabe seiner*ihrer DHR-Pat.-ID (siehe obiges
Beispiel),

e 2 einer Patientengruppe mittels verschiedener Kriterien wie Geschlecht, Diagnose,
Schweregradetc.,

e zu einem Meldejahr (Meldebeginnvon 01.01.JJJJ bis 31.12.JJJJ),
e mitdem Priifstatus ,offen” (zum Thema Prifstatus siehe Einzelmeldung priifen und abschlielten)

Sortierfunktion:

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

In der Spalte Priifstatus sehen Sie, ob die jeweilige Einzelmeldung bereits abgeschlossen wurde. Priifstatus
,offen” bedeutet, dass die Meldung noch nicht als gemeldetgilt (sie wird also nichtin die ,Meldungnach § 21
Transfusionsgesetz lhrer Einrichtung einbezogen). Zudem werden keine Daten aus ihr fur die nachste
Jahresmeldung iibernommen, und sie wird nichtflir Auswertungen herangezogen. Wie Sie eine Einzelmeldung
abschliefenistunter Einzelmeldung priifen und abschliefen beschrieben.

DHR-Pat.-ID Meldungsjahr ~ Priifstatus Benutzer Gedndert

1007 2024 Offen Windecker 11.04.2024 17:06:31 | auswahlen...

1007 2023 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:26:25 auswahlen...

1007 2022 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:17:22 | auswahlen...

1007 2021 Abgeschlossen Windecker 07.02.2024 10:28:22 auswahlen...

1007 2020 Abgeschlossen WS:D4893 07.02.2024 10:10:25 auswahlen...
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 v Ergebnis 1 bis 5 von 5.
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Bei Klick auf ,auswahlen* haben Sie die Optionen, die Jahresmeldung zu 6ffnen und zu bearbeiten oder sie
2u léschen.

Gefundene Jahresmeldung(en): 5
DHR-Pat.-ID Meldungsjahr ~ Priifstatus Benutzer Gedndert
1007 2024 Offen Windecker 11.04.2024 17:06:31 | auswahlen.
1007 2023 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:26:25 aus: “; ::::::n
1007 2022 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:17:22 auswamerrm——————y=
1007 2021 Abgeschlossen Windecker 07.02.2024 10:28:22 auswéhlen...
1007 2020 Abgeschlossen WS:D4893 07.02.2024 10:10:25 auswdhlen...
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 30 v~ & | Ergebnis 1 bis 5 von 5.

Bearbeiten kdnnen Sie die Jahresmeldung, sofern diese nichtversiegelt ist (erkennbar am Schloss-Symbol).
Falls Sie in versiegelten Meldungen Korrekturen vornehmen maochten, wenden Sie sich bitte an die
Geschaftsstelle des DHR (unter Menipunkt ,Kontakt’). Bitte beachten Sie, dass jede geanderte oder neu
gespeicherte Jahresmeldung erneutgepriift und abgeschlossen werden muss (siehe Einzelmeldung priifen und
abschlieRen).

auswahlen

1436 2018 Abgeschiossen Migration DHR1.0  16.02.2023 22"1412[]B

Daten (Import)

Liste: offene Einzelmeldungen (Anzahl: xy)

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

Patienten SUCHE

LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

Meldungen

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (keine)
Sammelmeldung

Dateien
Mitteilungen
Einrichtung
Kontakt
Passwort &ndern

Abmelden

Wichtig: Jahresmeldung abschlieRen!

Bitte denken Sie daran, die JahresmeldungabzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitdatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
solche Meldungen werden in die Datenverarbeitung einbezogen (z. B. fir die Meldung nach
§ 21 TFG oder den Nachweis zur Zertifizierung Giber die Anzahl behandelter Patient*innen mit
schwerer Verlaufsform).
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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 Menipunkt, bei dem Sie gestartet
sind. Haben Sie Uber die Menipunkte Patenten oder Meldungen eine Jahresmeldung zu einem*einer
bestimmten Patient*in ausgewahlt, also eine Einzelmeldung, wird diese hier angezeigt:

SUCHE

Patienten

Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 18)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, DHR-Patienten-ID: 1001, 10.08.2023 14:33:30)

Sammelmeldung

2023 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2023 DHR Einzelerfassung v

Teilmeldungen (1 vorliegend) neu

Dateien

Mitteilungen
Einrichtung
Kontakt

Passwort dndern

Abmelden

Anders, wenn Sie diese Ansicht Gber den Menupunkt Sammelmeldung erreichen, dann wird lhnen im Bereich
LAktuelle Jahresmeldung®die gewahlte Sammelmeldung gezeigt:

SUCHE
LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 0)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, DHR-Patienten-I1D: Sammel2023, 16.04.2024 10:37:07)

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung

Dateien 2023 DHR (Deutsches Hamophilieregister) 2023 DHR §21 TFG Sammelmeldung v
RALIEI IR Sammelmeldung Priifstatus: offen v
Einrichtung

Sammelmeldung des Jahres: | 2023

Kontakt

Kommentarfeld
Passwort andemn

Abmelden

Mullmelduna einreichen? () ia__® nein @

Sammelmeldung

Die Sammelmeldung dient ausschlieBlich der Meldung von Behandlungsdaten jener Patient*innen, die der
Einzelmeldung nach der obligatorischen Aufklarung (ber das DHR explizt nicht zugestimmt haben. Die
Sammelmeldung mitausschlieBlich kumulierten Daten kann nur einen sehr kleinen Beitrag flr die Forschung
leisten, gibt Ihnen als Einrichtung jedoch die Méglichkeit, Inrer gesetdichen Verpflichtung gemaf § 21 TFG
nachzukommen. Weitere Erlauterungen und Hinweise finden Sie unter Meldewege — Wie melde ich ... eine
Sammelmeldung?.
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Dateien

Hier sind aktuell noch keine Funktionen hinterlegt.

Mitteilungen

Hier sind Informationen, die wir lhnen auch auf der Startseite_— Willkommen im Register nach der Anmeldung als
voribergehende 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 erganzen
und andern wollen, melden Sie sich bitte bei der Geschaftsstelle unter dem Menupunkt,Kontakt'.

Kontakt

Sie konnen mitdiesem Formularaus dem DHR heraus direkt eine E-Mail an die Geschéftsstelle senden. Sie
erhalten eine Kopie der Nachrichtan lhre E-Maildresse.

Passwort andern

Hier konnen Sie jederzeit Ihr personliches Passwort andern.

Abmelden

Hier verlassen Sie das DHR.

Im Folgenden und letzten Kapitel werden die verschiedenen Vorgehensweisen fiir eine Meldung Schritt fir
Schritt aufgezeigt. Es folgen haufige Varianten zum Thema Meldewege — Wie melde ich ...
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7. Meldewege—Wie meldeich...

Wichtig:
Um eine neue Einzelmeldung fiir hren Patienten anzulegen, gehen Sie Giber den MenUpunkt
Patienten. Uber den Meniipunkt Meldungenistdas Anlegen einer neuen Meldung nicht méglich!

Im Mentpunkt ,Meldungen® kdnnen keine neuen Jahresmeldungen angelegt werden. Das hat damit zu tun,
dass die Ubernahme der Patientendaten in die Einzelmeldung nur Gber den Menipunkt ,Patienten” erfolgen
kann. Sammelmeldungen werden tiber den Menupunkt,Sammelmeldungen®angelegt.

... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen)
Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

e Sie starten unter Menlpunkt,Patienten*

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

o Klicken Sie auf ,auswahlen...“ = ,neue Jahresmeldung anlegen®

Patienten Patienten

Meldungen ‘DHR-Pat.-\D ‘ ‘Meldumgs-Nr. DHR 1.0
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(11 Treffer, 7 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
Dateien
DHR-Pat.-ID « Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ | Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1001 1998 8 40 nia 0 _auswahlen.,
.. 1002 1991 5 56 n/a o .- auswéh're;. .
Einrichtung -7 -
1007 2019 1 45 nfa _ D— - PR < auswahlen...
- -
Kontakt 1008 1960 1" 67 na __.-- - @] - - auswahlen...
- -
1009 1991 5 §!i.—’ﬁ/a D’,” auswahlen...
Passwort andern 1010 2003 3 P 03 nia T 5 auswahlen .
- - - - =
Abmelden 1011 2017 —’_,—‘I o7 n/a”,f O auswahlen...
1012 1093” 3 03__ ama 0 auswahlen...

= -

& jungste Jahresmeldung_éffnen

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, fiir das Sie eine
Meldung erstellen wollen. Hier sind die Jahre e asceschiocssnen senreameiding soe menmen. < dass S soce i

erneut eingeben mussen. Kreuzen Sie bitte ,Ja" an, wenn Sie Daten

aufgelistet, fir die eine Meldungim neuen apemehmen wollen
DHR maglichist. g st el il el ] b e
. . . u?emommen werden. Diese Daten massten Sie in der aktuellen Meldung
o Liegtbereits eine abgeschlossene () ST e e ;
Jahresmeldung fiir diesen*diese Patient*in i it remr el ot el

Vor, kbnnen S|e Daten aus dieser Me|dung gri\tlt:g‘::'\‘!:;l;lesr:.a das Jahr aus fiir das Sie eine neue Jahresmeldung
ubernehmen (siehe Einmalige Angaben aus

Meldungsjahr: [w‘
der leizien abqescmossenen Jahresmeldunq O Ja, bitte Daten aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung
libernehmen) apemehmen

o Klickauf ,speichern®.

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
konnen Sie die einmaligen Angaben aus der vorherigen Jahresmeldung Gibernehmen (siehe
Einmalige Angaben aus der lefzten abgeschlossenen Jahresmeldung tbernehmen)

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

Patienten SUCHE
Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2024, DHR-Patienten-ID: 1001, 16.04.2024 11:13:49)

Sammelmeldung

Dateien 2024 DHR (Deutsches Hdmophilieregister) v 2024 DHR Einzelerfassung v

Mitteilungen Alles 6ffnen
Einrichtung Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Diagnose [zum Offnen klicken] dauerhaft &ffnen B
Kontakt
Eresman EnclaT Teilmeldungen (0 vorliegend) neu
Abmeld
meicen Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend) neu
®

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 ibernommen
werden konnen, aber natlrlich auch solche, die in jeder Jahresmeldung emneut eingeben werden mussen.
Auch ist der Umfang der erforderlichen Daten abhéngig von der Art der Erkrankung.
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Wenn Sie die erste Einzelmeldung eines*einer neuen Patient*in erstellen, sehen Sie in der neu angelegten
Meldung zunachst nur die Abschnitte ,Stammdaten® und ,Diagnose®. Sie werden benétigt, um grundlegende
Daten lhres*lhrer Patientin zu erfassen und sind (bis auf wenige Ausnahmen) nur einmalig, bei Aufnahme
des*der Patient*in ins DHR, auszufullen.

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

Stammdaten

Der Abschnitt Stammdaten enthalt im oberen Bereich Angaben flr die Geschaftsstelle und kann von lhnen
nichtverandert werden.

Stammdaten [zum SchlieBen klicken] dauerhaft éffnen @

Jahresmeldung des Jahres: 2024

PEI-Monitoring gepruft / gepruft / gepruft /
ungepruft Ruckfrage OK verandert

Kommentarfeld

Darunter erscheinen die Formulare Profidaten Patient, Behandlungsverhaiinis 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 ,Patientendaten® bereits
angegeben haben. Diese Daten werden beim Anlegen einer neuen Einzelmeldung direkt von dort
ubernommen. In der Einzelmeldung selbst sind sie schreibgeschutz; sie konnen nur unter Menupunkt
,Patienten von Ihnen editiert werden. Eine nachtragliche Korrektur der Daten innerhalb der Jahresmeldung
kénnen 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 ausfullen und eventuell ein Neues hinzufigen, 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
erganz.
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Profildaten Patient

Vorliegen Einwilligungserkl&rung? ja nein

DHR-Patienten-ID | 1001 |
1. Ziffer der Postleitzahl [s |
Geburtsjahr (J117) | 2017 |
Geschlecht mannlich weiblich divers
Datum Einwilligungserkl&rung \ 16.07.2020

IK (Institutionskennzeichen) [

Wichtig: PNR-Wechsel

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

Bitte erganzen Sie die neue PNR des*der Patient*in wie in der Kurzanleiung: 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
Flrjedes Meldejahr geben Sie das Behandlungsverhaltnis an.

Folgende Optionen sind méglich:

in Behandlung:

Der*die Patient*in war bei lhnen im Behandlungsjahr vorstellig oder es liegen Informationen zur vorriiber-
gehenden Behandlung dieses*dieser Patient*in durch eine andere Einrichtungim Meldejahrvor, die ebenfalls
von |hnen gemeldet werden muss (meldepflichtig ans DHR nach § 14 (Dokumentafion, Datenschutz) ist die
hamophiliebehandelnde arztliche Person, die den Patienten dauerhaft betreut; sie muss auch die Arzneimittel
melden, die zB. bei einem stationdren Aufenthalt verabreicht wurden). Auch wenn Ihr*e Patient*in bei lhnen
vorstellig war, aber keine Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstérung im Meldejahr erhalten hat,
wahlen Sie hier ,in Behandlung®.

Damit wird automatisch im unteren Bereich der Jahresmeldung ein Abschnitt Teimeldungen zur weiteren
Bearbeitung angelegt.
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ausgeschieden:
Sie wissen, dass der*die Patient*in entweder

e die Einrichtung gewechselthat, oder
e \erstorben ist, oder
o die Einwilligung zurickgezogen hat (Meldepflichtflir Sammelmeldung bleibtbestehen!)

Tragen Sie das Datum des Ausscheidens ein bzw. wahlen ,Datum des Ausscheidens unbekannt‘ und legen
Sie aktiv eine T eilmeldung an (Wie Sie hierzu vorgehen wird beschrieben in Teilmeldungen [jdhrliche Angaben]).
Bis zum Datum des Ausscheidens sind Sie fiir das Meldejahrnoch 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 liegenauch keine Informationen uber eine
vorilbergehende Behandlung dieses*dieser Patient*in durch eine andere Einrichtung im Meldejahr vor. Sie
legen trotzdem eine neue Meldung fur das Meldejahr an und Ubernehmen dabei Daten aus der letzten
abgeschlossenen Jahresmeldung (sofern eine solche vorliegt, siehe Einmalige Angaben aus der lefzten
abgeschlossenen Jahresmeldung tbernehmen), wahlen bei Behandlungsverhéltnis ,ruhend® und konnen die
Meldung direkt abschlieRen (siehe Einzelmeldung priifen und abschlieen).

| Behandlungsverhaltnis |

Behandlungsverhaltnis (bitte auswahlan) - @
(bitte auswahlen)

|Tei|nahme an klinischen Studien " Behandlung |

ausgeschieden

Tailachma fiamealcl oo ldinicchor ruhend P

Teilnahme an klinischen Studien

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

Jahrliche Angabe:

Ergédnzen Sie bitte, ob |hr'e Patient’in im gewahlten Meldejahr im Zusammenhang mit seiner*ihrer
Gerinnungsstdrung an einer klinischen Studie teilnimmt. Gemeintsind auch Anwendungsbeobachtungen und
Phase-IV-Studien. Dokumentieren Sie den Verbrauch im Therapie-Teil, ggf. als sog. ,Studienpraparat’ (siche
Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimitielgaben (Therapien)?). Machen Sie ggf. in dem sich 6ffnenden Formular
Angaben zur Studie.

|Tei|nahme an klinischen Studien |

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

Aktuelle Teilnahme an klinischer Cja O nein @
Studie

Diagnose und Diagnoseumstande

Einmalige Angaben:

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

Sollte Ihr*e Patient*in an mehreren Gerinnungsstdrungen erkrankt sein, dann geben Sie hier diejenige
Diagnose an, die synmptomatischim Vordergrund steht.

Seite 32



hr’

Meldewege — Wie melde ich ...ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen) Dectshes Hamophiregsic
Diagnose [zum SchlieBen klicken] dauerhaft éffnen @
Diagnose | (bitte auswahlen) v (©)
(bitte auswahlen)

Datum der Diagnose Hamophilie A @
H&mophilie B

Datum der Diagnose unbekannt vWD
FI-Mangel

Zusé&tzliche Gerinnungsstérung FII-Mangel @
FV-Mangel

Blutgruppe FVII-Mangel @
FX-Mangel
FXI-Mangel

‘Diagnoseumstﬁnde FXIII-Mangel ‘

Die Auswahl der Diagnosen ,Hamophilie A oder ,Hamopbhilie B* flihrt dazu, dass weitere Abfragen dargestellt
und die Abschnitte Anamnese und Gentherapie eingeblendet werden. Bei der Diagnose ,WWD* 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 Restaktivitdt ohne vorherige Faktorengabe ein
(diese kann auch in einer anderen Einrichtung bestimmt worden sein). Auch wenn meist die Restaktivitat
ausschlaggebend firr die Einteilungzum Schweregrad st (schwer: < 1%, moderat: >1 % - < 5%, mild: >5% -
< 15% oder subklinisch:> 15%), kdnnen ggf. Symptome und der nach Restaktivitat erwarteter Schweregrad
voneinander abweichen.

Diagnose [zum SchlieBen klicken] dauerhaft éffnen B

Diagnose Hamophilie A v ©)

Datum der Diagnose 25.04.2017 @

Datum der Diagnose unbekannt 0O

Ist die zugrundeliegende Mutation nicht getestet ~ @

bekannt?

Schweregrad Hamophilie \(bitte auswahlen) v @
(bitte auswdhlen)

Faktor Restaktivitat [%] schwer ©)
moderat

Zur Restaktivitdtsmessung mild @

verwendeter Test subklinisch

Anamnese [einmalige Angaben]

Dieser Abschnitt erscheintnur, wenn Ihr*e Patient*in an Hamophilie A oder B erkrankt ist.

Patientenanamnese

Wichtig ist die erste Frage, da hier erfasst wird, ob und wie |hr*e Patient*in behandelt wurde, bevor er*sie in
Form von Einzelmeldungen im DHR gemeldet wird: ,Hat der Patient bereits vor dem Meldejahr, flr das Sie
den Patienten erstmals in einer Einzelmeldung melden, Arzneimittel zur Behandlung von Hamophilie
erhalten?”

e ,ja“wahlenSie fir alle Patient*innen, die bereits vor dem Meldejahr,in dem Sie sie erstmals in
einer Einzelmeldung melden, Arzneimittel zur T herapie ihrer Hdmophilie erhalten haben (ggf. von
einer anderen Einrichtung), denn bei diesen Patient*innen ist unter Umstanden nur ein Teil ihrer
Krankengeschichteim DHR dokumentiert. Bitte flillen Sie auch die Felder aus, die sich bei Aus-
wahl ,ja“ 6ffnen.
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e ,nein“wahlen Sie flr alle Patient*innen, deren Araneimittelverbrauch von Beginn an hierim
DHR von |hnen dokumentiertistiwird (in der Regel Kinder).

Patientenanamnese ‘

Hat der Patient bereits vor dem @ ja O nein O unbekannt @
Meldejahr, fur das Sie den Patienten

erstmals in einer Einzelmeldung

melden, Arzneimittel zur Behandlung

von Hamophilie erhalten?

Arzneimitteltyp spezifizieren: O Faktor @
O monoklonale Antikérper
O RNAI
O Gentherapie
O small molecules
O sonstige

Familienanamnese

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

| Familienanamnese |

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

Gentherapie

Dieser Abschnitt erscheint nur, wenn |hr*e Patient*in an Hamophilie A oder B erkrankt ist. Wahlen Sie ,ja"
wenn bei dem*der Patient'in derzeit eine Gentherapie durchgefiihrt wird oder, wenn er*sie in der Ver-
gangenheiteine Gentherapie erhalten hat. Fullen Sie die Felderaus, die sich daraufhin 6ffnen.

Gentherapie [zum SchlieBen klicken] dauerhaft ¢ffnen @
Wurde bei diesem/r Patienten/in eine O ja O nein @

Gentherapie durchgefiihrt?

Teilmeldungen [jdhriiche Angaben]

Haben Sie zuvor im Abschnitt ,Stammdaten” angegeben, |hr*e Patient‘in sei bei lhnen in Behandlung
(Behandlungsverhélinis ,in Behandlung®), wird automatisch eine Teilmeldung erzeugt mit den Abschnitten
Meldezeitraum, Labordaten (nur bei Hamophilie A und B) und Sonstige relevante Ereignisse.
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Teilmeldungen (1 vorliegend) neu

Teilmeldung:1 [zum SchlieBen klicken]

Alles 6ffnen [ Teilmeldung léschen |
Meldezeitraum [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen B
Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Therapie M
Kein Therapie-Teil vorhanden.

Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend) @]

Haben Sie hingegen unter Behandlungsverhéltnis angegeben, dass der*die Patient*in ausgeschieden ist,
mussen Sie eine Teilmeldung handisch neu anlegen, um die Behandlung bis zum Ausscheiden des*der
Patient*in im Meldejahr zu dokumentieren. Eine neue T eilmeldung konnen Sie anlegen, indem Sie rechts der
Uberschrift,, T eilmeldungen (xy vorliegend)* auf ,neu® klicken:

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

Jahresmeldung abschlieBen

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

Wenn Ihr*e Patient®in im Meldejahr bei lhnen vorstellig war, missen Sie mindestens eine T eilmeldung pro
Jahresmeldung ausfillen,auch wenn Ihr*e Patient*inim Meldejahr keine Arzneimittel zur T herapie seiner*ihrer
Gerinnungsstérung  erhalten hat (siehe Meldewege - Wie melde ich ... Pafientinnen  ohne
Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z.B. .Nullmeldung®)).

Im Folgendenwird der Aufbau einer T eilmeldung néhererlautert.

Meldezeitraum

Der Abschnitt ,Meldezeitraum“enthalt im oberen Bereich Angaben fir die Geschaftsstelle und kann von Ihnen
nichtverandert werden.

Meldezeitraum [zum SchlieBen klicken] dauerhaft 6ffnen @
PEI-Monitoring gepriift / geprift / geprift /
ungepriift Ruckfrage OK verdndert

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

Beginn und Ende des Meldezeitraums:

e Neue Meldungfir ein vergangenes Jahr:
Datenbank schlagtZeitraum vom 01.01. bis 31.12.JJJJ vor

e Neue Meldung fiir das aktuelle Jahr:
Datenbank schlagtZeitraum 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 nichtiiber den Jahreswechsel hinweg, und Melde-
zeitrdume von Teilmeldungen diirfen sich innerhalb einer Jahresmeldung nichtiberschneiden.

‘Angaben zum Meldezeitraum ‘

Beginn Meldezeitraum | 01.01.2024 | @

Ende Meldezeitraum | 16.04.2024 | @

»Der Patient erhielt Arzneimittel zur spezifischen Therapie der Gerinnungsstérung":

Wenn |hr*e Patient*in innerhalb des von |hnen festgelegten Zeitraums (im Beispiel unten: 01.01. - 09.04.2024)
Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstorung erhalten hat, wahlen Sie ,ja“. Im unteren Bereich der
Einzelmeldung wird daraufhin die Tabelle ,Therapie“ miteinerersten Zeile angelegt.

‘ Angaben zum Meldezeitraum

Beginn Meldezeitraum | 01.01.2024 |

Ende Meldezeitraum | 09.04.2024 |

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

Heimselbstbehandlung im O ja O nein
Meldezeitraum?

Therapieschema | (bitte auswahlen) v|

Anzahl| substitutionsbedurftiger | |
Blutungen (Details in der
Therapietabelle angeben)

durch die Gerinnungsstérung |
bedingte Ausfalltage Schule/Arbeit?

Tage im Krankenhaus im | |
Meldezeitraum

Gewicht [kg] in ganzen Zahlen | |

GroBe [cm] | |

QREe 0 QB Q00 L Leew

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 @
Therapie
H Datum der Behandlung Therapiestart | Therapieende | Praparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .
1 01.01.2024 08 04 2024
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In der Therapietabelle wird die Behandlung mit Arzneimitteln zur spezfischen Therapie der jeweiligen Ge-
rinnungsstorung abgefragt (siehe Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimifielgaben (Therapien)?). AuBerdem
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 spezfischen Therapie der Gerinnungsstorung* ,nein
(Nullmeldung)‘, wenn Ihr*e Patient*in im genannten Meldezeitraum keine Arzneimittel zur spezfischen
Therapie seiner*ihrer Gerinnungsstorung erhalten hat. Fir den gewahlten Meldezeitraum stellt diese
Teilmeldung dann eine sogenannte Nullmeldung dar, und Sie missen keine Therapieangaben machen (siehe
Meldewege-Wie melde ich ... Patientinnen ohne Verbrauch/Arzneimitielgaben? (z.B. .Nullmeldung“)):

|Angahen zum Meldezeitraum

Beginn Meldezeitraum 01.01.2024
Ende Meldezeitraum 09.04.2024
Der Patient erhielt Arzneimittel zur O ja @ nein (Nullmeldung)

spezifischen Therapie der
Gerinnungsstérung

Therapieschema (bitte auswahlen) 7

Anzahl substitutionsbedurftiger
Blutungen (Details in der
Therapietabelle angeben)

durch die Gerinnungsstérung
bedingte Ausfalltage Schule/Arbeit?

Tage im Krankenhaus im
Meldezeitraum

Gewicht [kg] in ganzen Zahlen

Grébe [em]

Qe @@ @ e

Body Mass Index (BMI) (berechnet)

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

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

Therapie neu

Kein Therapie-Teil vorhanden

Weitere Angaben zum ,Meldezeitraum®, ,sonstige relevante Ereignisse” und ewl. ,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 Blufung?. Wie Sie eine Operation dokumentieren
ist in Kapitel Meldewege — Wie melde ich ... eine Operafion? beschrieben.

Therapie

Kein Therapie-Teil vorhanden

Labordaten

Dieser Abschnitt erscheintnur bei den Diagnosen ,Hamophilie A* oder ,Hamophilie B.
Mit der Frage ,Ist der Patient in diesem Meldezeitraum als Hemmkdrper-Patient zu werten?” ist bei Hamo-
philie A ein Inhibitor gegen FVIIl, bzw. bei Hamophilie B ein Inhibitor gegen FIX gemeint. Es ist zu beachten,
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dass Patientinnen auch als Hemmkorper-Patient eingestuft werden konnen (durch den‘die behandelnde™
Azt*Arztin), bei denenim Meldezeitraum kein Inhibitortest durchgefiihrtwurde.

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) [zum SchlieBen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Ist der Patient in diesem Oja O nein Q)
Meldezeitraum als Hemmkdrper-
Patient zu werten?

Inhibitortests gegen FVIII/FIX in Oja O nein @
diesem Meldezeitraum

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

Wurden im Meldezeitraum Inhibitortests gegen FVIII oder FIX durchgefiihrt, geben Sie dies an, auch wenn
kein Titerfestgestellt wurde. Bei Klickauf ,ja“ 6ffnen sich weitere Eingabefelderzur Inhibitorbestimmung.

Labordaten (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft 6ffnen ¥

Ist der Patient in diesem O ja O nein @
Meldezeitraum als Hemmkérper-
Patient zu werten?

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

Inhibitortests gegen FVIII/FIX
Anlass des Tests | (bitte auswahlen) M

Datum des Inhibitortests ‘ ‘

Recovery ‘ (bitte auswahlen) "‘

Titer [BE/mI] ‘ ‘

ONORORONC

Verwendeter Testassay | (bitte auswahlen) v

Kommentar zu Inhibitortest gegen
FVIII/FIX

l6schen

zusatzlicher Inhibitortest ]

Wurde mehrals ein Inhibitortest im Meldezeitraum durchgefiihrt, klicken Sie auf ,zusatdicher Inhibitortest’ und
erganzen die Angaben.

Haben Sie versehentlich einen Inhibitortest zu viel eingetragen, klicken Sie auf |6schen®.

Inhibitortests gegen FVIII/FIX

Anlass des Tests |Routine v ©)
Datum des Inhibitortests | 05.06.2023 | @
Recovery 'normal v/ @
Titer [BE/mI] | 0.00 \ @
Verwendeter Testassay \Bethesda V\ @

Kommentar zu Inhibitortest gegen
FVIII/FIX

|6schen

zusatzlicher Inhibitortest J
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Bei Inhibitortests gegen monoklonale Antikérper gibt es keine genormten Felder zur Eintragung des Ergeb-
nisses. Bitte nutzen Sie stattdessen das Kommentarfeld fiir Angaben zu Testergebnis und verwendetem Test.

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

Inhibitortest gegen monoklonale O ja O nein @
Antikérper (z.B. Hemlibra) positiv in
diesem Meldezeitraum?

Inhibitortests gegen monoklonale Antikérper
Anlass des Tests | (bitte auswahlen) v

Q@ @

Datum des Inhibitortests | ‘

Kommentar zu Inhibitortest gegen
monoklonale Antikérper

l6schen

zusatzlicher Inhibitortest l

Sonstige relevante Ereignisse

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

Sonstige relevante Ereignisse (1x pro Meldezeitraum) dauerhaft dffnen

| Hepatitis C-Status |

Méchten Sie in diesem Oja O nein @
Meldezeitraum Angaben zum
Hepatitis C Status machen?

Medizinisch relevante Ereignisse (z.B. SAEs, Infektionen, allergische Reaktionen) |

Sanstige relevante Ereignisse in O ja O nein @
diesem Meldezeitraum? (Blutungen

und OPs unter Therapie

dokumentieren!)

Weitere Erkrankungen |

Sind in diesem Meldezeitraum Oja O nein O unbekannt @)
weitere Erkrankungen
hinzugekemmen?

Update Familienanamnese |

Geburt eines erkrankten O ja O nein @
Geschwisterkindes mit derselben

Gerinnungsstorung im selben

Meldezeitraum?

Neuer Inhibitor bei Familienmitglied O ja O nein @
im selben Meldezeitraum

Scores |

Machten Sie fir diesen O ja O nein Q)
Meldezeitraum Jeint Scores
erfassen?

Wenn |hnen der ,Hepatitis C-Status” Ihres*lhrer Patient*in bekanntist, kdnnen Sie im Ersten Abschnitt hierzu
Angaben machen.

Seite 39



hr’

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

Unter ,Medizinisch relevante Ereignisse“ machen Sie fiir den genannten Meldezeitraum Angaben zu Ereig-
nissen, die ggf. Einfluss auf die Behandlung des*der Patient*in haben kdnnten. Sie kdnnen hier auch angeben,
ob das medizinisch relevante Ereignis in Zusammenhangmitder 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® kénnen Sie angeben, wenn im Meldezeitraum eine neue Erkrankung
hinzugekommenist, die Sie fur relevant halten.

Im Formular ,Update Familienanamnese® (erscheintnur bei Hdmophilie A und B) tragen Sie ggf. nach,ob es
in der Familie lhres*Ihrer Patient*in neue Félle 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 Meldezeiraum angeben haben, dass |hr'e Patient'in Arzneimittel zur Therapie seiner*ihrer
Gerinnungsstorung erhalten hat, wird eine T herapie-Tabelle angelegt.

Therapie neu

H Datum der Behandlung m Therapiestart Praparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .

01.01.2024 09.04.2024

In dieser ist bereits eine T herapie enthalten, die Sie noch vervollstandigen mussen. Dazu gehen Sie mitdem
Mauszeiger auf die drei Punkte ,...“ am Ende der Zeile und klicken dann auf ,6ffnen®. Die T herapie 6ffnet sich
daraufhin ineinem neuen Fenster. Jetzt passen Sie den voreingestellten T herapiezeitraum 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 ... Arzneimitielgaben (Therapien)?.

Therapie neu

n Datum der Behandlung m Prédparat/Arzneimittel (berechnet) E Verbrauch/ Abgabe .

01.01.2024 09.04.2024

o offnen

o l6schen

Immuntoleranz-Therapie (ITT)

Unterhalb der ,Teilmeldungen® befindet sich der Bereich, in dem ImmuntoleranzT herapien eingegeben
werden.

Immuntoleranz-Therapie (ITT) (0 vorliegend) neu

Weitere Informationenfinden Sie unter Meldewege — Wie melde ich._.... eine Immuntoleranz-Therapie (ITT)?.
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Einmalige Angaben aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung iibernehmen

Liegt bereits eine abgeschlossene Jahresmeldung fur (e Eesinsass s |
den*die Patient’in vor (siehe Einzelmeldung prifen und o eiectuiester vesneiins chomenion o duvs s oo
abschlieRen), kdnnen Sie beim Anlegen einer neuen  Snimenwoien e e e se e
Jahresmeldung Daten aus dieser abgeschlossenen i, i st e s i it
Meldung iibernehmen. Bitte achten Sie immer darauf, e sme somoren
dass die jungste bestehende Jahresmeldung abge- e e e e e o, Mo/ sbscrleien zunschet
schlossen ist, bevor Sie eine weitere Jahresmeldung Bite wahien i das Jar aus i das Sie eie neve Jaresmetdung
anlegen. So steht sie bei der Datenlibernahme zur Ver-

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

Meldungsjahr (bitte auswanlen v

Die Angaben aus Anamnese (nur bei Hdmophilie Aund B) und Diagnose und Diagnoseumstinde werden groBteils
ubernommen. Bitte ergédnzen Sie folgende Angaben aus dem Abschnitt Stammdaten, die nicht ibernommen
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
gewechselthat, kdnnen Sie zusatdich das neue IK angeben.

Behandlungsverhélinis Behandlungsverhaltnis (in Behandlung — ausgeschieden — ruhend)

Teilnahme an klinischen Studien Aktuelle Teilnahme an klinischer Studie. Falls es sich um eine Gen-
therapie-Studie handelt, fillen Sie bitte zusatdich das Gentherapie-
Formularaus.

Profildaten Patient |

Vorliegen Einwilligungserklarung? ja nein

dhr-Patienten-1D 1004 @
1. Ziffer der Postleitzahl 5 @
Geburtsjahr (1111) 1970

Geschlecht mannlich weiblich divers Q)
Datum Einwilligungserkldrung 16.07.2020 @
IK (Institutionskennzeichen) @
| Behandlungsverhdltnis |
Behandlungsverhaltnis (bitte auswahlen) v @
|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
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Sind die Abschnitte Stammdaten, Diagnose und evil. Anamnese wollstandig ausgefillt, und war der*die
Patient*in im Meldejahr bei Ihnen in Behandlung (Behandlungsverhaltnis war nicht ,ruhend*), verbleiben nur
noch jahrliche Angaben. Weitere Informationen hierzu finden Sie in den Unterkapiteln Gentherapie,
Teilmeldungen und Immuntoleranz-Therapie (ITT).

Wichtig: Jahresmeldung abschlieRen!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldungabzuschlief3en, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitdatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann kénnen Sie die einmaligen Angaben auchin die nachste Jahresmeldung tibernehmen, und
nur dannsind Sie lhrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlief3en).

Einzelmeldung priifen und abschlieBen

Um Ihrer Meldepflichtnach § 21 TFG nachzukommen und die Einzelmeldung fir Auswertungen zu Verfligung
2u stellen, missen Sie diese abschlieen. Auch konnen einmalige Angaben nur in zukinftige Jahres-
meldungen ubernommen werden, wenn eine abgeschlossene Jahresmeldung vorliegt. Jahresmeldungen
kénnen nur abgeschlossen werden, wenn sie automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen
haben.

Bitte beachten Sie:
Jahresmeldungen des laufenden Kalenderjahres konnen nicht abgeschlossen werden, auch wenn alle Daten
korrekt eingegeben wurden.

Zum AbschlieBen mUssen |hre eingegebenen Daten zunachst auf magliche Eingabefehler gepriift werden:

Klicken Sie auf ,Daten prifen® am unteren Ende der Jahresmeldung.

Daten prufen ®
Jahresmeldung abschlieBen

Daraufhin werden in der Software hinterlegten Plausibilitatskontrollen durchgefiihrt. Sie erhaltenim Anschluss
eine Prifliste (unten links auf dem Bildschirm),in der die Fehler benannt werden.

Priifliste x

*** prifung gestartet

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

*** Total 1 Fehler gefunden

*#* prifung beendet
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AuRerdem werden die betroffenen Felder in der Meldung rot hinterlegt. Um die Felder mit den Fehlem
einfacherzu finden, kénnen Sie oberhalb der Meldung auf ,Alles 6ffnen*klicken.
Hier wurde z B. der zur Restaktivitat verwendete Testnicht ausgewahlt:

Zur Restaktivitatsmessung (bitte auswihlen) v @
verwendeter Test

Korrigieren Sie bitte die Fehler und klicken erneut auf ,Daten priifen®. Der alleinige Klick auf ,speichern“nach
der Korrektur der Daten |asst die rote Markierung nichtverschwinden! Werden alle Prifungen auf Plausibilitat
bestanden, erscheintin der Prufliste ,Jahresmeldung erfolgreich gepraft'.

Klicken Sie nun auf ,Jahresmeldung abschlieRen®.

lhre Jahresmeldung wurde erfolgreich abgeschlossen:

DHR-Pat.-ID Meldungsjahr Priifstatus Benutzer Gedndert
1007 2023 @ Windecker 16.04.2024 09:47:22 auswahlen...
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 30w ¢ Ergebnis 1 bis 1 von 1.
Jahresmeldung priifen ‘ | Jahresmeldung priifen - Download Protokoll

lhrer Meldepflicht nach § 21 TFG fur eine*n Patient*in mit erteilter Einwilligung zur Einzelmeldung sind Sie
hiermitnachgekommen. Diese Daten kdnnen nun zu Auswertungszwecken herangezogen werden.

Auch bereits abgeschlossene Einzelmeldungen kdnnen Sie nachtraglich andern (so lange sie noch nicht
versiegelt sind). Im Anschluss missen Sie die Meldung allerdings wieder prifen und erneut abschlieRen.

Versiegelte Jahresmeldungen erkennen Sie in der Ubersichtan einem Schloss-Symbol. Sie kénnen diese
Jahresmeldungen noch offnen, aber nicht mehr verandern. 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
Daten {Import) =)

auswanhlen..

1436 2018 Abgeschlossen
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Ob eine Jahresmeldung bereits abgeschlossen ist oder nicht (,offen”), sehen Sie in der Spalte ,Prifstatus®,
wenn Sie sich die Jahresmeldung unter dem Mentipunkt Meldungen in der Suche anzeigen lassen:

Patienten SUCHE
Meldungen DHR-Pat.-ID | 1007 ‘ Meldungs-Nr. | ‘
- DHR 1.0 -
Sammelmeldung B
Erfasst ven | | bis | |  Geédndert von | | bis |
Dateien
Meldejahr von | | bis | ‘ Prifstatus Abgeschlossen @ Offen
Mitteilungen
Geburtsjahr | ‘ Geschlecht |(bitte auswahlen) v‘
Einrichtung R
Kontakt Diagnose | (bitte auswahlen) V_\ Schweregrad | (bitte auswahlen) v/
Easavon e o Behandlungs- | (bitte auswéhlen) v/ Kontrollstatus | (bitte auswahlen) v/
Status - (Jahresmeldung)
Abmelden ) T
Praparat / | (bitte auswahlen) v| Kontrollstatus | (pitte auswéhlen) v/
Arzneimittel (Meldung) -
Gefundene Jahresmeldung(en): 5
DHR-Pat.-ID Meldungsjahr ~ Priifstatus Benutzer Geédndert
1007 2024 Offen Windecker 16.04.2024 09:47:23 | auswdhlen...
1007 2023 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:48:22 | auswahlen...

Wichtig:

Wenn Sie eine bereits abgeschlossene Jahresmeldung 6ffnen und diese dann speichern,
andert sich der Status dieserJahresmeldung zu ,offen“und sie muss erneut abgeschlossen
werden!
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... Arzneimittelgaben (Therapien)?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Jeder Verbrauch an Arzneimitteln zur spezfischen Therapie der Gerinnungsstorung(en) Ihrer meldepflichtigen
Patient*innen muss im DHR gemeldetwerden. Wenn Sie unter Behandlungsverhalinis ,in Behandlung® gewahlt
haben und anschlieend unter Meldezeiraum angegeben haben, dass der*die Patient*in im Meldezeitraum
Arneimittel erhalten hat (,Der Patient erhielt Arzneimittel zur spezfischen Therapie der Gerinnungsstorung*:
,ja‘), wurde fur Sie bereits eine ,Therapie angelegt. Diese Therapie hat bereits automatisch generierte
Eintrage bei , T herapiestart‘und , Therapieende®. Den T herapiezeitraum mussen Sie dann also ggf. anpassen.

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

Therapie neu
n Datum der Behandlung m Therapiestart Praparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .
1

01.01.2020 31.12.2020

o] 6ffnen

g loschen

Es dffnet sich ein Fenster zur Eingabe der T herapien, welchesim 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) ED 0-50 FVII
(2) ED >50 FMII, andere Arzneimittelgaben

1. Therapie

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

Handelt es sich bei dem*der Hamophilie-A-Patient*in um eine*n behandlungsnaive Patient*in, auch genannt
previously untreated patient (PUP), und wurde er*sie mit Faktor VIll-Praparaten behandelt, wahlen Sie
,ED 0-50 FMIII* bei ,Dokumentation EDs‘. Hieriber werden die ersten 50 FVIl-Behandlungstage
(Expositionstage, ED) im Leben des*der Patient'in erfasst. Ausfuhrlich ist die Erfassung dieser
Expositionstage erklart in Meldewege — Wie melde ich ... behandlungsnaive Hamophilie-A-Patient‘innen?.
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1. Therapie
Dokumentation EDs ® ED 0 - 50 FVIllL O ED =50 FVIII, andere Arzneimittelgaben @

‘Therapie erste 50 EDs

Nr. ED

Datum der Behandlung

Gewicht [kg] (Expositionstag)

Groke [cm] (Expositionstag)

Anlass | (bitte auswahlen oder eintippen) v/

PeRPee e

Praparat/Arzneimittel ‘(bme auswahlen oder eintippen) V‘

Arzneimitieltyp (wird berechnet) wird berechnet hd

Kommentare zu diesem ED

Speichern und:

[epcicrem T opieren uncneu I ncu I8 scesen |

FUr Hamophilie-A-Patient*innen, die die ersten 50 FVII-Expositionstage bereits hinter sich haben oder mit
einem anderen Arzneimitteltyp (monoklonalem Antikorper (Hemlibra ®), FVlla (Novoseven®, Cevenfacta ®),
FVIl-Inhibitor Bypass (Feiba NF®)) behandelt werden, belassen Sie die Vorauswahl ,ED >50 FVIIl, andere
Arneimittelgaben®. Dieses Therapieformular entspricht dem Formular, das sich bei Patientinnen mit einer

anderen Diagnose 6ffnet.

1. Therapie [
Dokumentation EDs O ED 0-50 FvIil @ ED >50 FVIIl, andere Arzneimittelgaben @
|111elapie |
Theraplestart | 01.01.2022 | @
Therapieende | 31122022 | @
summe ED bzw. Behandlungstage in diesem [ | ®@
Behandlungszeitraum
Anlass | (pitte auswahlen oder einfippen) v| ®
Praparat/Arzneimittel |(bme auswahlen oder eintippen) V| @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) wird berechnet R
Kommentar

Speichern und:

[spccre M toperen unancu Jl rcu I scncssen
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Therapieformular Hamophilie B, vWD, Mangel an Fl, Fll, FV, FVII, FX, FXI, FXIII

Es offnet sich folgendes Fenster miteinem T herapieformular, welches dem Formular ,ED >50 FVIII, andere
Arzneimittelgaben” bei Hamophilie-A-Patient*innen entspricht:

1. Therapie

[Therapie

Therapiestart 01.01.2020 @
Therapieende 31122020 @
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem
Behandlungszeitraum @
Anlass (bitte auswahlen oder eintippen) - @
Praparat/Arzneimite! (bitte auswahlen oder einippen) v @
Arzneimitteltyp (wird berechnet)
Kommentar
4
Speichern und:
e

Therapieformulare ausfiillen

Flllen Sie die Felder des entsprechenden T herapieformulars (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 &ndert, filllen Sie ein neues Therapieformularaus, so z B. bei Anderungen in

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

e \erabreichtes Praparat
e Gesamtdosispro Tag
e Frequenzder Therapie

Die Zeitraume unterschiedlicher Therapien kénnen sich Uberschneiden, wie z B. bei Blutungen unter
Prophylaxe (siehe Beispiel: Blutung unter Prophylaxe). Wird eine Therapie im Folgejahr fortgefiinrt, geben Sie
als Therapieende den 31.12.des Meldejahres an und legen in der darauffolgenden Jahresmeldung eine neue
Therapie mitStart 01.01. an.

Durch Klick auf die Pfeile oben links konnen Sie zwischen einzelnen eingegebenen Therapien hin- und
herwechseln, ohne das Fenster schlieBen zu missen. CAVE: Falls Sie dabei Anderungen in der Therapie
vornehmen, werden diese NICHT automatisch gespeichert!
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4 2. Therapie >

Dokumentation EDs ED0-50 FVIIl ® ED =50 FVIIl, andere Arzneimitielgaben ©)
‘Therapie |
Therapiestart 05.02.2022 @
Therapieende 08.02.2022 @
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem ®
Behandlungszeitraum
Anlass (bitte auswahlen oder einfippen) ~ @
Praparat/Arzneimittel (bitte auswahlen oder einfippen) n2 ®
Arzneimitteltyp (wird berechnet)
Kommentar
A
Speichern und:
oo |

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

AusschlieBlich Speichern

oder

Speichernund:

kopierenundneu Wahlen Sie diese Option, wenn Sie eine weitere Therapie mit ahnlichen Daten
anlegen wollen. Das bereits ausgefiillte Therapieformular wird gespeichert, kopiert,
und die meisten Angaben werden in ein neues T herapieformular ibernommen. Hier
mussen die Daten noch entsprechend angepasst und fehlende Informationen
ausgefullt werden. (Bei Blutungen kann diese Option nichtgewahlt werden.)

neu Hier wird die aktuell sichtbare Therapie gespeichertund ein neues, unausgefiilltes
Therapie-Formularangelegt.

schlieBen Wahlen Sie diese Option, wenn Sie keine weitere Therapie anlegen wollen. Die aktuell
sichtbare Therapie wird gespeichert, und das Fenster wird geschlossen.

Speichern und:

speichern kopieren und neu |l neu [l schliessen
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Befinden Sie sich Sie sich bei der Ubersichtstabelle der Therapien, kdnnen Sie eine neue Therapie anlegen,
in dem Sie auf ,neu® klicken. Es 6ffnet sich das Fenster zur Eingabe der Therapie.

Therapie

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

01.01.2022 26.01.2022

Hinweis: Eine ,leere T herapiezeile* missen Sie 16schen, bevor Sie die Jahresmeldung abschlieenkonnen.

Therapie
nmmn
01.01.2023 31.12.2023
&1 éffnen
g ldschen

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

1. Therapie

Im Rahmen einer Prophylaxe wurde der Patient vom 01.01.2023 bis zum 05.03.2023 einmal monatlich mit
225 mgHemlibra behandelt. Insgesamtwurde er im gemeldeten Zeitraum an 3 Tagen behandelt, wodurch ihm
wahrend der gemeldeten T herapiezeitinsgesamt3 x 225 mg = 675 mg Hemlibra verabreicht wurden:

1. Therapie |

Dokumentation EDs ) ED0-50 FVIl @ ED =50 FVIII, andere Arzneimittelgaben @

[Therapie

Therapiestart | 01.01.2023 |

Therapieende | 05032003 |

Summe ED bzw. Behanalungstage in diesem [s ‘
Behandlungszeitraum

Anlass | Prophylaxe ~|

Qe e

Praparat/Arzneimittel | Hemliora (mg) M

Arzneimitteltyp (wird berechnet) wird berechnet o

Gesamidosis pro Behandlungstag | 225 ‘

Frequenz | monatiich ~|

Verbrauch [e75 ‘

@ ee e

Dosis pro kg Karpergewicht pro Tag (ED>50) (wird [ |
berechnet)

Kommentar

Speichern und:

kopieren und neu m schliessen
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Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimittelgaben (T herapien)? LTS R S

2. Therapie
Eine Blutungsbehandlung innerhalb dieses Therapiezeitraumes fand am 02.02.2023 statt. Hierflr wird ein
eigenes Therapieformularangelegt(zB. Uber ,Speichern und: neu®):

o 2. Therapie |
Dokumentation EDs © ED 0-50 FVIll ® ED =50 FVIIl, andere Arzneimittelgaben @)
[Therapic |
Therapiestart (02022023 J @
Therapieende [(w202202 J @
Summe ED bzw. Behandlungstage in dissem Behandlungszeitraum K | Q)
Anlass [ traumatiseine Biutung ) @
Praparat/Arzneimittel [ kovaLTRY (IE) > @)
Arzneimitteltyp (wird berechnet) ird berechne v
Gesamidosis pro Behandlungstag ["5000 | @
Frequenz [ (itte auswahien) v @
Verbrauch [ | ©)
Dosis pro kg Korpergewicht pro Tag (ED=50) (wiird berechnet) [ | Q)
Kommentar

)
[Esngen '
Lokalisierung [Muskel > @
Seite der Blutung [inkes v/ @
Schweregrad [leicht ~) @
EBestatigh 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 missen (siehe unten: Meldewege — Wie melde ich ... eine

Blutung?).
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Meldewege — Wie meldeich ... eine Blutung? Devtsches Hamoghicregste

... eine Blutung?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wenn Sie eine Blutung melden mdchten, legen Sie eine separate Therapie an (siehe Meldewege — Wie melde
ich ... Arzneimitelgaben (Therapien)?). Jede Blutung muss einzeln gemeldet werden, auch gleichartige
Blutungen (zB. traumatische Blutungen) dlrfen nicht zusammengefasst werden. Lediglich der Zeitraum fir
eine Blutung darf zusammengefasst werden (falls eine gleichleibende Behandlung Uber mehrere Tage
andauert). Auch Blutungen, fir die keine Faktorgabe erforderlich war, sollen gemeldetwerden.

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

e \erdacht auf Blutung

e spontane Blutung

e traumatische Blutung

e Blutung, Ursache unbekannt

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

4 2. Therapie

Dokumentation EDs ED 0-50 FVIll ® ED =50 FVIIl, andere Arzneimittelgaben @

[therapie

Therapiestart 02.02 2023
Therapieende 02.02.2023
Summe ED bzw. Behandlungslage in diesem Behandlungszeitraum 7

traumatische Blutung v

ee ol e

Praparal/Arzneimil tiel KOVALTRY (IE} v

Gesamidosis pro Behandlungstag 5000

Frequenz (5ifie suswnien) v

el e

£ z
ios 8
g 2

Qdeee

Speichern und:

@ m‘

Blutungsbehandlungen, die Ubermehrere Tage oder einen langeren Zeitraum andauern - mitgleichbleibender
Dosierung, gleichbleibendem Praparatund gleichbleibender Frequenz- kénnen Sie in einem T herapieformular
zusammenfassen.

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 deutlichzu machen, dass es sich nichtum eine
neu aufgetretene Blutung handelt.
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Meldewege — Wie meldeich ... eine Blutung? Devtsches Hamophieregste

CAVE: Handelt es sich bei der Blutungsbehandlung um die ersten 50 FVIIl-Expositionstage im Leben
eines*einer Hamophilie-A-Patient*in, benutzen Sie Therapieformular ,ED 0 — 50 FVII* zur Erfassung jedes
einzelnen FVIIl-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 T herapien angelegen kdnnen, wenn eine T eilmeldungangelegtist. Wenn Sie
unter Behandlungsverhalinis ,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 meldenzu kdnnen (siehe Teimeldungen [jahrliche Angaben]).

Wenn der*die Patient*in im Meldezeitraum keine Arzneimittel zur spezfischen Therapie seiner*ihrer Ge-
rinnungsstorung erhalten hat, und Sie aus diesem Grund in der Teilmeldung bei ,Der Patient erhielt
Arzneimittel zur spezfischen Therapie der Gerinnungsstérung® ,nein (Nullmeldung)*ausgewanhlt haben, wird
lhnen nichtautomatisch eine T herapie 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 Therapie-
formular zu melden.

| Angaben zum Meldezeitraum

Beginn Meldezeitraum 01.01.2023
Ende Meldezeitraum 31.12.2023

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

Therapieschema On demand -

durch die Gerinnungsstérung
bedingte Ausfalltage Schule/Arbeit?

Tage im Krankenhaus im
Meldezeitraum

Gewicht [kg] in ganzen Zahlen

GraBe [cm]

Qe @ 9L e

Body Mass Index (BMI) (berechnet)

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

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

Therapie neu

Kein Therapie-Teil vorhanden.
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... 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 Therapieformular 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 spezfischen Therapie seiner*ihrer
Gerinnungsstorung erhalten hat, wahlen Sie ,kein Praparat® bei ,Praparat/Arzneimittel”.

1. Therapie
Dokumentation EDs O ED0-50 FVIIl ® ED >50 FVIII, andere Arzneimitlelgaben @
[Therapie |
Therapiestart ‘ | @
Therapieende ‘ | @
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem ‘ | @
Behandlungszeitraum
Anlass | (bitte auswahlen oder eintippen) M @
(bitte auswahlen oder eintippen)
Praparat/Arzneimittel Verdacht auf Blutung @
spontane Blutung
Arzneimitteltyp (wird berechnet) fraumatische Biutung
Blutung, Ursache unbekannt
P tar Follow-up =
ommeniar intensivierte (=KL ylaxe)
Operation + Post-OP
Prophylaxe
T L4
andere
Speichern und:
[ reu |
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... eine Immuntoleranz-Therapie (ITT)?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wurde |hr Hamophilie-A- oder -B-Patient im Meldejahr einer InmuntoleranzT herapie unterzogen, geben Sie
die im Rahmender ITT verabreichten Praparate in den Therapieformularen anund wahlen bei ,Anlass® ,ITT*
(Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimitielgaben (Therapien)?).

Eine Inmuntoleranz-Therapie wird automatisch flr Sie angelegt (am unteren Ende der Jahresmeldung).

Immuntoleranz-Therapie (ITT) (1 vorliegend) neu
ITT:1  [zum Schliessen klicken]

ITT:1 loschen

ITT |

Fortfihrung ITT aus (]

Vorjahresmeldung?

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

eine Immunsuppression gegeben?

Ende ITT @
Erfolg ITT? (bitte auswahlen) - @)

Flllen 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 dauertan®bei ,Erfolg ITT ?*.

Bitte beachten Sie:

Bei einer ITT, die Uber den Jahreswechsel hinausgeht, mlssen Sie die Therapie- und Labordaten zu dieser
ITT gemalR dem Durchfiihrungsdatum in der jeweiligen Jahresmeldung angeben. Wenn Sie unterjahrig
melden, d. h. mehrere Teilmeldungen innerhalb eine Jahresmeldung anlegen, sind die Therapie- und
Labordatenzu einer ITT geméaR dem Durchflihrungsdatum ewl. in unterschiedlichen T eilmeldungen zu melden
(siehe Meldewege — Wie melde ich ... unterjahrig? (neue Teilmeldung anlegen)). Durchdas IT T-Formularistesdann
maglich,diese Angaben derselben ITT zuzuordnen.

Die Therapie-begleitenden Inhibitortests geben Sie unter Labordaten ein.
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... heue Patient*innen?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Hat Ihr*e Patient*in die Einwilligungserklarung zum neuen DHR unterschrieben und seine*ihre Einwilligung zu
Einzelmeldungen erteilt, missen Sie ihn*sie j&hrlich Gber Einzelmeldungen im DHR erfassen. Hierzu missen
Sie ihn*sie zunachst Gber den Menupunkt ,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 (M eldewege — Wie melde
ich ... eine Sammelmeldung?).

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

Wichtig: Aktionsfeld Ik

nicht fir Patient*innenverwenden, die bereitsim alten DHR per Einzelmeldung gemeldet
wurden! Diese sind bereitsin der Tabelle aufgefiihrt. Fir diese Patienten miissen Sie zunachst
die Migration abschlie®en, und kdnnen dann neue Meldungen anlegen.

Zum Anlegen des*derneuen Patient*in klicken Sie auf ,neu” unter Meniipunkt ,Patienten*.

Patienten Patienten
Meldungen ‘DHR-Pat.-\D | ‘Meldungs-Nr. DHR 1.0
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(10 Treffer, 7 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
Dateien
DHR-Pat.-ID « Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ | Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1001 1998 8 40 n/a O auswahlen...
.. 1002 1991 5 56 n/a O auswahlen...
Einrichtung
1007 2019 1 45 n/a @] auswabhlen...
Kontakt 1008 1960 11 67 n/a @] auswahlen...
1009 1991 5 56 n/a O auswabhlen...
(FERa e 1010 2003 3 03 nla ] auswahlen...
Abmelden 1011 2017 7 07 n/a O auswabhlen...
1012 1993 3 03 n/a =] auswahlen...
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Es offnet sich ein Fenster zur Bestimmung des
Pseudonyms. Hier mussen Sie das Format der
Patientennummer (PNR) auswahlen und die PNR
des*der Patient'in vorwarts und rickwarts
eingeben, um Tippfehler bei der Eingabe zu ver-
meiden. Im Beispiel ist die Patientin gesetdich
krankenversichert und die PNR entsprichtder Ver-
sichertennummer auf ihrer elektronischen Ge-

Patientendaten

Bestimmen des Pseudonyms

Format: H

@ elektronische Gesundheitskarte (=eGK) SundheltSkarte

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. (=privat versichert) . . .

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr.+Personennr. (=privat versichert) W|Cht|ge |nf0rmat|onen Al den PNR-FOI’maten

© ekl privatversicherter Patient'innen und zu Zufalls-

ENETTSETS] | wewssm— | zahlen finden Sie im Dokument Formate der

e ansens | Pafientennummer (PNR) und im Kapitel Meldewege

- Wie melde ich .. Pafentinnen ohne
Versichertennummer?.

CAVE: Achten Sie vor allem bei privatversicherten Personen darauf, ob sie zusatdich zur Versicherungs-
nummerauch eine Personennummerhaben (diese muss dann zwingend mit angegeben werden, auch, falls
sie ,0000 lautet) und lassen Sie, wenn die Unternehmensnummer 9-stellig angegeben ist, die fuhrende ,16*
bzw. ,95“ weg, da diese Ziffern nur den Versicherungstyp (,privat‘) codieren.

Wichtig:

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

Nach dem Speichern 6ffnet sich ein Formular zur Eingabe der Patientendaten. Ihrem*Ihrer Patient*in wurde
automatisch eine DHR-Pat.-ID zugeordnet, die spezfisch fur ihn*siein Ihrer Einrichtungist und zum Wieder-
finden des*der Patient*in bei Eingabe zukiinftiger Meldungen dient.

Patientendaten e Bitte notieren Sie sich die DHR-Pat-ID in

DHR-Pat.-ID T —— Ihrer Patientenakte!

e iy O e Fiillen Sie die restlichen FeldergemaR den

Datum | 01.01.2024 Angaben aus.

Einwilligungserklarung

Geschlecht g manniich e Um die Patientendaten zu speichern, klicken
- Sie auf ,speichem".

PLZ 2-stellig (34 |

Geburtsmonat |01 - Januar M| Oder

Geburtsjahr 12020 M

Der Patient wurde angelegt. Bitte komplettieren Sie die Angaben. Klicken Sle auf ,,SpeIChern und Meldung

anlegen®, um die Patientendaten zu
speichern und direkt eine neue Meldung zu
starten.

speichern und Meldung anlegen y
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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).

Seite 57



hr’

Meldewege — Wie melde ich ... Patient*innen ohne Versichertennummer? Devtsches Hamophieregste

... Patient*innen ohne Versichertennummer?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wichtig:
Sollte Ihr*lhre Patient*in bereits von eineranderen Einrichtungim DHR gemeldet worden sein
und eine Zufallszahl besitzen,verwenden Sie unbedingt diesezum Anlegen des*der Patient*in!

Ihr*e Patient*in hatin die Einzelmeldung eingewilligtund Sie mochten ihn*sie nun als neuen Patient*inim DHR
anlegen. Hierzu bendtigen Sie seine*ihre Pafientennummer (PNR) (siehe auch Formate der Patientennummer
(PNR)). Bei gesetdich versicherten Patient*innenist 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. Fur diese Patient*innen mussen Sie im DHR eine Zufallszahl beantragen. Wenn
lhr*e 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 Pafienfinnen? beschrieben.Zu beachtenist Folgendes:

Im Fenster ,Bestimmung des Pseudonyms*
wahlen Sie als PNR-Format ,Zufallszahl* und
klicken anschlieBend auf ,Beantragung Zufalls-
zahl®.

Patientendaten

=
0]
]

Format:

O elektronische Gesundheitskarte (=eGK)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. (=privat versichert)

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

Beantragung Zufallszahl

PNR vorwérts:

PNR riickwarts:

speichern

Es 6ffnet sich eine Eingabemaske fiir die Beantragung einer Zufallszahl. Bitte fiillen Sie diese aus. Bei Klick
auf ,Senden“wird sie direkt an die Geschéftsstelle des DHR geschickt.

Sobald Sie von uns eine Zufallszahl per E-Mail erhalten haben (werktags in der Regel innerhalb von 24
Stunden), kdnnen Sie den*die Patient*in neu anlegen.
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Im Fenster ,Bestimmung des Pseudonyms®
wahlen Sie wieder ,Zufallszahl* als Format der
PNR und geben die erhaltene Zufallszahl vorwérts
und rickwarts ein. Klicken Sie auf ,speichern®. Alle
weiteren Schritte sind identisch mit denen fir
andere Patient*innen (sieche Meldewege - Wie
melde ich ... neue Patientinnen?).

Patientendaten

=
0]
)

Format:

O elektronische Gesundheitskarte (=eGK)

O Unternehmensnr.+Versicherungsnr. (=privat versichert)

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

Beantragung Zufallszahl

PNR vorwarts:

PNR riickwérts:

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 beziglich Versicherung andern, so dass er*sie eine Ver-
sicherungsnummer erhélt (gesetdiche Versicherung) bzw. in eine private Versicherung mit Unter-
nehmensnummer und Versichertennummer (und Personennummer) wechselt, missen 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 spezfischen Therapie ihrer Gerinnungs-
storungen erhalten haben, gehen Sie folgendermafen vor. Es sind mehrere Szenarien denkbar:

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

e Im Abschnitt Stammdaten wahlen Sie bei Behandlungsverhaltnis: ,in Behandlung®

e In derdarauthin automatisch angelegten ,Teilmeldung“wahlen Sie bei ,Der Patient erhielt
Arzneimittel zur spezfischen Therapie der Gerinnungsstorung®: ,nein (Nullmeldung)*

e Eine Blutung oder Operation, fiir die keine Araneimittelgabe nétig war, kénnen 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:
Ihr*e Patient*in wird uber Einzelmeldungengemeldetund warim Meldejahr nichtbei lhnen vorstellig,
ohne dass das Behandlungsverhaltnis Ihrer Kenntnis nach beendet wurde. Auch liegen lhnen keine
Information zur Behandlung dieses*dieser Patient®in durch eine*n vorriibergehend behandelnde
Mediziner*in (z B stationarer Aufenthalt) im Meldejahrvor.
Prinzipiell gehen Sie vor wie in Meldewege — Wie melde ich ... ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung
anlegen) beschrieben.Beachten Sie dabei Folgendes:

e Im Abschnitt Stammdaten wahlen Sie bei Behandlungsverhaltnis: ,ruhend* und schlieRendie
Jahresmeldung ab; trotzdem sollten Sie zuvor beim Anlegen der Jahresmeldung - wenn mdglich
- Ja, Daten aus der letzten Jahresmeldung tibernehmen*auswahlen, siehe Einmalige Angaben
aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung tibernehmen)

3. Szenario:
lhr*e Patient*in wird iber Sammelmeldungengemeldet. Er*sie war bei Ihnen im Meldejahr vorstellig,
hatjedochim Meldejahrkeine der genannten Arzneimitteltypen zur Therapie seiner*ihrer Gerinnungs-
stérung 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 nichtin der
Spalte ,davon behandelte Patienten*
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4. Szenario:
lhr*e Patient*in wird Gber Sammelmeldungen gemeldet. lhr*e Patient*in hat sich weder bei Ihnen
vorgestellt, noch haben Sie Informationen Uber seine*ihre Behandlungim Meldejahr.

o Der*die Patient*in muss nichtin der Sammelmeldung aufgefiihrtwerden (Wurde lhrem Wissen
nach keiner lhrer Patient*innen, die nichtin die Einzelmeldung eingewilligthaben, im Meldejahr
mit Arzneimittel zur spezfischen T herapie der Gerinnungsstdrung behandelt, kdnnen Sie fiir die
Sammelmeldung eine komplette Nullmeldung einreichen, sieche Sammelmeldung — Nulmeldung)
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... Verbrauchsdaten zur jingsten Jahresmeldung?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wichtig: Jahresmeldung abschlieBen!

Bitte denken Sie daran, die JahresmeldungabzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann kénnen Sie die einmaligen Angaben auchin die nachste Jahresmeldung tibernehmen, und
nur dannsind Sie lhrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschliefen).

Sie hatten fiir den*die Patient*in bereits eine Jahresmeldung angelegt und méchten nun z B. fehlende
Verbrauchsdaten erganzen oder Korrekturen vornehmen? Sie kommen Uberzwei Wege dorthin:

(1) Mentlpunkt,Patienten*

e Patient*in in Tabelle suchen (siehe auch Patienten _suchen und finden). Eine eindeutige
Identifikation erfolgt (iber die DHR-Pat.-ID. Diese sollte in lhren Unterlagen zum*zur Patient*in
vermerkt sein.

o Schnellzugriff iber ,auswéhlen...” = jlingste Jahresmeldung éffnen

Patienten Patienten
Meldungen ‘DHR-Pat.-\D ‘ ‘Meldungs-Nr. DHR 1.0
Sammelmeldung O Patienten-Migration offen
(12 Treffer, 0 ausgeblendet) O Inkl. ausgeblendete Patienten
Dateien
DHR-Pat.-ID » Geburtsjahr Geburtsmonat PLZ Migration Patient ausblenden
Mitteilungen 1001 2017 1 67 abgeschlossen O auswahlen...
_- -
. 1002 2016 2 33 abgeschlossen O - aus’wél‘rle’m. .
Einrichtung Do -
1003 2020 1 34 abgeschlossen ’[: - _- auswahlen...
Kontakt 1004 1967 4 93 offen .-~ - O -7 - auswahlen...
- -
1005 2002 5 45_ _ -dffen o_.-~ auswahlen...
" - -
Passwort &ndern 1006 2000 2 _-="720 nia _.-0 auswahlen...
- = - - .
Abmelden 1008 1998 "’8. 40 n/a ”,/ O auswahlen...
1010 2019~~~ 1 10 i @] auswahlen

- -
- -
=" .-

. jungste Jahresmeldung_&ffnen

neue Jahresmeldung_anlegen

alle Jahresmeldungen auflisten

Wechsel der PNR

. Patientendaten bearbeiten

(2) Menupunkt,Meldungen®
e Klickauf Suche
e Eingabe der DHR-Pat-ID = ,Suchen®(Es werden alle Jahresmeldungen des*der Patient*in
angezeigt.)
e Offnen der gewiinschten Jahresmeldung iiber ,auswahlen...“ = 6ffnen
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Patienten SUCHE

Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (keine)
Sammelmeldung

Dateien
Mitteilungen
Einrichtung
Kontakt
Passwort andern

Abmelden

Patienten SUCHE
Meldungen DHR-Pat.-1D | 1007 | Meldungs-Nr. | |
DHR 1.0
Sammelmeldung B
Erfasst von | | bis | | Geédndert von | | bis |
Dateien
Meldejahr von | | bis | | Prifstatus Abgeschlossen @ Offen
Mitteilungen
Geburtsjahr | | Geschlecht | (bitte auswahlen) v |
Einrichtung .
Kontakt Diagnose |(bitte auswahlen) v/ Schweregrad |(bitte auswahlen) v/
Passwort dndern Behandlungs- | (bitte auswahlen) v/ Kontrollstatus | (bitte auswahlen) |
Status (Jahresmeldung)
Abmelden . : P
Praparat / |(bitte auswahlen) v|  Kontrollstatus | (pijtte auswahlen) v |
Arzneimittel (Meldung) -
Gefundene Jahresmeldung(en): 5
DHR-Pat.-ID Meldungsjahr « Prifstatus Benutzer Gedndert
1007 2024 Offen Windecker 16.04.2024 09:47:23 auswahlan
| |&1 offnen
1007 2023 Offen Windecker 16.04.2024 10:16:22  auswz |
a8 Gschen
1007 2022 Abgeschlossen Windecker 16.04.2024 09:17:22  auswanren 1
1007 2021 Abgeschlossen Windecker 07.02.2024 10:28:22 auswahlen.
1007 2020 Abgeschlossen WS:D4893 07.02.2024 10:10:25 auswahlen
Seite 1 von 1 Ergebnisse pro Seite: 30 v $ | Ergebnis 1 bis 5von 5

In beiden Fallen landen Sie unter Menupunkt 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 moglich, wenn sie bereits
abgeschlossen (aber noch nicht versiegelt) war. Allerdings muss die Jahresmeldung nach der Bearbeitung
bzw. dem Speichern erneut gepriift und abgeschlossen werden (siehe Einzelmeldung priifen und abschliefen).
Wenn Sie eine versiegelte Jahresmeldung bearbeiten missen, dann wenden Sie sich bitte an die
Geschaftsstelle des DHR (unter MenUpunkt ,Kontakt).
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Patienten SUCHE
Meldungen LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, DHR-Patienten-ID: 1001, 10.08.2023 14:33:30)

Sammelmeldung

2023 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2023 DHR Einzelerfassung 7

Alles 6ffnen
Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Diagnose [zum Offnen klicken] dauerhaft &ffnen @

Dateien

Mitteilungen
Einrichtung

Kontakt

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

Passwort @ndern

Abmelden

Teilmeldungen (1 vorliegend)

Wichtig:

Wenn Sie eine bereits abgeschlossene Jahresmeldung 6ffnen und diese dann speichern,
andert sich der Status dieserJahresmeldungzu ,,offen”und sie muss erneutabgeschlossen
werden!

Es gibt 2wei Mdglichkeiten, Verbrauchsdatenzu einerbereits angelegten Jahresmeldung hinzuzufugen:

(1) Sie legeneine neue Teilmeldung an (siehe auch Meldewege - Wie melde ich... unterjahrig? (neue Teilmeldung
anlegen)) und geben die Verbrauche in der neuen T herapietabelle fiir den neu gewéhlten Meldezeitraum
an (siehe Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimitielgaben (Therapien)?).

Teilmeldungen (1 vorliegend)

Teilmeldung:1 [zum SchlieBen klicken], 01.01.2023

Alles 6ffnen [Teilmeldung lsschen |

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 6ffnen @

Therapie neu
- ' ! ' | | ___________| I}

(2) Sie gehen innerhalb der aktuellen Teilmeldung zum Abschnitt ,Therapie“ und klicken ,neu* (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimitielgaben (Therapien)?). Evil. missen Sie den Meldezeiraum anpassen,
wenn die neu angelegten Therapien aulerhalb des zuvor gemeldeten Meldezeitraums der T eilmeldung
liegen.
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Alles 6ffnen

Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen B

Diagnose [zum Offnen klicken]

Anamnese [zum Offnen klicken]

dauerhaft 6ffnen B
dauerhaft 6ffnen B

Gentherapie [zum Offnen klicken]

dauerhaft 6ffnen B

Teilmeldungen (1 vorliegend)

Teilmeldung:1 [zum SchlieBen klicken], 01.01.2023

Alles 6ffnen

Meldezeitraum [zum Offnen klicken]

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

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

| Teilmeldung Iéschen |

dauerhaft 6ffnen B

dauerhaft 6ffnen @

Therapie

01.01.2023

H Datum der Behandlung m Therapiestart Priparat/Arzneimittel (berechnet) m Verbrauch/ Abgabe .
1

02.08.2023

Hemlibra (mg) Prophylaxe 1.800

Wichtig:

Altere Jahresmeldungen werden versiegelt und kénnen dann nicht mehr durch Sie bearbeitet

werden! Falls Sie in diesen Meldungen Korrekturen vornehmen méchten, wenden Sie sich bitte
an die Geschéftsstelle des DHR (unter Menipunkt, Kontakt”).
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... unterjahrig? (neue Teilmeldung anlegen)

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Wichtig: Jahresmeldung abschlieRRen!

Bitte denken Sie daran, die Jahresmeldungabzuschlielfen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitdatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann kénnen Sie die einmaligen Angaben auchin die nachste Jahresmeldung ibernehmen, und
nur dannsind Sie lhrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlieien).

Grundsatdich kénnen Sie mit einer einzigen Teilmeldung das gesamte Meldejahr fiir eine*n Patient*in
abdecken. Mehrere Teilmeldungen ermdglichen jedoch eine feinere Abgrenzung der Daten. So kann z B.
genauerangegeben werden, wann sonstige relevante Ereignisse oderz B. Inhibitoren (bei Hamophilie Aund
B) aufgetreten sind, und man kann leichter erkennen, wenn diese einen Einfluss auf die Therapie hatten.
Teilmeldungen machen nichtauch zuletzt bei Kindern Sinn, deren Lebensumsténde und auch GréRe und
Gewicht sich schnell andern kénnen. Bitte beachten Sie, dass die Meldezeitrdume von T eilmeldungen sich
zeitlich nichtUberscheiden durfen.

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

SUCHE
LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 19)

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, DHR-Patienten-ID: 1001, 10.08.2023 14:33:30)

Patienten

Meldungen

Sammelmeldung

2023 DHR (Deutsches Hémophilieregister) v 2023 DHR Einzelerfassung v

Alles 6ffnen
Stammdaten [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @
Diagnose [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Dateien

Mitteilungen

Einrichtung

Kontakt

Anamnese [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen @

Gentherapie [zum Offnen klicken] dauerhaft 6ffnen ®

Abmelden
Teilmeldungen (1 vorliegend)

Passwort dndern

Unter Teilmeldungen &ffnetsich ein weiterer Meldungsteil (, T eilmeldung: 2%), der zur gleichen Jahresmeldung
zahlt wie der erste Meldungsteil. Wie Sie ihn ausfillen, ist unter Teimeldungen [jahrliche Angaben] beschrieben.

Teilmeldungen (2 vorliegend) neu
Teilmeldung:1 [zum Offnen klicken], 01.01.2023

Teilmeldung:2 [zum SchlieBen klicken]

Alles 6ffnen [ Teilmeldung léschen |
Meldezeitraum [ ]
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... behandlungsnaive Hamophilie-A-Patient*innen?

Dieses Kapitel bezieht sich auf Einzelmeldungen.

Die ersten 50 Behandlungstage (Expositionstage, ED) mit Faktor-Vill-Praparaten (FVIIl) 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 Pafienfinnen? und.... ein Behandlungsjahr?
(neue Einzelmeldung anlegen) und ... Arzneimitielgaben (T herapien)?.

Wenn Sie unter Behandlungsverhalnis ,in Behandlung® gewahlt haben und anschliefend unter Meldezeiraum
angegeben haben, dass der*die Patient*in im Meldezeitraum Arzneimittel erhalten hat (,Der Patient erhielt
Arneimittel zur spezfischen Therapie der Gerinnungsstorung®: ,ja“), wurde fur Sie bereits eine , T herapie®
angelegt.

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

In dem sich 6ffnenden Formularwahlen Sie ,ED 0 - 50 FVIII* bei ,Dokumentation EDs". Hieriiber 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 |
Nr. ED @
Datum der Behandlung @
Gewicht [kg] (Expositionstag) @
Groke [cm] (Expositionstag) @
Anlass (bitte auswahlen oder einfippen) ~ @
Praparat/Arzneimittel (bitte auswahlen oder einfippen) e @
Arzneimitteltyp (wird berechnet
Kommentare zu diesem ED
i
Speichern und:
e |

Was istan diese Stelle mit Expositionstag (ED) gemeint?
Ein Expositionstag ist hier ein Kalendertag, an dem ein*eine Patient*in FVIIl erhalt.

o Erhalt der*die Patient*in zwei Gaben FVIII an einem Tag, zahlt dies nur als ein ED.

e Die Gabevon FVlla (Cevenfacta®, Novoseven®), FVIII Inhibitor-Bypass (Feiba NF®) und
Emicizumab (Hemlibra®) zahlt hier nichtals ED (gemeldetwerden muss die Gabe allerdings
schon, Naheres siehe unten).

Bitte geben Sie unter ,Nr. ED* an, um den wievielten Expositionstag mit FVIIl 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
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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 FVila, FVIIl Inhibitor-Bypass oder
Emicizumab nutzen, tragen Sie bei ,Nr. ED“ die Nummerdes letzten EDs mit FVIII ein.

Wird der*die Patient*in wahrend der ersten 50 FVIIl-Expositionstage zwischendurch oder parallel mit Faktor
Mla, Faktor VIl Inhibitor-Bypass oder Emicizumab behandelt, konnen Sie wahlweise auch das T herapie-
formular .ED >50 FVIIl, andere Arzneimittelgaben* zur Dokumentation dieser Therapien wahlen (siehe
Meldewege — Wie melde ich ... Arzneimitelgaben (Therapien)?) und diese Gaben zusammenfassen. Weitere FVIII-
Gaben dokumentieren Sie jedoch weiterhin tGber das Formular ,ED 0 - 50 FVIII* bis der 50. Expositionstag
erreichtist.

Sobald Ihr*e Patient*in die 50 Expositionstage mitF VIl erreicht hat, kdnnen die folgenden Therapien mit FVII
uber das Formular ,ED >50 FVIII, andere Arzneimittelgaben” eingegeben werden. Die einzelne Eingabe jedes
Expositionstages ist nun nichtmehr notig.

1. Therapie
Dokumentation EDs T ED0- 50 FVIl @ ED =50 FVIII, andere Arzneimitielgaben @
[Therapie |
Therapiestart [ | ®
Therapieende [ | @
Summe ED bzw. Behandlungstage in diesem ‘ ‘ @
Behandlungszeitraum
Anlass [ (bitts auswanien oder eintippen) ~| @
Praparat/Arzneimittel [ (bitte auswanlen oder eintippen) v/ @
Arzneimitteltyp (wird berechnet) (wird berechnet v
Kommentar

P
Speichern und:
[ |
. o .

Wichtig: Jahresmeldung abschlieBen

Bitte denken Sie daran, die JahresmeldungabzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitatskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
dann kénnen Sie die einmaligen Angaben auchin die nachste Jahresmeldung tibernehmen, und
nur dannsind Sie lhrer Meldungspflicht nach § 21 TFG nachgekommen (siehe Einzelmeldung priifen
und abschlieRen).
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... eine Sammelmeldung?

Die Sammelmeldung dient ausschlieBlich der Meldung von Behandlungsdaten von jenen Patienten, die der
Einzelmeldung explizit nicht zugestimmt haben. Die Sammelmeldung mit ausschlieBlich kumulierten Daten
kann nur einen sehrkleinen Beitrag fur die Forschung leisten, gibtlhnen als Einrichtung jedoch die Moglichketit,
lhrer gesetdichen Verpflichtung gemal § 21 TFG nachzukommen.

Sie starten unter Menupunkt,Sammelmeldung®. Klicken Sie auf ,neu®.

Patienten Sammelmeldung
(13 Treffer, 0 ausgeblendet) m
Meldungen
DHR-Pat.-ID ~
Sammelmeldung Sammel2023 auswahlen...
) Sammel2022 auswahlen...
Dateien
Sammel2021 auswahlen...
Mitteilungen Sammel2020 auswahlen...
Sammel2019 auswahlen...
Einrichtung Sammel2018 auswahlen...
Kontakt Sammel2015 auswahlen...
Sammel2014 auswahlen...
Passwort andern Sammel2013 auswahlen...
Sammel2011 auswahlen...
Abmelden Sammel2010 auswahlen...

In dem sich éffnenden Fenster wéhlen Sie das Jahr aus, fir das Sie eine Sammelmeldung erstellen wollen.
Es sind die Jahre aufgelistet, fiir die eine Sammelmeldung im neuen DHR madglich ist. Bestatigen Sie lhre
Auswahl durch Klick auf ,speichern®.

o Klicken Sie hier auf ,neue Sammelmeldung
anlegen®

Sammelmeldung

Jahr 2023 v

Eine neue Sammelmeldung wurde angelegt.

neue Sammelmeldung anlegen abbrechen [
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Sie werden weitergeleitetzum Mentpunkt,Meldungen®und lhre neue Sammelmeldungéffnetsich als ,aktuelle
Jahresmeldung®.

Patienten

SUCHE

LISTE: OFFENE EINZELMELDUNGEN (Anzahl: 0)

Meldungen

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, DHR-Patienten-ID: Sammel2023, 16.04.2024 10:37:07)
Sammelmeldung

Dateien 2023 DHR (Deutsches Hamophilieregister) v 2023 DHR §21 TFG Sammelmeldung v
Mitieiungen Sammelmeldung Priifstatus offen »
Einrichtung

Sammelmeldung des Jahres | 2023

Kontakt

Kommentarfeld
Passwort andemn

Abmelden
speicnem Mullmeldung 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

speichem (ohne priifen)
Daten priifen

Jahresmeldung abschlielen

Die Sammelmeldungistnach Diagnosenin einzelne T abellen aufgeteilt. Um eine Tabelle aufzublattern, klicken
Sie auf den jeweiligen blauen Balken.

Bei Hamophilie Aund Hamophilie B werden Patient*innen innerhalb der T abelle nach Alter, Hemmkorperstatus
und Schweregrad der Erkrankung in Untergruppen eingeteilt. Bitte ordnen Sie Ihre Patientinnen in die
richtigen Untergruppen ein. Beachten Sie hierzu die hinterlegten Hilfetexte (Mauszeig auf das entsprechende
Fragezeichen ,?).

Wenn Sie Ihre Patient*innen den Untergruppen zugeordnet haben, tragen Sie firr jede dieser Untergruppenin
der entsprechenden Spalte ein:

o die Gesamtzahl der Patient*innen dieser Untergruppe an Ihrer Einrichtung, die der
Einzelerfassung nichtzugestimmt haben und bei Ihnen regelméRigin Behandlung sind. Dabei ist
es unerheblich, ob die Patient*innenim Meldejahr Arzneimittel zur T herapie der Erkrankung
bendtigt haben oder nicht.

Patient*innen, die im Meldejahr nichtbei Ihnen vorstellig waren und von denen Sie keine
Information Uber die Behandlung im Meldejahrhaben, werden nichtgemeldet. (CAVE!
Unterschied zur Einzelmeldung: Dort wird ein Patient, von dem Sie keine Information Uber die
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Behandlungim Meldejahrhaben, mit ,Behandlungsverhaltnis* ,ruhend” gemeldet, siche
Meldewege — Wie melde ich ... Patientinnen ohne Verbrauch/Arzneimittelgaben? (z.B. .Nullmeldung*).)

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

e sowie den Verbrauch dieser Patient*innenan den genannten Arzneimitteltypen.

Bei den blau hinterlegten Feldern handeltes sich um Summenfelder. Diese werden automatisch aus lhren
Angaben errechnetund kénnen nichtbearbeitet werden.

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

Hamophilie-A-Patienten
Cosomteahl yehandete VI vt ek VLI yira ek o
[N] atﬁllite“ [1E] [1E]1 [1E] [mal

A-Kinder und Jugendliche ohne Hemmk&rper@ || || ” || || || ” || || || H ” [
- A-Kinder -sub- ohne HK (@ | | | | | | | || | ‘ ‘ I:
- A-Kinder -mild- ohne HK (@) | || || || || | ‘ H:
- A-Kinder -moderat- ohne HK(®) | | | || | | || | ‘ H:
- ackinder -schwer- ohne HK® | | | | I | Ii
A-Kinder und Jugendliche MIT Hemmksrper@ | ] L ] ] L | I I
-Akinder - MIT HK, low @) || I I T [ I Ii
- A-Kinder -sub- MIT HK, low (@) | | | || | | || | ‘ ‘[
- A-Kinder -mild- MIT HK, low (@) | | | || | | || | ‘ ‘[
- A-Kinder -moderat- MIT HK, low (7) | | | | | | | || | ‘ ‘ I:
- A-Kinder -schwer- MIT HK, low (?) | | | || | | || | ‘ ‘[
-A-Kinder - MIT HK, high @ [ i ] i | I )
'..,- . P e e a4 [ 11 1 [ M 1 1 \bl—'

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

Wichtig: Jahresmeldung abschlieRen!

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

Werden all Inre Patient*innen uber Einzelmeldungen gemeldet oder wurden Ihrem Wissen nach keiner Ihrer
Patient*innen, die nichtin die Einzelmeldung eingewilligthaben,im Meldejahr mit Arzneimittel zur spezfischen
Therapie der Gerinnungsstorung behandelt, reichen Sie flr die Sammelmeldung eine komplette Nullmeldung
ein. Diese bezieht dann alle meldepflichtigen Erkrankungen mitein.

AKTUELLE JAHRESMELDUNG: (Meldungsjahr: 2023, DHR-Patienten-ID: Sammel2023, 16.04.2024 10:40:22)

2023 DHR (Deutsches Hamophilieregister) ~ 2023 DHR §21 TFG Sammelmeldung ~

Sammelmeldung Prifstatus: o o

Sammelmeldung des Jahres: ‘ 2023

Kommentarfeld

Nullmeldung einreichen? ® ja O nein

()

speichern (ohne priifen)
Daten prifen
Jahresmeldung abschlieRen

Wichtig: Jahresmeldung abschlieRen!

Bitte denken Sie daran, die JahresmeldungabzuschlieRen, denn damit wird sichergestellt, dass
die Jahresmeldung automatisierte Plausibilitdtskontrollen erfolgreich durchlaufen hat. Nur
solche Meldungen werden in die Datenverarbeitung einbezogen (z. B. fir die Meldung nach
§ 21 TFG oder den Nachweis zur Zertifizierung tGber die Anzahl behandelter Patienten mit

schwerer Verlaufsform) (siehe Sammelmeldung priifen und abschlieen).

Sammelmeldung prifen und abschlieBen

Um Ihrer Meldepflicht nachzukommen und die Sammelmeldung fur Auswertungen zu Verfigung zu stellen,
mussen Sie diese abschlieBen. Dazu missen lhre eingegebenen Daten zunachst auf magliche Eingabefehler
gepruft werden. Jahresmeldungen kénnen nur abgeschlossen werden, wenn sie diese Prifung erfolgreich
bestanden haben.

Klicken Sie auf ,Daten priifen®.

speichern (ohne prifen)
Daten prifen

Jahresmeldung abschlielfen

Daraufhin werden in der Software hinterlegten Plausibilitatskontrollen durchgefiihrt. Sie erhaltenim Anschluss
eine Prifliste. Wurde ein Prufkriterium verletzt, werden die betroffenen Felderin der Tabelle rothervorgehoben
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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, erscheintin der Prufliste ,Sammelmeldung erfolgreich gepruft.

Klicken Sie nun auf ,Jahresmeldung abschlieRen®.

speichern (ohne priifen)

Daten priifen

Jahresmeldung abschliefen

lhre Sammelmeldung wurde erfolgreich abgeschlossen.

Jahresmeldungen abschlieBen

Gefundene Jahresmeldung(en

DHR-Pat.-ID Meldungsjahr Priifstatus Benutzer Gedndert
Anonymisierter ag -
Sammel2023 2023 Fehler-0 e o 16.04.2024 10:39:23 | auswahlen...
Seite 1 | von 1 Ergebnisse pro Seite: |30 v ||| & | Ergebnis 1 bis 1 von 1.
[ Jahresmeldung prifen | [ Jahresmeldung prifen - Download Protokoll |

lhrer Meldepflichtnach § 21 TFG fur die Patient*innen ohne Zustimmung zur Einzelmeldung sind Sie hiermit
nachgekommen. Ihre Daten konnen nun zu Auswertungszwecken herangezogen werden.

Sammelmeldungen einsehen und nachtraglich bearbeiten

Bereits angelegte Sammelmeldungen kdnnen sie iber den Menipunkt ,Sammelmeldungen® 6ffnen.

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

Patienten Sammelmeldung
(13 Treffer, 0 ausgeblendet) m
Meldungen
DHR-Pat.-ID ~
Sammelmeldung Sammel2023 __~ecwahlen...
. Sammelmeldung_&ffnen
. Sammel2022 rauswahlen...
Dateien
Sammel2021 auswahlen...
Mitteilungen Sammel2020 auswahlen...
Sammel2019 auswahlen...
Einrichtung Sammel2018 auswahlen...
Kontakt Sammel2015 auswahlen...
Sammel2014 auswahlen...
Passwort &ndern Sammel2013 auswahlen...
Sammel2011 auswahlen...
Abmelden Sammel2010 auswahlen...

Sie konnen 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 Geschaftsstelle des DHR (unter Menupunkt
,Kontakt’). Nach der Bearbeitung muss die Sammelmeldung dann allerdings emeut geprift und abge-
schlossen werden (siehe Sammelmeldung prifen und abschlielen).
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Wichtig:
Wenn Sie eine bereits abgeschlossene Sammeldung 6ffnen und diese dann speichern, andert
sich der Status dieserJahresmeldungzu, offen” und sie muss erneut abgeschlossen werden!

Mdchten Sie die Gesamtmeldung nach §21 TFG als pdf erhalten und/oder einen Beleg, den Sie fiir eine
Zertifizierung lhrer Einrichtung bendtigen, wenden Sie sich bitte an die DHR-Geschaftsstelle unter dem
MenUpunkt,Kontakt* oder per E-Mail (dhr@pei.de).

Seite 74


mailto:dhr@pei.de

	1. Inhaltsverzeichnis
	2. Stichwortverzeichnis
	3. Erläuterungen
	Zum Aufbau des Handbuchs
	Allgemeine Hinweise
	Speichern

	Kontaktieren Sie uns!
	Hilfetexte
	Eingabefelder
	Optionsfeld  (Einfachauswahl)
	Optionsfeld  (Mehrfachauswahl)
	Kontrollkästchen
	Liste
	Freitextfeld
	Zahlenfeld
	Datumsfeld
	Hintergrundfarbe


	4. Wechsel zum „neuen“ DHR 2.0
	Neue Einwilligungserklärungen (für das DHR 2.0)
	Schließen Sie zuerst die Migration ab!
	Was bedeutet „Migration abschließen“?
	Wie schließe ich die Migration ab?
	Patient*innen aus dem alten DHR im neuen DHR wiederfinden


	5. Anmeldung/Startseite
	Erste Anmeldung oder „Passwort vergessen“
	Startseite – Willkommen im Register

	6. Menüpunkte
	Patienten
	Patient*innen suchen und finden
	Neu anlegen
	Tabellenspalte „Migration“
	Funktion „Patient ausblenden“
	auswählen…
	jüngste Jahresmeldung öffnen
	neue Jahresmeldung anlegen
	alle Jahresmeldungen auflisten
	Wechsel der PNR
	Patientendaten bearbeiten
	Migration abschließen


	Meldungen
	Suche
	Liste: offene Einzelmeldungen (Anzahl: xy)
	Aktuelle Jahresmeldung
	Einzelmeldung oder Sammelmeldung?


	Sammelmeldung
	Dateien
	Mitteilungen
	Einrichtung
	Kontakt
	Passwort ändern
	Abmelden

	7. Meldewege – Wie melde ich …
	… ein Behandlungsjahr? (neue Einzelmeldung anlegen)
	Stammdaten
	Profildaten Patient
	Behandlungsverhältnis
	Teilnahme an klinischen Studien
	Diagnose und Diagnoseumstände

	Anamnese [einmalige Angaben]
	Patientenanamnese
	Familienanamnese

	Gentherapie
	Teilmeldungen [jährliche Angaben]
	Meldezeitraum
	Labordaten
	Sonstige relevante Ereignisse
	Therapie

	Immuntoleranz-Therapie (ITT)
	Einmalige Angaben aus der letzten abgeschlossenen Jahresmeldung übernehmen
	Einzelmeldung prüfen und abschließen

	… Arzneimittelgaben (Therapien)?
	Therapieformulare Hämophilie A
	Therapieformular Hämophilie B, vWD, Mangel an FI, FII, FV, FVII, FX, FXI, FXIII
	Therapieformulare ausfüllen
	Beispiel: Blutung unter Prophylaxe

	… eine Blutung?
	… eine Operation?
	… eine Immuntoleranz-Therapie (ITT)?
	… neue Patient*innen?
	… Patient*innen ohne Versichertennummer?
	… Patient*innen ohne Verbrauch/Arzneimittelgaben?  (z. B. „Nullmeldung“)
	… Verbrauchsdaten zur jüngsten Jahresmeldung?
	… unterjährig? (neue Teilmeldung anlegen)
	… behandlungsnaive Hämophilie-A-Patient*innen?
	… eine Sammelmeldung?
	Sammelmeldung – Nullmeldung
	Sammelmeldung prüfen und abschließen
	Sammelmeldungen einsehen und nachträglich bearbeiten



