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Deutsches Hamophilieregister

dhr - Lenkungsausschuss

KURZFASSUNG ERGEBNISPROTOKOLL

Montag, 24.04.2021 (3.Sitzung)

Eingeladen I und anwesend

Kooperationspartei Vertreten durch
DHG Frau Dr. Griesheimer M | Herr Drebing M
GTH Frau Prof. Kurnik M | Herr Prof. Tiede (Vorsitz) M
IGH Herr Dr. Becker M | Herr Schepperle M
PEI Frau Dr. Hilger (stellv. Vorsitz) | M | Frau Dr. Keipert M
PEI dhr-Geschéftsstelle Frau Dr. Duda %}
Frau Haschberger M
Frau Hesse M
1. BegriiBung und Regularien
2. Bericht aus der Geschiftsstelle
3. Forschung
4. Aktuelles aus dem Fachausschuss
5. Sonstiges
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1 BegriiBung und Regularien

Tagesordnung genehmigt

Beschlussfahigkeit festgestellt

Protokoll der letzten Sitzung genehmigt

Beschluss zum Veréffentlichungsmodus des Ergebnisprotokolls

2 Bericht aus der Geschaftsstelle
o Aktuelle Meldedaten und technische Weiterentwicklung der Datenbank
e Zertifizierungen von Hamophiliezentren
o Status quo Schnittstelle
o Abschluss der Datenmigration durch die Einrichtungen

e Beantragung des Forschungsdatenexports

3 Forschung
¢ Validierung und Probelauf Forschungsdatenexport
o Aktuelles zur Zufriedenheitsumfrage

4  Aktuelles aus dem Fachausschuss

e Ablauf der Zusammenarbeit der Gremien und Geschaftsstelle

e Bericht zum Stand der Diskussion tber den Nachweis fiir die Krankenkassen der aktiven Teilnahme
am dhr durch die meldenden Einrichtungen

e Bildung einer Arbeitsgruppe zur Evaluierung des dhr- Datensatzes

5 Sonstiges
e Aktueller Stand Zusammenarbeit WFH GTR und dhr
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