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Liebe Leserin, lieber Leser!

Mit dem GSAV hat der Gesetzgeber den Apotheken die
Versorgung von Patienten mit Himophilie-Prdparaten
{ibertragen. Gemeinsam mit den behandelnden Arzten
stehen die Apotheken ab 1. September 2020 in der
Verantwortung fiir die Versorgung der Patienten.
Warum diese Anderung seitens des Gesetzgebers durch-
aus nachvollziehbar ist und wie die Versorgung auch
weiterhin sichergestellt werden soll, dartiber sprach die
Hamovision mit dem Arzt PD Dr. Jirgen Koscielny und

der Apothekerin Claudia Neuhaus.

Und damit sind wir auch schon mittendrin, in der
ersten Ausgabe der Himovision, in der ich Sie heute
zum ersten Mal begriifie. Viermal im Jahr méchten wir
darin relevante und interessante Themen aufgreifen,
Uber Aktuelles informieren und Wissenswertes erkla-
ren. So wie diesmal aus aktuellem Anlass Arzte und
Apotheker zu Wort kommen, sollen zukiinftig selbstver-
standlich auch Menschen mit Himophilie, Angehorige
und Freunde, Forscher, Software-Entwickler und andere
zum Inhalt beitragen. Wir freuen uns auf den Dialog mit
ihnen und mit unseren Lesern, auf Themenvorschldge

und Tipps, Kritik und Lob!
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Das GSAV und die Versorgung von
Menschen mit Hamophilie:
Ein neues Gesetz und viele Fragen.

Bedingt durch das Gesetz fur mehr Sicherheit in der
Arzneimittelversorgung werden Hamophilie-Medikamente
ab dem 1. September 2020 Uber die Apotheke abgegeben und
nicht wie bisher ausschliefdlich Gber drztliche Zentren.

Was genau andert sich und warum? Was miussen

Patienten jetzt wissen?

Text von Tanja Fuchs

as ihre Versorgung mit lebenswichtigen Me-
Wdikamenten betrifft, waren Menschen mit

Hamophilie bislang in einer recht komfor-
tablen Situation. Jedenfalls im Vergleich mit anderen
chronisch Erkrankten. So erhielten Hamophile ihre be-
notigten Prdparate direkt beim behandelnden Arzt und
mussten nicht, wie sonst iiblich, erst ein Rezept abho-
len, um dieses dann in der Apotheke einzul6sen.
Der Weg galt als gut eingespielt, sicher und praktisch.
Fir alle Beteiligten.
,Es sind gut bewdhrte Strukturen und der direkte Ver-
triebsweg war fester Bestandteil des bisherigen Sicher-
heitssystems®, sagt Priv.-Doz. Dr. med. Jirgen Koscielny.
Trotzdem dirfe man nicht vergessen, dass fur die Ha-
mophiliezentren damit in der Regel auch ein gewisser
Aufwand und das Erbringen apothekendhnlicher Leis-
tungen verbunden war: ,,Neben der Schulung von Per-
sonal und Patienten mussten strenge, gesetzlich vorge-
schriebene Dokumentationspflichten erfillt und Kihl-
ketten aufrechterhalten werden. Auch mit der Lagerung
von Prdparaten, dem Vorhalten von Notfalldepots, sowie
Vertrieb und Versicherung der hochpreisigen Medika-
mente haben wir bisher apothekendhnliche Leistungen

INFO

Mit dem GSAV sollen Bundes- und Landerbehorden
besser zusammenarbeiten und Apotheken sowie
Herstellbetriebe starker kontrolliert werden. Der
Bund soll erweiterte Befugnisse bekommen, um

fir Arzneimittelsicherheit zu sorgen. Informationen
tber die Hersteller von Wirkstoffen in Arzneimitteln
werden in Zukunft 6ffentlich zur Verfligung gestellt.
Um Lieferengpéassen bei Medikamenten entgegen-
zuwirken, werden Krankenkassen verpflichtet, bei
Rabattvertragen kiinftig die Vielfalt der Anbieter zu
beriicksichtigen. SchlieBlich enthalt das Gesetz einen
Fahrplan zur schrittweisen Einfiihrung des elektro-
nischen Rezepts. Fiir Arzneimittel zur Versorgung
von Patientinnen und Patienten mit Hamophilie wird
die bisherige Ausnahme vom Apothekenvertriebs-
weg (Direktvertrieb des Herstellers mit Arzten und
Krankenhausern) zurickgenommen. Die Neurege-
lungen zum Vertriebsweg sowie die entsprechende
Anpassung der Arzneimittelpreisverordnung und des
Apothekengesetzes treten am 1.9.2020 in Kraft.
(Quelle: DAZ)
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Ab dem 1. September hat der Patient drei Moglichkeiten:

Das Praparat
wird, wie bisher,
von der Apotheke
ins Hamophilie-
zentrum geliefert.

erbracht. Leistungen, die den Arzten nicht direkt vergii-
tet wurden. Im Prinzip“, sagt der Leiter der Gerinnungs-
ambulanz mit Himophiliezentrum in der Charité Berlin,
,wird der Ablauf jetzt auf den normalerweise tiblichen
Apothekenvertriebsweg umgestellt, der fiir alle anderen
Patienten und Arzneimittel auch gultig ist. Angesichts
der Uber Jahre entstandenen Intransparenz in Bezug auf
die Preisgestaltung — in manchen Fillen soll es indivi-
duelle Preisabsprachen gegeben haben — ist dies seitens
des Gesetzgebers nachvollziehbar.

Verschiedene Moglichkeiten

Welcher Weg der Beste ist, sollte individuell mit dem
behandelnden Arzt besprochen werden. Dabei spielen
mehrere Faktoren eine Rolle: Wie sicher fiihlt sich der
Patient, was ist gut handelbar — also was ldsst sich mit
der Lebenssitutation des Patienten gut vereinbaren? Ei-
nes ist aber klar: Das Rezept muss kinftig im Hamo-
philie-Zentrum abgeholt werden, es gibt also einen
zusdtzlichen Weg. Manche Apotheken bieten auch an,
das Rezept im Zentrum bzw. in der Praxis abzuholen
und dem Patienten dann seine Medikamente zu liefern.
Vorstellbar ist auch, dass Rezepte auf dem Postweg ver-
schickt werden. Patienten, die sich ihre Praparate liefern
lassen mochten, kénnen grundsatzlich ihre Rezepte mit
der Post an die Apotheke schicken.

Apotheken, die Himophilie-Prdparate vorhalten, verfii-
gen auch Uber Lieferdienste und sind in der Lage, die
empfindlichen Medikamente — unter Einhaltung der er-
forderlichen Kithlkette — sicher zum Patienten oder in
das Zentrum zu bringen.

Der Patient holt
das Praparat in der
Apotheke ab.

Die Apotheke liefert
das Praparat nach
Hause (in manchen
Fallen und auf
Wunsch des Patienten
holt die Apotheke das
Rezept im Zentrum/
der Praxis ab).

Qualifizierte Apotheken

,Die Versorgungssicherheit des Patienten ist oberste
Prioritdt!”, sagt Claudia Neuhaus. Die Apothekerin aus
Berlin beschaftigt sich seit zwei Jahren intensiv mit dem
Thema Hamophilie und verfigt iiber langjdahrige Erfah-
rungen in der Spezialisierung auf bestimmte medizini-
sche Bereiche: ,,Um eine qualitdtsbasierte Versorgung
sicherzustellen, sind verschiedene Pflichten seitens der
Apotheken hinsichtlich Dokumentation, Lagerung und
Organisation von Notfalldepots erforderlich. Damit fir
unsere Patienten die gebotene Versorgungssicherheit
gewdhrleistet bleibt, ist neben fundiertem Fachwissen
auch eine gute Zusammenarbeit mit den Zentren, Arz-
ten und Patientenverbdnden gefragt. Spezielle Versor-
gungen gehoren zu unserem Alltag, so auch die Betreu-
ung von Hamophilie-Patienten. Wir verfiigen iiber das
notwendige Know-how, die erforderlichen Kapazititen
sowie verldssliche, bestehende Kooperationen.”

Um eine flichendeckende und wohnortnahe Versorgung
sicherzustellen, mdchte Frau Neuhaus bundesweit Apo-
theken vernetzen und hat hierzu einen Verband gegriin-
det: den Verband der Hamophilie-Apotheken (VHA).
,Damit Patienten Uiberall in Deutschland gut und sicher
betreut werden, sollten wir Apotheker uns gegenseitig
unterstlitzen!“ Der Verband ist offen fiir alle Apotheken,
die in der Himophilie-Versorgung aktiv sind und sich
zu Qualitat und Sicherheit verpflichten wollen.
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Der Verband der Hamophilie-Apotheken VHA

der Gesetzgeber den Apotheken die Versorgung von Patienten mit Hamophilie-

Praparaten iibertragen. Gemeinsam mit den behandelnden Arzten stehen die

Apotheken ab 1. September 2020 in der Verantwortung fiir die Versorgung der

Patientinnen und Patienten. Mit dem Ziel, diese Versorgung weiterhin ohne Briiche

zu gewabhrleisten, wurde am 25.5.20 der Verband der Hamophilie-Apotheken V H A
(VHA) gegriindet. Die im VHA organisierten Hamophilie-Apotheken werden sich

vernetzen, hohe Qualitatsstandards fiir die Versorgung der Patientinnen und Pati-

enten entwickeln und implementieren. Um den Wiinschen und Anforderungen insbesondere der Patienten ge-

recht zu werden, arbeitet der VHA mit den bestehenden Verbanden, Patientinnen und Patienten, Arztinnen und
Arzten, Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern zusammen und ist kompetenter Ansprechpartner der Politik.

Mit dem Gesetz fiir mehr Sicherheit in der Arzneimittelversorgung (GSAV) hat i

Dazu die Vorsitzende des VHA, Claudia Neuhaus: ,Mit dem Verband mochten wir Patienten eine
Orientierung geben, wo sie Apotheken finden, die sich hoher Qualitat verpflichten méchten und in einem starken
Netzwerk mit Arzten, Apothekern und Patienten verbunden sind.”

Leistungen des VHA:

* Abgestimmte Versorgungskette im Interesse des Patienten

¢ Unser bisher gelebtes Versorgungskonzept (Beispiel Berlin) sinnvoll flachendeckend bundesweit ausbauen
o Ubersicht der versorgenden Apotheken fiir Arzte und Patienten

o Kontinuierlicher Austausch mit Arzten und Patientengruppen

¢ Ansprechpartner fiir Fortbildungen und Schulungen

o Ubersicht der Hamophilie- und Notfallzentren

¢ Konkrete Infos zur Berechnung einer therapiegerechten PackungsgrofRe

* Notfallversorgung des Patienten

e Erreichbarkeit rund um die Uhr (24/7)

¢ Lickenlose Dokumentation (bestenfalls DocuScan)

* Vorhalten von Notfall-Depots

* Lieferdienst, der in der Lage ist, die Kiihlkette einzuhalten
* Speziell geschulte Mitarbeiter

* Bundesweite Vernetzung

| / Wounschort
i L | f
,:. )_H — — . !’_. e . | GDP |’ |
f 1 f [ \ i |
Patient Einwilligungserklarung/ Rezept Netzwerk-Apotheke Lieferdienst 5
Hémophilie-Zentrum Patienteneinwilligung vor Ort Good Distribution
Practice
| |
Patient

www.haemophilie-apotheken.de
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Interview

mit Priv.-Doz. Dr. med. Jiirgen Koscielny, u.a. Facharzt
fur Transfusionsmedizin, Zusatzbezeichnung
Hamostaseologie, Leiter der Gerinnungsambulanz mit
Hamophiliezentrum im AGZ (ambulanten Gesundheits-
zentrum) der Charité, 1. Vorsitzender des BDDH

(Berufsverband der Deutschen Hamostaseologen)

und Claudia Neuhaus, Apothekerin und Inhaberin
der Witzleben Apotheken, Berlin und 1. Vorsitzende des
Verbands flir Himophilie-Apotheken eV. (VHA)

Hamovision: Herr Dr. Koscielny, Sie waren zunachst da-
gegen, dass der gewohnte Versorgungsweg im Bereich
Hamophilie sich andert. Im Marz haben Sie gemeinsam
mit allen Arzte- und Patientenverbanden an den Bundes-
gesundheitsminister appelliert, eine Verschiebung der
Umsetzung des Gesetzes fiir mehr Sicherheit in der Arz-
neimittelversorgung zu prifen.

Koscielny: Den Appell haben wir in der Hochphase der
Corona-Pandemie an das Bundesgesundheitsministerium
und die Gesundheitsminister-/senatoren der Bundeslander
gerichtet. Zu diesem Zeitpunkt war tiberhaupt nicht abseh-
bar, wie es weiter geht und wieviele Infizierte wir vielleicht
bald haben wiirden. Ende Marz standen mitunter Trauben
von Menschen vor den Apotheken, und die Vorstellung,
dort demnachst auch noch unsere Hamophilie-Patienten
hinzuschicken, hat mir personlich schon Unbehagen be-
reitet. SchlieBlich sind ca. 30-40 Prozent der Patienten mit
hamophilen Gerinnungsstorungen immunkompromittiert.
Auch vor dem Hintergrund, dass es moglicherweise eine
zweite Welle gibt, stellt sich doch die Frage, ob es nicht
sinnvoller ware, einen bewahrten Vertriebsweg zunachst
beizubehalten und erst danach den Wechsel zu vollziehen.
Die Krankenhauser wurden aufgerufen, Routine-Operatio-
nen zu verschieben, viele ambulante Versorgungen fanden
und finden nicht statt, und dann soll trotzdem ein Versor-
gungswechsel stattfinden. Das sollte wenigstens gepruft
werden. Mitten in einer Pandemie Gesetze umzustellen,
halte ich aus zahlreichen, auch medizinischen Griinden fiir
schwierig und sehr problembehaftet. Wir sind aber nicht
grundsitzlich gegen alle Anderungen, die das Gesetz mit
sich bringt.

Welche Anderungen begriiRen Sie?

Koscielny: Sinnvoll finden wir Direktvertrage zwischen
Krankenkassen und Zentren. Den § 132i, SGB V begriiRen
wir ausdricklich. Kurz gefasst besagt dieser, dass Kran-
kenkassen oder ihre Landesverbande mit den auf Hamo-
philie spezialisierten arztlichen Einrichtungen Vertrage
tber die Behandlung von Versicherten mit hamophilen Ge-
rinnungsstorungen abschlieBen. In diesen Vertragen wird
jetzt auch die Vergiltung zusatzlicher arztlicher Aufwen-
dungen zur medizinischen Versorgung und Betreuung von
Patienten mit hamophilen Gerinnungsstorungen geregelt,
die bis dato weder im EBM noch in der GOA vergiitet wer-
den. Wir unterstiitzen den Gesetzgeber auch darin, dass
der Vertriebsweg und die Rezeptierung zu trennen sind.
Damit kann es nicht zu ungewollten Preisverhandlungen
und Vorteilsnahme kommen. Eine Arztegruppe, die Medi-
kamente aufschreibt und die Preise dafiir verhandelt, das
darf es nicht geben. Trotzdem scheint dies in der Vergan-
genheit passiert zu sein. Deshalb ist es absolut verstand-
lich, dass die Ausnahme hier nicht weiter aufrecht erhal-
ten werden sollte.



Hier ist es also in den letzten Jahren zu Unstimmigkeiten
gekommen?

Koscielny: Der Gesetzgeber hat erkannt, dass die Endprei-
se sehr divergent (abweichend) sind. Durch unterschied-
liche Konstellationen (Direktvertrieb, Zentrumspreise und
Nicht-Zentrumspreise, verschiedene Organisationen, die
bezogen haben), gab es eine gewisse Uneinheitlichkeit.
Dass ein Gesetzgeber das beseitigen will, kann ich nach-
vollziehen. Insbesondere im Bereich Hamophilie A, wo es
inzwischen 23 Praparate gibt, bei ca. 6.000 Betroffenen.
Hier hat sich eine Regulierung von Seiten des Gesetzge-
bers formlich aufgedrangt. Auch zwischen den Kranken-
kassen gab es Uneinheitlichkeiten, da unterschiedlich ver-
handelt wurde. Das wird es im Zuge der Gesetzesanderung
so nicht mehr geben, sondern zu einer Vereinheitlichung,
u.a. von Versorgungsvertragen fiihren. Man muss sehen,
dass es sich um ein Gesetz zur Starkung der Arzneimittel-
versorgung handelt. Der Patient soll immer im Mittelpunkt
stehen. Der Patient soll auch entscheiden kénnen: lasse
ich mir mein Medikament nach Hause liefern, oder in das
Zentrum, oder hole ich es selbst in der Apotheke ab. Wir
im Zentrum mussen gemeinsam mit dem Patienten die fir
ihn beste Losung suchen.

HeiRt das, dass Sie den Anderungen inzwischen offener
gegentber stehen - auch wenn der Gesetzgeber die Um-
setzung im Hamophiliebereich nun lediglich um 16 Tage,
vom 15.8. auf den 1.9. verschoben hat?

Koscielny: Seit dem Inkrafttreten stand ich dem Ganzen
ambivalent gegenuber, aber manchmal sind Kompromis-
se erforderlich. Ich denke, dass wir inzwischen an einem
Punkt sind, an dem wir eine sehr gute Losung auch mit Hil-
fe qualifizierter Apotheken hinbekommen. Eine Losung, in
der es nun mehr Player gibt als zuvor - die Verantwortung
wird auf mehr Schultern verteilt.
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EBM:

Der einheitliche BewertungsmaRstab ist das Vergu-
tungssystem der vertragsarztlichen bzw. vertragspsy-
chotherapeutischen Versorgung in Deutschland.

GOA: Gebiihrenordnung fiir Arzte (fiir privatarztliche
Leistungen)

Der neue Player, der viel Verantwortung tragen wird, ist
die Apotheke. Fiihlen Sie sich gut gertistet, Frau Neu-
haus?

Neuhaus: Ja. Da ich mich seit zwei Jahren mit diesem
Thema beschaftige und den ganzen Prozess mit begleitet
habe, bin ich mit meinen Apotheken gut aufgestellt. Fir
uns als spezialisierte Apotheke sind Medikamente, die ho-
hen finanziellen Aufwand mit sich bringen, nichts Neues.
Und es geht hier um Medikamente, die hochpreisig sind
und darum, dass wir diese bevorraten konnen und dafir

Dass jetzt auch die Vergiitung zusatzlicher arztlicher Aufwen-
dungen zur medizinischen Versorgung und Betreuung von
Patienten mit hamophilen Gerinnungsstorungen geregelt ist,
begriiRen die Arzte ausdriicklich.
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Biotest

‘ Ein forschendes pharmazeutisches Unternehmen, das
Spezialprodukte aus menschlichem Blutplasma in den drei
Anwendungsgebieten entwickelt, herstellt und vertreibt.

Hamatologie

[

k * Klinische
* Immunologie

Intensiv- &
Notfallmedizin

Aus hochkomplexen Molekulen der Natur entstehen durch
modernste Technologie qualitativ hochwertige Therapeutika
fir die Behandlung immunologischer Erkrankungen sowie fur
Erkrankungen des blutbildenden Systems.

Biotest AG - LandsteinerstraRe 5 - 63303 Dreieich - Deutschland - Tel. +49(0)6103 801-0 - www.biotest.de

Biotest

From Nature for Life



»» Dieser Verantwortung
stellen wir uns
als Apotheken. €€ c. Neuhaus)

entsprechend Kiihlschranke sowie auch Versicherungen
benotigen. Auch unsere Transportsysteme miissen orga-
nisiert, unser eigener Lieferservice geschult werden. Wir
haben Fahrzeuge mit aktiver Kiihlung ausgeriistet. Wir kon-
nen nachverfolgen, wo sich die Ware befindet und wann sie
ausgeliefert wurde. Kurzum: Ware zu besorgen, zu halten
und zu liefern, gehort seit jeher in unseren Aufgabenbe-
reich. Dennoch ist das natiirlich mit einem hohen Organisa-
tionsaufwand verbunden und nicht mal eben so nebenbei
zu bewerkstelligen. Daflir muss eine Apotheke aufriisten,
Platz schaffen, Mitarbeiter schulen. Letztere miissen sensi-
bilisiert werden fiir das Thema, miissen mitbekommen, wie
der Patient denkt und was er braucht. Hamophilie-Patien-
ten sind in der Regel sehr gut informiert und handeln sehr
eigenverantwortlich. Ubrigens gibt es noch eine weitere
Option fiir den Weg des Rezeptes aus dem Zentrum oder
der Praxis: In der Witzleben Apotheke bieten wir unseren
Patienten auch an, das Rezept vom Zentrum/von der Praxis
abzuholen und die Medikamente anschlieBend an eine von
ihnen angegebene Wunschadresse zu liefern. Vorausset-
zung dafir ist das schriftliche Einverstandnis des Patienten
und eine einmalige Beratung in der Apotheke.

Mitte Mai haben Sie den VHA gegriindet. Warum?

Neuhaus: An erster Stelle steht der Patient und mein An-
spruch ist, dass Patienten gar nicht viel mitbekommmen von
der Umstellung und weiterhin optimal versorgt sind. Wir
wollen ein bundesweit flaichendeckendes Netzwerk eta-
blieren, mit Apotheken, die sich ebenfalls auf Hamophilie
spezialisieren. Hierfiur wollen wir unser Wissen anderen
Apotheken zur Verfligung stellen. Deshalb haben wir den
VHA gegriindet. Jede Apotheke in Deutschland, die sich
an uns wendet, erhalt vom Verband Unterstiitzung.

Wieviele Apotheken sind derzeit im Verband?

Neuhaus: Momentan sind es 45 Apotheken und es wer-
den stetig mehr.

Was darf der Patient bereits jetzt erwarten?
Neuhaus: Zunachst einmal ist es ganz wichtig zu betonen,

dass die Patienten weiterhin an ihrem Zentrum bleiben.
Solange der Patient am Zentrum gehalten wird, habe ich
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keine Sorgen. Dann ist er gut versorgt. Auch das sehe ich
als unsere Aufgabe an, den Patienten in der Zentrums-
treue zu unterstltzen, weil dort die Fachleute sind. Die
Belieferung, die Notfalldepots, die Dokumentation - das
sind Dinge, mit denen wir tagtaglich umgehen. Fir den
Patienten ist eine Versorgung rund um die Uhr sicherge-
stellt. Durch die Vernetzung der Apotheken deutschland-
weit, die weiter wachsen wird, soll erreicht werden, dass
diese Versorgung Uberall gewahrleistet ist - ganz gleich,
wo in Deutschland Menschen mit Hamophilie sich gerade
aufhalten. Anhand einer Liste weil3 der Patient sofort, wel-
che Apotheke mit dem Thema Hamophilie vertraut ist und
an wen er sich wenden kann, wenn er z.B. einen Unfall hat
oder ein Praparat verloren geht.

Koscielny: Wir haben kiirzlich - gemeinsam mit der Inter-
essengemeinschaft Hamophiler (IGH) - ein groBes Web-
Seminar veranstaltet. Im Rahmen dieser Veranstaltung
gab es eine Umfrage dazu, wo die Teilnehmer zukiinftig
betreut werden mochten. 97 Prozent haben angegeben,
dass sie weiterhin am Zentrum betreut werden mochten.
Das arztliche Quartalsgesprach und eine korperliche Un-
tersuchung mit Gelenkstatus halte ich fur auRerordentlich
wichtig. Aber wenn der Patient mal unterwegs ist, dann
kann ein offentliches und spezialisiertes Apothekennetz-
werk noch besser mithelfen, als nur das Zentrum vor Ort.

Wie sehen Sie den Verband VHA, Herr Dr. Koscielny?

Koscielny: Ich sehe das als strukturell sehr hilfreich an. Auf
Hamophilie spezialisierte und in einem Verband vernetzte
Apotheken (VHA) - das ist aus meiner Sicht eine Quali-
tatsoffensive. Im Prinzip ist es wie bei den spezialisierten
Facharzten: Wir konnen uns darauf verlassen: da ist eine
24-Stunden-Prasenz mit Labor dabei, es gibt einen Ruf-
dienst, Ambulanzen, eine Medikamenten-Ausgabe vor Ort
und Beratungsstellen. Wie es mit den Apotheken funktio-
niert, sehen wir ja bereits z.B. bei den hamatologisch-on-
kologischen Versorgern. Auch hier gibt es Schwerpunkt-
apotheken, mit denen Fachéarzte zusammenarbeiten. Die
Apotheken, die sich jetzt auf Hamophilie-Patienten und -Me-
dikamente spezialisieren, sind dann qualifiziert. Der Patient
sollte die Moglichkeit haben, der Qualitat folgen zu konnen.
Der Verband ist sinnvoll. Aber es wird Zeit brauchen, bis das
Netzwerk grof8 genug ist und bis alles rund lauft.

» Der Patient sollte die
Moglichkeit haben, der Qualitat
folgen zu konnen. €€. xoscielny)
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GSAV

Wo konnten Probleme entstehen? Wo lauern
Schwierigkeiten?

Koscielny: Rezeptierung, Ausgabe, Auslieferung - das
muss sich erstmal einspielen. Die Umsetzung ist immer
das Schwierigste. Privatversicherte etwa miissen der Apo-
theke eine Befugnis erteilen, damit diese mit der Kranken-
versicherung abrechnen kann. Man verandert etablierte
Strukturen und theoretisch konnen Liicken entstehen.
Deshalb wird nach sechs Monaten Laufzeit evaluiert: Wie
lauft es mit den veranderten Vertriebswegen, wie funktio-
niert z.B. die Chargendokumentation und die Meldung an
das DHR (Deutsches Hamophilieregister). Als der Bundes-
rat der Anderung zugestimmt hat, gab es deshalb eine
EntschlieBung - also eine Zustimmung unter Vorbehalt
mit Priafungsverpflichtung fiir den ,neuen” Vertriebsweg.
Sechs Monate nach dem 1. September sehen wir weiter.

DocuScan erleichtert die
Dokumentation

Apotheken und Arzte, die Zugang zur
DocuScan-Plattform haben, profitieren °
von einem optimierten Ablauf. Mithilfe

eines bereitgestellten Scanners in der

Apotheke und der passenden Software, in

der Praxis/dem Zentrum, lassen sich die

Erfassungs- und Dokumentationsvorgange
vereinfachen.

In der Apotheke erfasst der Scanner tber
einen QR-Code sowohl PZN, Charge und
Verfallsdatum und Gbermittelt alle rele-
vanten Informationen rechtskonform und
sicher Uber ein verschliisseltes Verfahren ‘
direkt an den Arzt/das Zentrum.

Der Patient kann die abge- —

gebenen Praparate direkt ‘:}E

in sein elektronisches

Hersteller/SpezialgroRhandel

44444

Neuhaus: Was die Dokumentation betrifft, so sehe ich
fir die im VHA organisierten Apotheken keine Proble-
me. Wir werden alle mit DocuScan arbeiten. Zu diesem
Verfahren gehort ein Handscanner, mit dem sich in der
Apotheke schnell und unkompliziert tiber einen QR-Code
sowohl PZN, Charge und Verfallsdatum erfassen lassen.
Die fur das Zentrum bzw. den Arzt relevanten Daten wer-
den unmittelbar und verschliisselt ibermittelt und sind
von der DocuScan-Software bereits so aufbereitet, dass
sie im Zentrum schnell und einfach dokumentiert werden
konnen. Durch dieses Verfahren konnen die geforderten
Dokumentationspflichten auf allen Seiten gewahrleistet
werden.

Frau Neuhaus, Herr Dr. Koscielny, haben Sie vielen Dank
fur das Gesprach.

Der neue Weg der GSAV Chargendokumentation
Rezept | Daten |

Rezept

<

<«
»
>

Tagebuch-Daten

—_ =
o e

DocuScan-Daten &(j
g ©——> Zentum
o ; Tagebuch-/

Apotheke DocuScan-Daten

A¢

i i i e e 4

Deutsches Hamophilieregister

Rezept

[:E] AA.AA

o0

Patiententagebuch lber- "
nehmen und mit wenigen

Klicks den Verbrauch
dokumentieren. Das hilft

bei der arztlich kontrollier-

ten Heimselbstbehandlung

und bei der gesetzlich \
vorgeschriebenen Meldung

an das Deutsche Hamophilie
Register (DHR).

DocuScan realisiert somit den neuen Weg der GSAV Chargendoku-
mentation und ermdglicht eine durchgangige Dokumentation vom
Pharmazeutischen Unternehmen zum Patienten und dem Arzt/Zent-
rum bis zur Meldung an das Deutsche Hamophilie Register (DHR).
DocuScan garantiert dabei maximale IT-Sicherheit sowie eine einfa-
che und schnelle Bedienung.

Weitere Informationen tiber DocuScan sind beim Verband der Hamo-
philie-Apotheken VHA, den Patientenorganisationen DHG und IGH
oder direkt bei smart medication eHealth Solutions GmbH erhaltlich.
www.smart-medication.eu
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haemcare.de ist dein Portal fur alles Wichtige Uber
Blutgerinnungsstérungen, Fitness, Essen+Trinken, Reisen ...
und die HaemExperten updaten dich in kurzen Videos zu
Corona, GSAV und was sonst so lauft. Sieh's dir an!
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Aper in welcher?
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na Klar.
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- Novo Nordisk Pharma GmbH, BrucknerstraB3e 1, 55127 Mainz
Cha ng I n Changing Haemophilia® ist eine eingetragene Marke der Novo Nordisk Health Care AG
und der Apis-Stier ist eine eingetragene Marke von Novo Nordisk A/S.

haemoph | I 1a® © 2020 Novo Nordisk Healthcare AG, Zurich, Switzerland. DE20CH00101 novo nordisk”
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AUS DEN VERBANDEN

VORGESTELLT

Die Deutsche Hamophiliegesellschaft - DHG

vertritt Ihre Interessen

Die DHG ist die grofl3te bundesweite Interessenvertretung der an einer
angeborenen oder erworbenen Blutungskrankheit Leidenden, ihrer Angehaorigen
sowie ihrer medizinischen und sozialen Betreuer.

AR T TR,

Wer steht hinter der DHG und was machen die Mitglie-
der? Die erfolgreiche Arbeit des Vereins wird zundchst
durch eine effektive Organisation garantiert. Die Ge-
schiftsstelle mit hauptamtlich beschéftigten Mitarbei-
tern unterstiitzt die ehrenamitlich tdtigen Vorstandsmit-
glieder und Regionalvertreter bei der Aufgabenerledi-
gung. Um die Jugendarbeit zu férdern, wurde fiir jede
Region eine eigene Jugendvertretung aufgebaut — denn
die Jugend hat Vorfahrt bei der DHG!

Up to date

Unser , Arztlicher Beirat“ ist eng in die Vereinsarbeit ein-
gebunden. So haben wir immer einen direkten Zugang
zu hochqualifizierten Arzten und sind stets {iber neue
wissenschaftliche Erkenntnisse und neueste Behand-
lungsméglichkeiten informiert. Unsere Arzte begleiten
auch viele unserer Veranstaltungen.

Vernetzt
Die DHG ist Mitglied mehrerer nationaler Selbsthilfe-

Dachverbdande und durch ihre Mitgliedschaft bei der
Welthdmophiliegesellschaft sowie dem europdischen

Hamophilieverband auch international bestens ver-
netzt. Funktionstrdger der DHG besuchen regelmafiig
nationale und internationale Kongresse und Fortbildun-
gen und pflegen dabei auch den Austausch mit den H&-
mophiliegesellschaften anderer Lander.

Aktiv

Seit mehr als 60 Jahren setzt sich die DHG mit groflem
Engagement fiir die Belange der Blutungskranken ein.
Flir unsere gemeinsamen Ziele sind in ganz Deutsch-
land motivierte Ehrenamtliche aller Altersstufen aktiv.
Wir freuen uns jederzeit iiber Verstarkung!

Information

Die DHG bietet ihren Mitgliedern alle Informationen
rund um die Himophilie und den Umgang mit der Er-
krankung. Sie erhalten regelmdfRig den elektronischen
Newsletter sowie die zweimal jdhrlich erscheinenden
Hamophilie-Blitter, in denen, neben aktuellen Infor-
mationen zum Thema Hamophilie, iiber die Arbeit der
DHG berichtet und auf Veranstaltungen hingewiesen
wird.



Beratung

Bei Fragen und Problemen koénnen Sie sich jederzeit an
uns wenden. Unsere Regionalvertreter bei Ihnen vor
Ort, unser Vorstand, unser Arztlicher Beirat und die Mit-
arbeiter in der Geschdftsstelle stehen IThnen gerne mit
Rat und Tat zur Seite.

Gemeinschaft

Wir organisieren in unseren Regionen und auch tiberre-
gional regelmaflig Veranstaltungen flr unsere Mitglieder
und die, die es noch werden wollen. Dadurch férdern
wir eine starke Gemeinschaft, den Erfahrungsaustausch
und die Vernetzung unserer Mitglieder. Seit vielen Jah-
ren fiithrt die DHG jeden Sommer mehrere Kinder- und
Jugendfreizeiten durch.

0Ob die Sommerfreizeit am Edersee, Segeltdrns der DHG-Jugend oder
Bike-Wochenenden - die von der DHG organisierten Aktionen sind
beliebt. Aufgrund der Corona-Pandemie miissen viele DHG-Veranstal-
tungen ausfallen bzw. verschoben werden.

Auch fir andere Zielgruppen, etwa fiir junge Eltern,
Konduktorinnen, von-Willebrand-Patienten, Partnerin-
nen von Hamophilen oder dltere Himophile, bieten wir
spezielle Veranstaltungen und Aktivititen an. Zudem
veranstalten wir regelmafiig Spritzkurse, bei denen un-
ter medizinischer Anleitung die Heimselbstbehandlung
erlernt werden kann. Als DHG-Mitglied erhalten Sie per-
sonliche Einladungen zu den DHG-Veranstaltungen, die
in Ihrer Region, Uberregional oder fiir Thre Zielgruppe
stattfinden.

HAMOVISION

AUS DEN VERBANDEN

Die DHG lebt von ihren Mitgliedern

Nur wenn eine grofle Zahl von Hamophilie-Patienten
und anderen Blutungskranken in Deutschland hinter
uns steht, konnen wir die Interessen der Betroffenen
gegeniiber Politik, Krankenkassen und Pharmaindustrie
glaubwiirdig und effektiv vertreten.

Unser Hauptanliegen ist es, die Lage aller in Deutschland
lebenden Blutungskranken - vom Saugling bis zum Rent-
ner — und ihrer Angehorigen zu verbessern. Dieses Ziel
verfolgen wir durch die Forderung

e der arztlichen und psychosozialen Betreuung,
Versorgung und Beratung

* der medizinischen Forschung

* des Erfahrungsaustausches

* sozialer MaBnahmen

« der Offentlichkeitsarbeit.

Um eine groRtmaogliche Praparatesicherheit sowie die
hohe Qualitat der Hamophiliebehandlung in Deutschland
auch fiar die Zukunft sicherzustellen, steht die DHG
regelmalig im Austausch mit

* Medizinern
¢ Krankenkassen und
¢ Pharmafirmen.

INFO

DHG-Bundesgeschaftsstelle
Neumann-Reichardt-StraBe 34
22041 Hamburg

Telefon (0 40)6 72 29 70
Telefax (040)6 72 49 44
E-Mail: dhg@dhg.de
www.dhg.de

@
DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT

zur Bekampfung van Blutungshkrankheiten e.V.

©Fotos: wikipedia/Guido W. Stumpe (Edersee), iStockphoto.com/gbh007 (Radfahrer)
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AUS DEN VERBANDEN

VORGESTELLT

Die Interessengemeinschatt Hamophiler - 1GH

Um die Interessen der an einer angeborenen Blutungskrankheit leidenden
Menschen und ihrer Angehorigen zu vertreten, wurde 1992 die
Interessengemeinschaft Hamophiler e.V. (IGH) gegriindet. Rund 950 Mitglieder
sind im bundesweit tatigen Patientenverband organisiert, darunter Betroffene und
Angehérige, Freunde und Forderer, Arzte und weitere Wissenschaftler.

Im Zentrum der Interessengemeinschaft stehen die
Menschen mit Himophilie und ihre Angehdrigen. Diese
zu unterstiitzen und zu begleiten, ist das Hauptanliegen
des Verbands. So zum Beispiel durch hilfreiche Gespra-
che und nttzliche Informationen, ebenso wie auf Ver-
anstaltungen und durch Aktionen. Uber die IGH findet
Austausch statt, werden Kontakte gekniipft, zu anderen
Betroffenen und Angehdérigen, zu Familien und Freun-
den. Aber auch der Dialog mit und zwischen Arzten und
Therapeuten, die Zusammenarbeit mit pharmazeutischer
Industrie und Politik erfolgen unter dem Dach der IGH.

Engagement und Motivation

In der IGH sind Menschen engagiert, die etwas bewegen
wollen. Mit dem Ziel,

+ die Lebenssituation Himophiler zu erhalten oder zu
verbessern

- von HIV/AIDS betroffene Familien und Hinterbliebene
zu betreuen und beraten

+ Forschungs- und Entwicklungsprojekte zu unterstiitzen

+ Einfluss zu nehmen auf Entscheidungen in Wissen-
schaft, Gesellschaft, Industrie, Politik.

+ Netzwerke auf- und auszubauen

+ Offentlichkeitsarbeit zu leisten

+ Zukunftsperspektiven und reale Anwendungsmaog-
lichkeiten in der Himophiliebehandlung mitzuent-
wickeln

« die vielfdltigen Ansdtze von Leistungserbringern und
Gesundheitspolitik zu beobachten und im Interesse
Hamophiler herbeizufiihren

Fiir eine hochqualitative, auf modernstem
wissenschaftlichen Stand basierende Himo-
philietherapie und fiir ein beschwerdefreies
Leben, das dem eines gesunden Menschen gleicht.

INFO

Die IGH - ,Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V*

* 1992 gegriindet

Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V.

IGH

¢ Vertretung der Interessen
von Betroffenen & Angehorigen

* Bundesweit tatig. Mit Landesgeschaftsstellen in
verschiedenen Bundeslandern

¢ Unterstlitzung vielfaltiger Ansatze von Leistungser-
bringern & Gesundheitspolitik um Veranderungen
herbeizufiihren

* Mochte Patienten zum Mitwirken aktivieren

* Mitgliedschaft und Mitarbeit in wichtigen

Entscheidungsgremien (DHR, Stiftungsrat HIV, AK
Blut, Patientenvertreter im G-BA)

¢ Ehrenamtlich tatige Fachkrafte & hauptamtliche
Mitarbeiter

Kontakt:

Remmingsheimer Str. 3, 72108 Rottenburg/Neckar
www.igh.info | mail@igh.info

facebook.com/igh.info | twitter.com/igh ev

www.youtube.com/user/ighev/videos




Projekte der [GH

Von und fir Menschen mit Hamophilie

Um Menschen mit Himophilie und deren Familien
zusammenzubringen, organisiert die IGH regelmaRig
Veranstaltungen, Treffen und Ferienerlebnisse.

So z.B. die 2-wochige Erlebnisfreizeit am Werbellinsee
fir Kinder und Jugendliche in den Sommerferien.

Oder das Begegnungswochenende auf dem Jugendhof
Finkenberg in Blankenheim und das Treffen der alteren/
erwachsenen Hamophilen (Generation 50+), bei dem
insbesondere der Austausch untereinander im Vorder-
grund steht. Die fiir das Frithjahr und Herbst geplanten
Begegnungen mussten - ebenso, wie die Ferienfreizeit -
coronabedingt leider abgesagt werden.

Patienten-Informations-Tag (PIT)

Alle drei Jahre findet der Patienten-Informations-Tag (PIT)
statt. In diesem Jahr wurde der Termin coronabedingt
abgesagt, die Themen in verschiedenen Online-Veranstal-
tungen aufgegriffen. Mit einem umfangreichen Programm,
vielen Referenten und interessanten Diskussionsrunden.

Hamophilie und FuB3ball

Kinder mit Himophilie konnen nicht /I-( \
einfach wochentlich mit ihren Freunden L 3%#
im Verein FuBball spielen. Um dieser ‘(
sportlichen Ausgrenzung entgegenzu- L - 4
wirken, bietet der Berliner FuBballverband,

in Kooperation mit der IGH, ein regelmaRiges, monatliches
FuBballtraining unter der Leitung lizenzierter Trainer an.
Eine weitere Aktion der IGH ist z.B. das deutschlandweite
Schiedsrichter-Camp fiir hamophile Kinder und Jugendli-
che, das bereits zweimal stattgefunden hat.

Mehr Infos: www.igh.info/fussball

~Hamophilie - was ist das?”

Die Broschiire mit dem Titel ,Hamophilie - was ist das?”
bietet hilfreiche Unterstlitzung, sich in der nicht immer
einfachen Situation besser zurechtzufinden. Sie kann dazu
beitragen, Angste vor dem Unbekannten zu nehmen und
einen Ausblick auf das weitere Leben eines hamophilen
Kindes zu erlauben.
www.igh.info/inhalte/infos/haemophilie/

HAMOVISION

AUS DEN VERBANDEN

Weitere Projekte
HAEM-O-MAT - Finde deine Sportart

Eine internetbasierte Entscheidungshilfe, mit der man in
jedem Alter innerhalb von 5 Minuten zur geeigneten Sport-
art findet. www.haem-o-mat.de

———

HOPE Kurzfilmserie:

Bislang 17 Kurzfilme (ca. 10 Min lang), entstanden in Zusam-
menarbeit mit Arni Lehmeier, informieren auf unterhaltsame
Weise, modern und leicht verstandlich. www.igh.info/hope

Notfallausweis Generator:

Alle Patienten, auch Kinder und Jugendliche mit
Hamophilie, sollten immer einen Notfallausweis bei
sich tragen, in dem die genaue Diagnose (Hamo-
philie A oder B), der Schweregrad der Erkrankung
und weitere wichtige Informationen tber den Patien-

ten zu finden sind. www.igh.info/notfallausweis/

Bewegungsangebote fiir Menschen mit Hamophilie

Durch eine bundesweite Kooperation mit der Rheuma-Liga,
bietet sich ein vielseitiges, flichendeckendes Angebot mit
u.a. physiotherapeutischem Bewegungs- & Prophylaxetrai-
ning durch geschulte Physiotherapeuten.

AuBerdem auf der Website der IGH:

¢ Die aktuellste Liste der Gerinnungsmedikamente online:
www.igh.info/medikamentenliste

¢ Die seit kurzem verfligbare und stetig aktualisierte Liste
der Hamophile-Apotheken aus dem VHA
www.igh.info/apotheken

©Foto: Pixabay.com/Alexander Lesnitsky (FuRball)
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CORONA UND HAMOPHILIE

Hamophilie in Zeiten

von Corona

Erst kam der Lockdown, dann die Lockerung und jetzt geht die
Sorge vor einer zweiten Welle um. Was bedeutet SARS-CoV-2
fur Menschen mit Himophilie, wie hoch ist das Risiko?
Wann ist der Besuch im Zentrum / der Praxis unvermeidbar

Text von Tanja Fuchs

,Bin ich Risiko-Patient?“ Wer in diesen Zeiten an ei-
ner chronischen Erkrankung leidet, stellt sich per se
die Frage nach einem erhdhten Risiko in Hinblick auf
das Corona-Virus. Auch Menschen mit Himophilie ma-
chen sich Gedanken und in der Praxis von Dr. Wolfgang
Mondorf ist das Thema durchaus hdufiger aufgetaucht.
Dr. Mondorf ist Facharzt fir innere Medizin und Hamo-
staseologie im Haemostas — Zentrum fir Gerinnungs-
stérungen in Frankfurt.

,Es gibt Himophile, die Begleiterkrankungen wie Hepa-
thitis und HIV haben®, sagt der Facharzt. ,Bedingt da-
durch besteht natiirlich schon eine zusitzliche Gefdhr-
dung und die betreffenden Patienten sollten sich gerade
in Zeiten, in denen ein ansteckendes Virus grassiert, gut
schiitzen.”

Ein Himophiler aber, der ansonsten keine Begleiterkran-
kungen habe, sei keinem zusatzlichen Risiko ausgesetzt.
Im Gegenteil, es kdnnte sogar sein, dass Menschen mit
Hamophilie — was Thrombose und Lungenembolie be-
trifft — eher geschiitzt sind. Denn durch den Mangel am
Gerinnungsfaktor neigten Himophile automatisch we-
niger zu thromboembolischen* Komplikationen, die im
Zusammenhang mit COVID-19 hdufig auftriten. ,Ob es

und was, wenn man wirklich in die Klinik muss?

dafir wissenschaftliche Belege gibt, kann ich nicht sa-
gen, es gibt keine Zahlen dazu, aber vorstellbar ist es.
Was wir jedenfalls wissen, sagt Mondorf, ,,ist, dass z.B.
eine Uberschiefdende Faktor-VIII-Aktivitdt zu Thrombo-
se und Lungenembolie fihrt — das kann bei einem Blu-
ter nicht passieren.”

Ubersubstitution vermeiden

In Zeiten wie diesen, erldutert der Hamostaseologe,
wirde er Patienten um so mehr dazu raten, es nicht zu
uUbertreiben, was das Substituieren mit Faktorprapara-
ten betrifft. , Eigentlich besteht bei den meisten unserer
Patienten diese Gefahr ohnehin nicht.“ Generell gehort
Wolfgang Mondorf zu jenen Fachdrzten, die fur das
MaRhalten mit Faktorprdparaten pladieren.

Auf die Frage, ob ein Virusinfekt generell einen Einfluss
auf Hamophilie oder die Substitution habe, kann der
Arzt beruhigen: ,Ein Virusinfekt verlduft bei Himophi-
len genau so, wie bei anderen auch, sofern — wie gesagt
— keine Begleiterkrankungen vorliegen. Auch auf die
Substitution mit Faktorprdparaten hat ein Infekt in der
Regel keinen Einfluss.
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Uber 100 Jahre

Plasmaprotein-Forschung

Think Human

Einfach ersetzen, was fehlt.

CSL wurde vor mehr als 100 Jahren gegrundet, um mithilfe der neuesten Technologien
Leben zu retten. Seither hat sich CSL Behring zu einem der fihrenden internationalen
Biotechnologieunternehmen fur seltene Erkrankungen entwickelt. Wir verfigen uber
eine breite Produktpalette wie u.a. zur Behandlung der Blutgerinnungsstorungen:

. Hamophilie A und B
. von-Willebrand-Syndrom

Wir sind CSL Behring und wir sind unserem Versprechen, Leben zu retten, ver-
pflichtet.

Mehr Informationen finden Sie unter:
www.cslbehring.de/hamophilie

Biotherapies for Life™ CSL BEhring



» Es gibt Fragen, die sich
durchaus auch telefonisch klaren
lassen und es gibt Ereignisse,
nach denen ich den Patienten dann
telefonisch dazu rate, in die Praxis
zu kommen. Generell wiirde ich
mir wunschen, dass meine
Patienten mich lieber einmal
zu haufig als zu selten
kontaktieren. <<

Sollten Hamophile dennoch den Weg in das
Zentrum meiden? Ist Telemedizin moglich?

Grundsatzlich wiirde Dr. Mondorf nicht empfehlen, ei-
nen Termin beim Arzt abzusagen. Aber: , Naturlich kann
es in Zeiten, in denen Menschen — aufgrund einer mog-
lichen Ansteckungsgefahr — unnotige Wege lieber ver-
meiden, sinnvoll sein telefonisch abzukldren, ob sich
der Besuch im Zentrum auch verschieben ldsst.

Hat der Patient Fieber oder Husten, ist ein Anruf vorab
unbedingt angezeigt. Dann ist es sinnvoll, zu schauen,
an welchen Arzt dieser sich wenden kann, um ggf. einen
Coronatest durchfithren zu lassen. ,Besteht eine klini-
sche Fragestellung, die keinen Aufschub duldet oder
liegt eine Blutung vor, dann sollte der Patient auf jeden
Fall zum Facharzt kommen — Corona hin oder her — und
auch wenn dafiir die Nutzung des 6ffentlichen Nahver-
kehrs erforderlich ist.”

Die Telemedizin habe sich, Mondorf zufolge, in der Ha-
mostaseologie zwar etabliert, decke aber sicher nicht
alle Erfordernisse einer Himophilie-Behandlung ab..
Die Patienten hdtten jederzeit die Moglichkeit, anzu-
rufen, sagt Wolfgang Mondorf. , Alle meine Patienten
haben meine Mobilnummer und ich rate immer dazu,
lieber einmal zuviel als zuwenig durchzurufen! Es gibt
Themen, die sich gut am Telefon besprechen lassen, es
gibt aber auch mal den Fall, dass ich als Arzt empfehle,
dass der Betroffene sich doch lieber auf den Weg in die
Praxis macht, damit ich z.B. eine Einblutung im Gelenk
sehen und auch fiithlen kann. Hier wiirde auch eine te-
lemedizinische Sprechstunde keinen Vorteil bringen, da
ich mich nicht nur auf einen Bildschirm, sondern zu-
sdtzlich auf meine Hande verlassen mdchte.”

HAMOVISION

CORONA UND HAMOPHILIE

Dr. med. Wolfgang Mondorf,
Facharzt fiir Innere Medizin und

Hamostaseologie

Kontrolltermine wahrnehmen

Wie oft ein Himophiler, unabhdngig von Ereignissen,
zur drztlichen Kontrolle muss, hdangt davon ab, ob es
sich um einen ,On Demand-’ oder einen ,Prophylaxe-
Patienten’ handelt und davon, wie hoch der Verbrauch
des Faktorprdparats ist.

,Wir sehen unsere Patienten alle sechs Wochen bis alle
sechs Monate®, sagt Dr. Mondorf. ,Wahrend der Sprech-
stunde wird zum Beispiel gekldrt, ob es unter Umstdn-
den Probleme mit der Substitution gibt.“ Mit zunehmen-
dem Alter konne es schwieriger werden, die Venen zu
treffen und nicht immer komme das Faktorprdparat dort
an, wo es hin soll, erlautert der Facharzt. ,Wir bitten die
Patienten manchmal, sich wahrend der Sprechstunde
ihr Praparat zu spritzen und wenn wir feststellen, dass
es Probleme bereitet, besprechen wir die Mdglichkeit,
eine Hamophilia-Nurse in Anspruch zu nehmen.“ Die
meisten Hersteller haben hierfiir gut funktionierende

INFO

Thrombembolie:

Die Verschleppung eines Thrombus bzw. Embolus
innerhalb der Blutbahn, mit anschlieRender
Verlegung eines GefaBteiles oder Verschluss eines
gesamten GefaBasts.

latrogen:

Durch einen Arzt verursacht.
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Programme etabliert und in aller Regel sind die Patien-
ten sehr froh darliber, dass die gut ausgebildeteten und
rund um die Uhr erreichbaren Nurses die Injektionen
ubernehmen.

,Dariiber hinaus sehen wir uns nattrlich auch die Ge-
lenke sowie mogliche Einblutungen an, und sprechen
Uber zuriickliegende oder aktuelle Blutungsereignisse.”
Den Versand der sehr teuren Prdparate von der Praxis
zum Patienten nach Hause hat Wolfgang Mondorf bis-
lang immer kritisch gesehen. ,Ich weif, dass es Zentren
gibt, die die Medikamente versenden. Dies fiihrt aber
mitunter dazu, dass Patienten iiber lange Zeitrdume gar
nicht mehr in die Praxis kommen. Ich finde es wichtig,
meine Patienten regelmdfig zu sehen.”

Und wenn es einen doch erwischt?
Mit Hamophilie ins Krankenhaus?

Eine Frage, die Menschen mit Hamophilie in Hinblick
auf die Corona-Pandemie durchaus durch den Kopf
geht, ist die nach einem moglichen Aufenthalt im Kran-
kenhaus.

,Wenn ein Patient ins Krankenhaus muss, rate ich dazu,
erst einmal alle noch vorrdtigen Praparate zur Behand-
lung der Hamophilie mitzunehmen®, sagt Wolfgang
Mondorf. Je nachdem, wie grof3 die Klinik sei, kénne

o
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Coronabedingte Engpésse in der Versorgung?

Was die Faktorpréaparate betrifft, hat es Wolfgang Mondorf zufolge,
hislang keine Engpadsse gegeben. Etwas anders sah es allerdings in
Bezug auf Handschuhe und Desinfektionsmittel (Bild) aus. , Die Haut
muss ja desinfiziert werden, bevor das Faktorpréaparat gespritzt wird.”
Sich eine Extraflasche eines Handedesinfektionsmittels zuzulegen,
jetzt da es moglich ist, halt der Mediziner zumindest fiir keine
schlechte Idee.

»»Hamophile Menschen
scheinen den bisherigen
Erkenntnissen zufolge nicht
zu einer Risikogruppe
zu gehoren. €<

es passieren, dass nicht alle erhdltlichen Prdparate dort
vorratig sind und vielleicht gerade jenes fehle, das der
Patient sich sonst spritzt. ,,Und“ so Mondorf: ,es gibt
nichts Schlimmeres als den Fall, dass ein Patient sein
Faktorpraparat benotigt und dieses ist gerade nicht ver-
figbar.”

Intensivmedizinische Behandlung
bei Himophilie?

Die Berichte von Menschen, die sich mit SARS-CoV-2
infiziert haben und intensivmedizinisch behandelt wer-
den mussten, sind beunruhigend. ,,Glicklicherweise ist
mir personlich bislang kein Himophiler bekannt, der in
diese Lage gekommen ist.”

Ist dies aber der Fall, raumt Mondorf ein, dann kénne es
schon etwas komplizierter werden.

,In der Intensivmedizin entstehen in der Regel eine
ganze Menge iatrogener* Wunden. Angefangen beim
Legen eines zentralen Venenzugangs bis zu einer mog-
lichen Punktion zur Blutgasanalyse.” Bei Menschen mit
Hamophilie kénne dies nicht ohne Weiteres erfolgen.
,Hier muss unbedingt an die vorherige Substitution ge-
dacht werden und auch daran, dass nicht jede Stelle fiir
eine Punktion geeignet ist.” So weist Dr. Mondorf darauf
hin, dass eine beliebte Stelle zur Bestimmung der Sau-
erstoff- und Kohlendioxid-Verteilung im Blut die Leiste
sei. ,Einen Hamophilen wiirde ich niemals an dieser
Stelle punktieren! Hier sind das Ohr oder der Finger ge-
eigneter — auch wenn die Werte vielleicht nicht ganz so
aussagekraftig sind.“

Damit im Notfall und bei einem erforderlichen Klinik-
aufenthalt moglichst keine Fehler passieren, verweist
der Himostaseologe auf die Bedeutung, stets einen Not-
fallausweis bei sich zu tragen.

Darauf ist auch die Telefonnummer des behandelnden
Hamophiliezentrums vermerkt. ,Wiinschenswert ware
es, dass der Klinikarzt im Zentrum anruft, bevor irgend-
welche Mafinahmen eingeleitet werden.”
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