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Warum ein Tagebuch?

* Therapiesteuerung (“arztlich kontrollierte
Heimselbsttherapie®, §41 AMG)

« Datenbasis fur Nebenwirkungsmeldung und
Ruckverfolgung

 Dokumentation des Verbrauchs an
Blutprodukten ( §21 TFG)

« Hamophilie -Register (DHR, GEPHARD, EUHASS
etc.)




Jens Spahn | Markus Mischenich | Jorg F. Debatin

Medizinische Revolution durch Digitalisierung

Pulsmesser am Handgelenk, Blutzuckermessen Uber die Kontaktlinse
und bald Fruherkennung von Herzinfarkten durch intelligente
Unterwasche? Das ist keine Zukunftsmusik mehr. Genauso wenig wie
om Ath Organe und Korperteile aus dem 3 -D-Drucker oder individuelle
Krebstherapien, die auf weltweiten Erfahrungen basieren. Das Ziel ist
klar: Mehr Menschen sollen langer gesund bleiben. Professor Jorg

Debatin, Dr. Markus Muschenich und Jens Spahn beschreiben in ihrem
Buch die ganz praktische Seite der medizinischen Revolution, deren

Bessere Gesundheit Beginn wir gerade erleben. Lesen Sie, wie der Arzt der Zukunft
. ‘a arbeitet, welche Rolle der Datenschutz spielt und was das fur Sie als
durch d'gime Medizin Patienten bedeutet.

=3 3
HERDER = 7 -’1
i e Herder Verlag 2016, Freiburg, Basel, Wien



GHIEhE Praparat Behandlung Blutungsart
kg g | Sprung- Pl ‘l‘
A a o0
Datum Uhrzeit | Einheit [e wal‘tnEI‘ lm g.
2. Di g
A ED Lot MK | 3
3. Mi ﬂ? 02| J0 co xerNA'tE@aayer ]
3000 L.E.
4 Do
a2 Fr
5 Lot o %
E & 9% KOGENATE® bayer
3000 LE. - |
1. So
Lot )
M | (oo |loeo ITA2P7F ahrige
g — KQGEHATE@Baye;
3000 LE, - o
9 Di
N = Lot T ITARPTE
10. W ?U (_\1 ? f_O DC} KOGENATE® Bayer <
anoo LE.
11 Do
: ITA2LTK
Lot
12 fr @ 8o |3 oo KOGENATE® Bayer .Q(
3000 LE.
13. Sa 0 O
3 v TAPTE |, oche spa
s | 7708 |4 0o, (0 KOGENATES pape X
15 Mo oole
_ "3'1000¢
16. Di é w Toc, w 1afeg g3 LYNIDON i
¥ 3LdRVL) 101 —— _ ;
@: Abstand zwischen Bemerken der BIUtu__, ... evuuucnn @ = Fehltage @ = Einnahme hémophiliebedingter Schmerzmittel @ = Schmerzskala



Gewicht:

Die hittere Wa l\melt jm Alltag...
— ya;srwevaaya -

25 Mo

[TA2LTK
26 i

enateeBaer
E

g %8 5.-—

27 Wi .

2. Do ITARLTK
OGENATE®Bayer  |m :‘
29 Fr 000 |.E. - i H
a2tz | ;
30. Sa KOGE . t
NATE® !
e |
3. So |. : .

@ = Abstand zwischen Bemerken der Blutung und Substitution '@) = Fehitage @): Einnahme hamophiliebedingter Schmerzmittel @ = Schmerzskala



Gewichi: Bnhamllnng Bluhmgsnrt

kg

Sprung-

== - Die pittere Wanrheit im Allag...

1. Do 72 & KOGE!

. Priparat

2. Fr gj?
AL mepR  —
Il I ) KOGENATE®Bajer g~ < <C
1. 50 |“F0Or i | 0 &
s wo |1 0 toct,e mazpe g2 2 O
E -
o |Fogume o B I6e
Lot 7T o
2w | § g = Ba:;a:m B°OF
s | 95§ _ 20 o
s h (104 @ o e {6 6 a" Vergessenes Buch

KOGENATE® Boyer
N %0 U

0. sa {190 3mwie
s | Jd w TR armmoms l

KOGENATE®Bayer |l

12 Mo ?6@3"’“‘5 7080

s oo | FOY Koeeumeafﬁm 19 ¢¢C ' erlorene Date
14, Wi %3 N - 5@ G £ l

15 00 4 OQ e AT L6 6 ( l

6 F (O .3DDIIIE W P

@ = Abstand zwischen Bemerken der Blutung und Substitution O: Fehltage @ = Einnahme hamophiliebedingter Il Po C O C



Was nutzt die Dokumentation
dem Patienten?

« Bessere Qualitat der Sprechstunde

» Beratung zu Notwendigkeit von
Therapieumstellungen

 Vorratsverwaltung, Verordnungssteuerung,
Chargen -Ruckruf etc.

* Direkter Kontakt zum Zentrum




Zusatzliche Besonderheiten
einzelner Apps

 Information zum Faktorspiegel
» Chatfunktion

» Laborwerte im Uberblick

« Andere Medikamente

« Erfassung von Schmerzen oder anderen
Problemen




Was nutzt die Dokumentation
dem Zentrum?

* Bessere Ausbildung des HCT -Teams
« Erfahrung wird systematisch dargestellit
 Vergleich verschiedener Patienten

 Erfullung der gesetzlichen Anforderungen
(Transfusionsgesetz, DHR)

» Unterstutzung wissenschatftlicher Projekte
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Multicenter Study > Haemophilia. 2020 Nov;26(6):999-1008. doi: 10.1111/hae.14178.
Epub 2020 Oct 21.

Quality of electronic treatment records and
adherence to prophylaxis in haemophilia and von
Willebrand disease: Systematic assessments from an
electronic diary
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* Im Durchschnitt 4 h von der Spritze bis zum Eintrag
« Anteil der plangemal’ durchgefuhrten Prophylaxe (Adharenz) war 82%
« Abweichung zwischen geplanter und tatsachlicher Infusionszeit lag bei 2 Stunden



Was sollten wir verlangen?

 Einhaltung europaischer Standards zu
Datenschutz und Datensicherheit

» Klare Regelungen zu Eigentum an Daten

* Transparente Regelung der Einwilligung zur
Datenverwendung

« Unabhangigkeit von den Interessen einzelner
pharmazeutischer Unternehmen




Fazit und Pladoyer

* Alle Zentren sollten ein elektronisches
Substitutionstagebuch anbieten

e Patientinnen und Patienten sollten uber den
Nutzen informiert sein

o Zentren sollten die Vorteile der elektronischen
Dokumentation zum Vorteil der Patienten nutzen

« Fachgesellschaft, Bundesbehorde und
Pharmaindustrie sollten einen einheitlichen
Standard schaffen
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