Telemedizin in der Haimophilie:
Haemoassist - ein elektronisches Patiententagebuch
zur Therapieoptimierung
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Fortschritte in der Informations- und
Kommunikationstechnologie zusammen
mit moderner Telekommunikation und
dem Internet bieten auch fiir die medizi-
nische Betreuung chronisch-kranker Hi-
mophilie-Patienten neue Mdglichkeiten.
Telemedizin versteht sich als Angebot, die
Maglichkeiten der modernen Informa-
tions- und Kommunikationstechnologie
zur Optimierung der Gesundheitsversor-
gung zu nutzen, wenn Entfernungen Zwi-
schen den Beteiligten zu iiberbriicken sind
und der Informationsaustausch beschleu-
nigt werden muss. Gerade diese charakte-
ristischen Eigenschaften der Telemedizin
bieten fiir die Himophiliebehandlung
grofle Vorteile.

Die Himophilie ist eine Blutungser-
krankung, bei der durch das Fehlen des
Gerinnungsfaktors VIII bei der Himo-
philie A bzw. des Gerinnungsfaktors IX
bei der Himophilie B schwerwiegende
und lebensbedrohliche Blutungen auftre-
ten konnen. Sie erfordert im Falle einer
Blutung die umgehende intravensse Sub-
stitution des fehlenden Gerinnungsfaktors
mit einem entsprechenden Faktorenkon-
zentrat, das entweder aus Blut aufgereinigt
und konzentriert (sogenanntes plasmati-
sches Priparat) oder biotechnologisch (so-
genanntes rekombinantes Priparat) herge-
stellt wird. Auch nicht lebensbedrohliche
Blutungen bediirfen einer umgehenden
und sorgfiltigen Therapie, da sie intra-
artikuldr auftretend schwere Gelenkschi-
digungen zur Folge haben. Spitfolgen
kénnen Invaliditit und Behinderung sein.
Himophilie-Patienten  sind  lebenslang
auf die Substitution des fehlenden Gerin-
nungsfaktors angewiesen. Die Behandlung
erfolgt im Bedarfsfalle, also im Anschluss
an eine akute Blutung, sie kann aber auch
prophylaktisch als regelmiflige Dauerthe-
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Abbildung 1: Einzugsbereich des Himophiliebehandlungszentrums (HBZ) Mdinster

rapie zur Blutungsverhinderung erfolgen.
Zur Prophylaxe sind bei Himophilie A in
der Regel 2-3 und bei Himophilie B 1-2
intravendse Injektionen pro Woche mit
korpergewichtsadaptierter Dosis an F VIII
bzw. F IX erforderlich.

Der Einsatz der Konzentrate als aufge-
reinigte Blutprodukte oder rekombinante
Derivate der Gerinnungsfaktoren unter-
liegt einer im § 14 des Transfusionsgesetzes
(TFG) geregelten Dokumentationspflicht.
Diese Dokumentation erfolgte bisher in
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Abbildung 2: PDA-Gerét zur Substitutions-
dokumentation

Papierform mit Hilfe sogenannter Substi-
tutionstagebiicher.

Gerade die Himophilie als seltene Er-
krankung, sie tritct X-chromsomal mit ei-
ner Inzidenz von etwa einer Erkrankung
auf 10.000 minnliche Geburten auf, sicht
sich mit nur einer geringen Anzahl an er-
fahrenen Himostaseologen konfrontiert.
Das bedeutet, dass nur wenige Patienten
eine wohnortnahe fachlich versierte irzt-
liche Versorgung vorfinden. Gleichzei-
tig bedingt diese Erkrankung aber eine
besonders sorgfiltige und lebenslange
Fiithrung der Patienten. Weite Wege zwi-
schen Patient und Versorgungszentrum
erschweren dies. Wie eine Untersuchung
des Himophilie-Zentrums Miinster zeig-
te, miissen vom Patienten Wege bis zu 200
km zwischen Wohnort und Himophilie-
Zentrum zuriickgelegt werden (Abbildung
1), eine Entfernung also, die bei einem
akuten Blutungsereignis nicht so einfach
zuriickgelegt werden kann.

Eine grofie Erleichterung konnte durch
die Etablierung der sogenannten irztlich
kontrollierten Heimselbstbehandlung er-
zielt werden, d. h. nach drztlicher Anlei-
tung nimmt der Patient die Injektionen
selbstindig zu Hause vor. Arzdlicher Rat
kann iiber eine 24-Stunden-Bereitschaft
Diese
Form der Heimselbstbehandlung wur-
de in Deutschland in den 1970er Jahren
begonnen und ist inzwischen weit ver-
breitet. Fiir den Patienten bedeutet die

telefonisch  eingeholt  werden.
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drztlich kontrollierte Heimselbstbehand-
lung einen groflen Freiheitsgewinn. Im
Rahmen dieser kann sich der Patient zur
Prophylaxe-Therapie oder im Falle einer
Blutung das Gerinnungsfaktor-Priparat
nach einer entsprechenden Schulung zu
Hause bequem selbst verabreichen. Jede
Anwendung eines Gerinnungspriparates
ist aber nach § 14 des Transfusionsgesetzes
mit folgenden Parametern unverziiglich zu
dokumentieren:

1. Patientenidentifikationsnummer oder

entsprechende  eindeutige Angaben

zu der zu behandelnden Person, wie

Patientendokumentation

2

Historie (9)
REFACTO

(0 01.03.2007 12:04
0 Einheiten: -
Grund: Prophylaxe,

Abstand;
Blutungsorte: -

Fehltage: 0, im Krankenhaus: 0

% 01.03.2007 10:54 REFACTO |=
#28.02.2007 09:24  REFACTO
@ 28.02. 2007 09 .22 REFACTO
#28.02.2007 04:58  REFACTO
. 28.02.2007 03:43 REFACTO 7
#28.02.2007 01:25  REFACTO | |
28.02.2007 01:24  REFACTO |~
4| [ [ »
88 x @
Patientendokumentation i
Andere
weil nicht

Name, Vorname, Geburtsdatum und
Adresse,

2. Chargenbezeichnung,

3. Pharmazentralnummer oder Bezeich-
nung des Priparates, Name oder Firma
des pharmazeutischen Unternehmers,
Menge und Stirke,

4. Datum und Uhrzeit der Anwendung,.

Dies kann im Rahmen der Heimselbst-
behandlung nur vom Patienten selbst erfol-
gen und geschah bisher in einem Papierta-
gebuch, das der Patient selbstindig fithrte
und dem Arzt beim nichsten Besuch vor-
legte. Weiterhin wird vom behandelnden

Patientendokumentation

Angaben zur Injektion
Datum: [01.03.07 v|
Uhrzeit: |1u |.|v|: |54 Hv]
Praparat: | , v |
Firma: WYETH PHARMA GMBH

Grund der Behandlung:

[<bitte auswahlens -|
Abstand zu  [<bitte auswahlen>  +|
Beginn der
Blutung:

P & £l

Patientendokumentation
Einheiten {0)

Eingabe der Einheiten

Dosis: [<bitte auswahlen> |
Chargen-hr.: [5] |
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Abbildung 3: Screenshots der Dokumentationssoftware Haemoassist™ auf dem PDA
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Abbildung 4: Dokumentationsweg

Arzt im § 14 TFG gefordert, ,die Ein-
richtung der Krankenversorgung (Kran-
kenhaus, andere irztliche Einrichtung, die
Personen behandelt) hat sicherzustellen,
dass die Daten der Dokumentation pati-
enten- und produktbezogen genutzt wer-
den kénnen®. Um aber diesen gesetzlichen
Bestimmungen optimal nachzukommen,
weist das seit 1985 iibliche Substitutions-
tagebuch in Papierform einige Nachteile
auf. Bedingt durch wenige Zentren und
daraus resultierende weite Anfahrtswege
wiinschen die Patienten meist eine geringe
Besuchsfrequenz und suchen Thren Arzt
nur zwei- bis dreimal pro Jahr auf. Deshalb
kann der behandelnde Arzt die substitu-
tionsbezogenen Daten erst beim Besuch
des Patienten einschen. Ungewdhnliche
Blutungsmuster werden dadurch erst spit
und eventuell zu spit erkannt, und eine
gegebenenfalls ndtige Anpassung der The-
rapie kann nur mit entsprechender zeitli-
cher Verzdgerung erfolgen. Die gesetzlich
geforderte patienten- und produktbezoge-
ne Nutzung der dokumentierten Daten
konnte mit dem Papiertagebuch bisher
nicht zeitnah erfolgen.

Hier kann die Telemedizin gute Diens-
te leisten. Himostaseologen haben mit
Unterstiitzung durch die Wyeth-Pharma
GmbH ein elektronisches Substitutions-
tagebuch mit dem Namen Haemoassist™
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entwickelt. Die technische Umsetzung
wurde von CSG und Condat, Berlin,
vorgenommen. Mit dem Haemoassist™
erfolgt die Eingabe der substitutionsbe-
zogenen Daten mit Hilfe eines PDA (Per-
sonal Digital Assistent, Abb. 2) iiber eine
speziell entwickelte, einfach und schnell
zu bedienende Software, Menii gesteuert
(Abb. 3). Die Eingabe der Substitutions-
daten (Datum und Uhrzeit der Injektion,
Priparatname, Grund der Behandlung
,Prophylaxe, Blutungsbehandlung oder
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Abstand

zum Bemerken der Blutung, Dosis und

Folgebehandlung®,  zeidicher
Chargennummer des Priparats, Lokalisa-
tion der Blutung, Himophilie bedingte
Fehl- und Krankenhaustage) benétigt we-
niger als eine Minute. Die Daten werden
anschlieflend pseudonymisiert und SSL-
verschliisselt iiber Mobilfunk an eine ge-
sicherte Projektdatenbank, die zusitzlich
mit Firewalls geschiitze ist, iibertragen.
Der behandelnde Arzt kann auf diese Da-
ten via Internet und Passwort zugreifen
und so die Daten tagesaktuell einschen.
Hervorzuheben ist, dass das System iiber
eine Suchfunktion verfiigt, mit der gege-
benenfalls gesuchte Chargennummern des
eingesetzten Priparats gefunden werden
konnen, so dass in wenigen Augenblicken
eine Identifizierung derjenigen Patienten
erfolgen kann, die die entsprechenden
Priparat-Chargen eingesetzt haben. Dem
Patienten stehen ebenfalls alle dokumen-
tierten Daten in einer gelisteten Historie
zur Verfligung.

Besondere Bedeutung kommt auch
der sogenannten Reminderfunktion des
Systems zu. Mit dieser Funktion werden
die iibertragenen Informationen automa-
tisch bewertet, und kritische Situationen
werden sofort erfasst. Reminder werden
ausgeldst, wenn

— eine dritte Blutung in Folge in der sel-
ben Region auftritt,

— ecine dritte Blutung innerhalb einer
Woche auftritt,

Abbildung 5: Verlauf der Nutzung von Haemoassist™ (Stand 26.06.2008)
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— eine vierte Blutung innerhalb von vier
Wochen auftritt,

— eine dritte Folgebehandlung einer Blu-
tung erfolgte,

— der Faktorenverbrauch fiir eine akute
Blutung 6.000 IU iiberschreitet,

— ein himophiliebedingter Krankenhaus-
aufenthalt erfolgte.

Der Patient wird durch die automati-
sche Erinnerungsfunktion aufgefordert,
seinen Arzt zu kontaktieren. Gleichzei-
tig erhile der Arzt eine Information zum
moglicherweise kritischen Ereignis per
E-Mail, sobald die betreffende Patienten-
dokumentation iibertragen wurde. Der
Arzt kann so zeitnah gegebenenfalls eine
Therapie-Anpassung vornehmen.

Das System Haemoassist™ hat mitt-
lerweile eine zweijihrige Testphase erfolg-
reich {iberstanden und wird bereits von
19 Behandlungszentren in Deutschland
eingesetzt. Eine stetige Zunahme an Pa-
tienten, die Haemoassist™ nutzen, ist zu
verzeichnen (Abb. 5). Uber die Erfahrun-
gen mit dem System wurde auf dem Kon-
gress der Gesellschaft fiir Thrombose- und
Himostaseforschung e. V. 2008 in Wies-
baden und der Welthimophiliegesellschaft
2008 in Istanbul berichtet.

Haemoassist™ schlieft die zeitliche
Liicke zwischen Dokumentation und
drztlicher Supervision und stellt damit
nicht nur eine Losung fiir ein adiquates
Patienten-Monitoring im Rahmen der
Himophilie-Heimselbstbehandlung  dar,
sondern trigt mafigeblich auch zu einer
Sicherung der erreichten hohen Qualitit
in der Himophilietherapie bei. Es sichert
die durch die Einfiihrung der Heimselbst-
behandlung erreichte hohe Lebensqualitit
der Patienten unter Gewibhrleistung einer
engen Patientenfiithrung durch den behan-
delnden Arzt.

Das System Haemoassist™

wurde auf-
grund seines innovativen und praxisnahen
Ansatzes sowie seiner Vorteile fiir Arzt und
Patient mit dem Innovationspreis 2007
der Deutschen Gesellschaft fiir Telemedi-

zin ausgezeichnet.

Dr. med. Hartmut Pollmann ist Inhaber
der Praxis fur Diagnostik und Therapie
von Blutgerinnungsstérungen in Mdnster.
Er ist Vorsitzender des Berufsverbandes
Der Deutschen Hémostaseologen (BDDH
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e.V.), Mitglied im Arztlichen Beirat der
Deutschen Hémophiliegesellschaft (DHG),
Mitglied des Medical Advisory Bord der
(WFH),
GTH-Kommission ,,Hdmophilie” der Ge-

Welthdmophiliegesellschaft der
sellschaft far Thrombose- und Hdmostase-
forschung (GTH e.V.) und der Deutschen
Gesellschaft fur Telemedizin (DGTelemed
e.V).
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