Dokumentation der
Substitutionen

Warum?

Dr. med. H. Pollmann
Praxis fiir Diagnostik und Therapie von
Blutgerinnungsstorungen Loerstr. 19
48143 Miinster
Tel.: 0251-620420
Fax: 0251-6204216
www.haemophilie-zentrum.de

Zur Notwendigkeit der Dokumentation in
der Himophilietherapie

Die Dokumentation von Blutungen und
insbesondere auch der Blutungsfrequenz ist
zur Beurteilung der Hiamophilietherapie
unverzichtbar. Die exakte Dokumentation
der Chargennummern hat in den sehr selte-
nen Fillen von Nebenwirkungen eine
auflerordentliche Bedeutung und ist nach
Vorgabe der Bundesidrztekammer und nach
dem Transfusionsgesetz vorgeschrieben.
Zusitzlich besteht die Moglichkeit, dass Thr
behandelnder Arzt im Hamophilie- Zentrum
auf den letzten Seiten des Substitutions-
Tagebuchs vierteljihrlich den aktuellen
Stand Threr Hiamophilietherapie eintragt
(z.B. aktuelle Dosierung, evtl. vorhandener
Hemmk®orpertiter, Impfstatus etc.).

Durch diese regelmiBigen Eintrige erhilt
ein Arztkollege in Notfallsituationen einen
raschen Einblick in den aktuellen Stand der
Therapie und kann dadurch schneller
gezielte MaBBnahmen ergreifen. Die kontrol-
lierte Hamophilie-Selbstbehandlung ist ein
unverzichtbares Element der modernen
Hamophilietherapie: Die Behandlung liegt
in den Hinden der gut ausgebildeten
Patientenfamilie. So wie jeder Arzt zur
Dokumentation seiner Therapie gesetzlich
verpflichtet ist, miissen Sie im Rahmen der
kontrollierten Heimselbstbehandlung die
Dokumentation der Blutungen und Substitu-
tionen ebenso sorgfiltig vornehmen. Fiir
diese notwendige Dokumentation wurde das

Substitutionstagebuch ~ entwickelt.  Das
Tagebuch hat sich iiber viele Jahre in
bewihrt.

Die erhohte Blutungsfrequenz eines Gelen-
kes ist der erste Hinweis auf eine mogliche
Entwicklung einer Synovitis. Fiir jedes
Quartal des Jahres ist im Kalender eine
Dokumentationsseite fiir die orthopéddische
und radiologische Beurteilung der Gelenke
vorgesehen. Sofern die Untersuchung
erfolgt ist, kann das Ergebnis im jeweiligen
Quartal vom behandelnden Arzt dokumen-
tiert werden. Weiterhin sollte eine Dosis-
anpassung oder ein Priparatwechsel eben-
falls eingetragen werden.

Bei jedem Besuch in lhrem Héimophilie-
Zentrum sollten Sie den Blutungskalender
bei sich haben und die von Thnen durchge-
filhrten Behandlungen und Blutungsfre-
quenzen mit Threm Arzt besprechen. Am
Jahresende bekommen Sie ein neues
Substitutionstagebuch von Threm Himo-
philie-Zentrum, der alte Kalender wird von
Ihrem Arzt aufbewahrt und ausgewertet. Bei
korrekt  ausgefiillten  Substitutionstage-
biichern ldsst sich die Hidmophilie iiber
Jahrzehnte verfolgen, und die Therapie wird
sich in der Zukunft noch weiter verbessern
lassen.

Der souverdne Himophiliepatient fiihrt
selbstverstidndlich ein korrekt ausgefiilltes
Substitutionstagebuch!
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