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Fachgesellschaft erkennt Uniklinikum
als Hamophilie-Betreuungs-Zentrum an

Erstmals erhalt in den neuen Bundeslandern ein Zentrum fir
umfassende Diagnostik und Therapie von Gerinnungsstérungen
mit Blutungsneigung diesen Titel in der hdchsten Kategorie.

- Universitats HamophilieCentrum betreut regelméaiig tber
100 Betroffene mit schweren Gerinnungsstérungen in
allen Altersstufen.

Das im Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden angesiedelte Universitats
HamophilieCentrum (UHC) wurde Anfang Dezember als Behandlungszentrum fur
Bluter — das sind an Hamophilie erkrankte Menschen — der hochsten Kategorie an-
erkannt. Es wurde hierzu als umfassendes Hamophilie-Betreuungs-Zentrum -
Hemophilia-Comprehensive Care Center (HCCC) zertifiziert. Damit ist es eines von
zehn Zentren in dieser Kategorie in Deutschland und bisher das einzige in den
neuen Bundeslandern, das die harten Kriterien der Gesellschaft fur Thrombose-
und Hamostaseforschung (GTH) erfullt. Das aus Arztinnen und Arzten der Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin, der Medizinischen Klinik | sowie weiteren Spezialisten
bestehende Team stellt eine umfassende ambulante und stationére Versorgung
von rund 600 Patientinnen und Patienten jeden Alters sicher, die unter Gerinnungs-
storungen mit Blutungsneigung leiden. Darunter sind auch etwa 60 Personen mit
Bluterkrankheit, der Hamophilie.

In den beiden Ambulanzen des Universitats HamophilieCentrums stellen sich jahrlich
mehr als 600 Patientinnen und Patienten vor. Sie kommen entweder zur regelmafigen
Kontrolluntersuchung oder werden von niedergelassenen Arztinnen oder Arzten bei Ver-
dacht auf eine Gerinnungsstérung mit Blutungsneigung ans UHC Uberwiesen. Bei der
Versorgung dieser Patienten spielt die seit vielen Jahren etablierte enge Zusammenarbeit
mit dem Institut fUr Klinische Chemie und Laboratoriumsmedizin am Uniklinikum mit ihrer
ausgewiesenen Expertise auf dem Gebiet der Gerinnungsdiagnostik. Das Team des Insti-
tuts kann mit speziellen, teilweise sehr aufwandigen Labormethoden auch &uR3ert seltene
Gerinnungsstdrungen, wie zum Beispiel angeborene Funktionsstorungen von Blutplatt-
chen, zuverlassig feststellen und liefert so die Grundlage fir eine optimale Behandlung.
Diese umfassende Gerinnungsdiagnostik wird beispielsweise auch bendétigt, um bei Kin-
dern eine unklare Blutungsneigung, die nicht selten zum Verdacht auf eine Misshandlung
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fuhrt, abzuklaren. Prof. Ralf Knofler, Leiter der Gerinnungsambulanz fir Kinder und Ju-
gendliche an der Klinik fuir Kinder- und Jugendmedizin, hat dazu umfangreich publiziert
und ist an der gerade laufenden Uberarbeitung der deutschlandweit geltenden Kinder-
schutzleitlinie beteiligt.

,Das Universitats-Hamophilie-Zentrum ist ein anschauliches Beispiel flur ein hochspeziali-
siertes Angebot der Dresdner Hochschulmedizin®, sagt Prof. Michael Albrecht, Medizini-
scher Vorstand des Dresdner Uniklinikums: ,Dank der interdisziplindren Zusammenarbeit
werden Patienten mit seltenen, schweren und besonders komplexen Erkrankungen nach
den modernsten Erkenntnissen der Medizin betreut. Nur sehr wenige Krankenh&user in
Deutschland verfligen Uber die entsprechende Expertise, die fir diese Patientinnen und
Patienten Uberlebenswichtig ist.“ Die Anerkennung als HCCC durch die Gesellschatft fur
Thrombose- und Hamostaseforschung bildet die Grundlage dafiir, dass die Krankenkas-
sen den mit der Betreuung dieser an Hamophilie Erkrankten verbundenen hohen zeitli-
chen und personellen Aufwand mit zusatzlichen Fallpauschalen verguten. Die daflir not-
wendigen Vertrage mit den Krankenkassen wurden bereits abgeschlossen und sind nun
wirksam.

Basis der durch die GTH fur funf Jahre erfolgten Anerkennung ist nicht nur die fachiiber-
greifende Zusammenarbeit der Expertinnen und Experten, sondern die umfangreiche Do-
kumentation der Leistungen und Ablaufe. Dazu erstellten die Teams unter der Koordina-
tion der beiden Leiter des UHC, Prof. Ralf Kndfler und Oberéarztin Dr. Karolin Trautmann-
Grill von der Medizinischen Klinik I, umfangreiche Unterlagen mit detaillierten Angaben
zur Betreuung von Gerinnungspatientinnen und -patienten mit Blutungsneigung. Bevor
die GTH das HCCC-Zertifikat erteilte, Uberpriiften externe Fachexperten dies vor Ort. Be-
sondere Beachtung fand dabei auch, dass sich die Gerinnungsexpertinnen und -experten
des Uniklinikums mehrfach pro Jahr zu Gerinnungsboards treffen und schwierige Patien-
tenfélle besprechen und Fortbildungen zu Gerinnungsstérungen ausrichten.

Die Bluterkrankheit zahlt zu den seltenen Gerinnungsstorungen und tritt als ,Hamophilie
A* mit fehlendem beziehungsweise vermindertem Gerinnungsfaktor 8 bei einem von
5.000 Jungen auf. Von der ,Hamophilie B“ — hier liegt ein Mangel des Gerinnungsfak-
tors 9 vor — ist einer von 30.000 Jungen betroffen. ,Gerade die schwere und mittel-
schwere Verlaufsform dieser Erkrankung stellt eine grol3e therapeutische Herausforde-
rung dar. Die betroffenen Patientinnen und Patienten neigen spontan oder bei Bagatell-
verletzungen zu bedrohlichen Blutungen, welche beispielsweise im Bereich der Gelenke
auftreten und mit dem Risiko bleibender Gelenkschadigungen verbunden sind®, sagt Prof.
Knofler. Daher bendtigen die Betroffenen regelmaRig, zum Teil sogar mehrfach pro Wo-
che, blutungsvorbeugende Injektionen von gerinnungsaktiven Medikamenten. Zudem er-
fordert jede invasive Prozedur, wie beispielsweise Operationen ein fur jeden Patienten in-
dividuell festzulegendes Schema fur die gerinnungsunterstiitzende Therapie. Die daflr
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bendtigten Konzentrate werden durch den Bereich Transfusionsmedizin an der Medizini-
schen Klinik | bereitgestellt.

Die Bluterkrankheit wird oft im Sauglings- und Kleinkindesalter bei der Abklarung einer
auffalligen Blutungsneigung diagnostiziert. Wenn die Erkrankung in der Familie bekannt
ist, wird die Diagnose meist schon in den ersten Lebenstagen gestellt. Fur Patientinnen
und Patienten mit der schweren Form der Bluterkrankheit ist unbedingt die regelmaRlige
Gabe eines Gerinnungsmedikamentes erforderlich, um bedrohlichen Blutungen, die spon-
tan oder bei Bagatellverletzungen auftreten kdnnen, vorzubeugen. Dies erfolgt zunachst
durch die Kinderarzte in der Gerinnungsambulanz oder durch engagierte niedergelassene
Kolleginnen und Kollegen.

Die Therapiemdglichkeiten fiir Hamophilie-Patientinnen und -Patienten haben sich in den
letzten Jahren deutlich erweitert. Neben Gerinnungsfaktorenkonzentraten, die regelmafig
in die Venen gespritzt werden, steht fur die Hamophilie A ein Medikament zur Verfligung,
welches lediglich einmal pro Woche oder sogar nur jede zweite Woche unter die Haut ge-
spritzt werden muss. Ganz aktuell wurde fur die Hamophilie A bei Erwachsenen eine
Gentherapie zugelassen; voraussichtlich im kommenden Jahr wird dies auch fur die Ha-
mophilie B der Fall sein. Letztlich gilt es, fur jeden Betroffenen die passende Therapie
auszuwahlen, was einer gro3en Expertise bedarf. Mit Erreichen des Erwachsenenalters
wechseln die Patientinnen und Patienten zur weiteren Mitbetreuung in die Gerinnungsam-
bulanz der Medizinischen Klinik I. ,Das ist eine ideale Situation fur die Betroffenen und er-
mdglicht Kontinuitat in der hohen Qualitat der medizinischen Versorgung®, sagt Dr. Karo-
lin Trautmann-Grill.

Ubersicht der als HCCC zertifizierten Zentren
Link

Kontakt fir Medienschaffende
Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Bereich Hamostaseologie

Leiter: Prof. Dr. med. Ralf Knéfler

Telefon: 0351 458 35 22

E-Mail: ralf.knoefler@uniklinikum-dresden.de

www. uniklinikum-dresden.de/kik

Medizinische Klinik |

Sprechstunde ,Hamophilie und Blutungsneigung*
Leiterin OA Dr. med. Karolin Trautmann-Grill
Telefon: 0351 458 56 36

E-Mail: karolin.trautmann@uniklinikum-dresden.de

www. uniklinikum-dresden.de/mk1
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Die Deutschen Universitatsklinika
T sind fuhrend in der Therapie komplexer, besonders schwerer oder seltener
rrrr DIE DEUTS(.:.HEN . Erkrankungen. Die 34 Einrichtungen spielen jedoch als Krankenh&user der

" UN:}{FRSIITZT?‘ISKUNIKA Supra-Maximalversorgung nicht nur in diesen Bereichen eine bundesweit tra-

gende Rolle. Die Hochschulmedizin ist gerade dort besonders stark, wo andere Kranken-

h&auser nicht mehr handeln kénnen: Sie verbindet auf einzigartige Weise Forschung, Lehre und Krankenversorgung. Die
Uniklinika setzen federfiihrend die neuesten medizinischen Innovationen um und bilden die Arzte von morgen aus. Damit
sind "Die Deutschen Universitatsklinika" ein unersetzbarer Impulsgeber im deutschen Gesundheitswesen. Der Verband
der Universitatsklinika Deutschlands (VUD) macht diese besondere Rolle der Hochschulmedizin sichtbar. Mehr Informa-

tionen unter: www.uniklinika.de
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