
 
Year 

Therapeutic 
Area 

Name of the 
Beneficiary Institution 

Program/Project Description Support 
Type 

Country Currency Individual 
Payment 
Amount 

Approved 

2021 Rare Diseases Genetic Alliance UK Funds to Genetic Alliance UK 
for Rare Diseases Day 2021 
national awareness raising 

campaign in UK. 

Financial 
Support 

United Kingdom GBP 8000.00 Yes 

2021 Thalassemia Genetic Alliance UK Annual subscription to Rare 
Diseases UK 

Financial 
Support 

United Kingdom GBP 12000.00 Yes 

2021 ALD International Patient 
Organisation for 

Primary 
Immunodeficiencies 

(IPOPI) 

IPOPI 2021 EU Newborn 
Screening Advocacy 

Programme 

Financial 
Support 

United Kingdom EUR 15000.00 Yes 

2021 Sickle The Sickle Cell Society HQPA20015 Sickle Cell 
Society Grant for SCTAPPG 

funding 

Financial 
Support 

United Kingdom GBP 10000.00 Yes 

2021 Thalassemia UK Thalassaemia 
Society 

UKTS - Patient Support 
Program and UKTS Magazine 

Financial 
Support 

United Kingdom GBP 20000.00 Yes 

2021 Thalassemia EURORDIS LentiGlobin (Thal) - Emerald 
Membership 2021 

Financial 
Support 

France EUR 10000.00 Yes 

2021 Thalassemia Federation SOS Globi SOS Globi - Soutien Journée 
Mondiale de la bêta-

thalassémie-webinar en ligne 

Financial 
Support 

France EUR 5000.00 Yes 

2021 Thalassemia Federation SOS Globi SOS Globi GL Webinar 2021 Financial 
Support 

France EUR 5000.00 Yes 

2021 Thalassemia Fondazione Franco e 
Piera Cutino Onlus 

Thalassemia day - X! Edizione Financial 
Support 

Italy Euro 10000.00 
 

Yes 

2021 Thalassemia Fondazione Italiana 
Leonardo Giambrone 

Onlus 

Programma Educazionale e 
Campagna Raccolta Sangue 

Financial 
Support 

Italy Euro 15000.00 
 

Yes 
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1. Datenschutz – Zustimmung zur Veröffentlichung der Daten 
bluebird bio bittet alle medizinischen Fachkräfte (HCPs), medizinische Organisationen 
(HCOs) und andere relevante Entscheidungsträger (ORDMs) um ihr Einverständnis, 
bevor eine Wertübertragung (ToV) an die betroffene Person deklariert wird.  Sollte diese 
Zustimmung nicht erteilt werden, wird bluebird bio die Wertübertragung im 
aggregierten Teil des Berichts veröffentlichen. 
 

2. Datenschutz – Teilweise Zustimmung zur Veröffentlichung 
der Daten 

Wenn ein HCP/HCO/ORDM mehrere Werttransfers von bluebird bio erhält und sich 
entscheidet, der Offenlegung eines oder mehrerer dieser Werttransfers nicht 
zuzustimmen, wird bluebird bio alle Werttransfers dieser Person in ihrer Gesamtsumme 
offenlegen. 
 

3. Datenschutz - Einwilligungserklärung 
HCPs/HCOs/ORDMs werden über den Zweck des AKG Offenlegungscodes und die 
erforderliche Datenverarbeitung informiert. Den HCPs/HCOs/ORDMs wird die 
Möglichkeit gegeben, die Zustimmung für mindestens einen vollen Berichtszeitraum zu 
erteilen oder der Veröffentlichung der Daten zu widersprechen.  
 

4. Dauer der Veröffentlichung 
Der Bericht von bluebird bio wird für einen Zeitraum von drei Jahren verfügbar sein.  
Der Bericht wird entsprechend geändert, wenn dies aus bestimmten Gründen, z. B. aus 
rechtlichen Gründen, erforderlich ist. 
 

5. Grenzüberschreitende Interaktionen 
Für HCPs/HCOs und ORDMs wird bluebird bio auf Basis der Hauptpraxisadresse des 
identifizierten Empfängers offenlegen, unabhängig davon, wo die Zahlung erfolgt. 
 

6. Währung 
Alle Zahlungen und Werttransfers werden in der lokalen Währung angegeben. Wenn 
eine Zahlung in einer anderen Währung erfasst wird, wird der Umrechnungskurs vom 
31. Dezember 2021 verwendet. 
 

7. Umsatzsteuer 
Die Mehrwertsteuer ist bei Direktzahlungen ausgeschlossen und bei Wertübertragungen 
mit Aufwandsentschädigung enthalten. 
 
 

8. Datum der Wertübertragung 



 
   
bluebird bio verwendete das Zahlungsdatum für direkte gebührenpflichtige Dienste und 
andere Zahlungen für Aktivitäten innerhalb des Berichtszeitraums, einschließlich der 
Erstattung von Reise- und Unterkunftskosten. Für Verträge oder Vereinbarungen mit 
Leistungen, die sich über mehrere Perioden erstrecken, verwendete bluebird bio das 
Datum der Zahlung als ToV-Datum. 
 

9. Abgleich der Daten 
Jährlich wird bluebird bio einen Jahresabgleich durchführen, um alle Transaktionen zu 
identifizieren, die nach der Datenvalidierung oder nach der Veröffentlichung eingereicht 
wurden und die Berichte entsprechend aktualisieren, um die Prinzipien der 
vollständigen Transparenz zu unterstützen. 



Vollständiger
Name

Stadt Land Anschrift

Andreas Kulozik Heidelberg Deutschland Am Gutleuthofhang 32   2000
Christof von Kalle Berlin Deutschland Hilda-Geiringer-Weg 7 4-2 W8 446.25

Dirk Reinhardt Essen Deutschland Hufelandstr 17 1500
Ferras Alashkar Essen Deutschland Ladenspelderstraße 62 600

Ingo Muller Hamburg Deutschland Martinistrasse 52 1500
Jan-Henning Klusmann Halle Deutschland Ernst-Gruber Strasse 40 1500

Johannes Bruns Berlin Deutschland Kuno-Fischer Strasse 8 1218
Jürgen Wasem Essen Deutschland Thea-Leymann-Str. 9 12000 6456

Lena Oevermann Berlin Deutschland Kastanienallee 47 600
Markus Metzler Erlangen Deutschland Loschgestrasse 24 1200
Regine Grosse München Deutschland Josephspitalstrasse 15 1250
Simon Leuchs Kissing Deutschland Fliederstr. 8 44256.08

AWA AUSSENWIRTSCHAFTS-AKADEMIE GmbH Münster Deutschland Königsstr. 46 798
DGHO Service GmbH Berlin Deutschland Alexanderplatz 1  45220

European Society of Gene and Cell Therapy Hannover Deutschland Carl Neuberg Str. 1 6000
GWT-TUD GmbH Dresden Deutschland Freiberger Str. 33 4830

Institut für Pharmakologie und präventive Medizin (IPPMED) Partnerschaft Blankenfelde-Mahlow Deutschland Menzelstr. 21 16560
Minaris Regenerative Medicine GmbH Ottobrunn Deutschland Haidgraben 5 14459993.51

Myelin Projekt Deutschland e.V. Leipzig Deutschland Gottfried-Keller-Str. 9 1000
Paul-Ehrlich-Institut Langen Deutschland Paul-Ehrlich 51 27145.12

Pietrek Associates GmbH Weinheim Deutschland Rosenbrunnenstraße 8 73240.50
Universitaetsklinikum Ulm Ulm Deutschland Albert-Einstein-Allee 29 2082.50

Universitatsklinikum Heidelberg Heidelberg Deutschland lm Neuenheimerfeld 410 1007685.94
Xcenda GmbH Hannover Deutschland Lange Laube 31     73478.34

3473404.50
R&D

Gesamte Offenlegung

Die in Bezug genommenen Vorschriften sind solche des FSA-Transparenzkodex · HCP = Angehörige der Fachkreise im Sinne des §2 Abs. 1 FSA-Transparenzkodex · HCO = Organisation im Sinne des §2 Abs. 2 FSA-Transparenzkodex

Geldwerte Leistungen im Zusammenhang mit Forschung & Entwicklung§7 Abs. 5 Gesamtbetrag

Gesamtbetrag zurechenbarer geldwerter Leistungen in dieser Kategorie –
§7 Abs. 6

Gesamtzahl der Empfänger geldwerter Leistungen in dieser Kategorie – §7 Abs. 6

%-ualer Anteil im Verhältnis zu allen Empfängern geldwerter Leistungen in dieser Kategorie –
§7 Abs. 6

HCOs

Sonstiges, oben nicht genannt – wenn Informationen aus rechtlichen Gründen nicht offengelegt werden dürfen

Geld-/Sachspenden und
andere

einseitige Geld- oder
Sachleistungen

§7 Abs. 2
Nr. 2 a

§8 Abs. 1
Nr. 3

§8 Abs. 1
Nr. 2

§8 Abs. 1
Nr. 2

§8 Abs. 1
Nr. 2

Gesamtzahl der Empfänger geldwerter Leistungen in dieser Kategorie – §7 Abs. 6

Individualisierte Offenlegung bei Angehörigen der Fachkreise – eine Zeile pro HCP (d.h. für das gesamte Jahr sind alle geldwerten Leistungen an den jeweiligen HCP zusammenzurechnen:

Gesamtbetrag zurechenbarer geldwerter Leistungen in dieser Kategorie –
§7 Abs. 6

Dienstleistungs- und Beratungshonorare §7 Abs. 2 Nr. 1 
b); Abs 2 Nr. 2 c)

Prozentualer Anteil im Verhältnis zu allen Empfängern geldwerter Leistungen in dieser
Kategorie – §7 Abs. 6

HCP

Mustervorlage für die Datenerfassung (ABC-Pharma)            Tag der Veröffentlichung:Tag der Veröffentlichung: …20/06/2022………

Gesamt
Optional§8 Abs. 1

Nr. 1

Sponsoringverträge mit HCOs oder von diesen
mit der Durchführung der Veranstaltung
beauftragte Dritte

Tagungs- und
Teilnahmege-

bühren

Reise- und
Übernach-

tungskosten

Geldwerte Leistungen im Zusammenhang mit Fortbildungsveranstaltungen        (§ 7 Abs. 2 Nr.1 a) (I) und (II); 
& § 7 Abs. 2 Nr. 2 b) (I), (II) und (III))

Honorare Erstattung von Auslagen

Praxis- oder Geschäftsadresse Lebenslange
Artznummer

(falls vorhanden)

 6458120
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