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Analyse der Ergebnisse
Mukoviszidose Register

Marguerite Honer
Qualitatsmanagement Mukoviszidose Institut
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Fa kten WUKOVISZIDOSE

e Finanzierung des CF Registers

— ausschlieBlich durch Spenden des Mukoviszidose e.V und
der Christiane Herzog Stiftung

o Beteiligte
- 93 deutsche Mukoviszidose Einrichtungen
- 8.000 Mukoviszidose Patienten
- Ext. Software-Hersteller - Axaris GmbH, Ulm

- Ext. Datenmanagement und statist. Auswertung -
Zentrum far Qualitat und Management im
Gesundheitswesen, Hannover

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Datenerfassu ng wmuxowszmoss

in Stufe 1 in Stufe 2
» einmal jahrlich » jeder Ambulanzbesuch
» Registersoftware / QS » Ambulanzsoftware
Bogen — Verlaufsdaten,
— Stammdaten MikFObiOlogie,
Y Medikation mit
D'agnoienk | ABDAMED, apparative
— Lungenfunktion Diagnostik..)
— Klinik, Labor

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Workflow Ambulanzbesuch

MUKOVISZIDOSE .,
i

v
Anmeldung . .
Lufu Physiotherapie
v Rontgen Ern.-Beratung
Warten .
Sono Soz.-Padagoge
A >
Arztkontakt | >
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KH verlassen
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Fakten

n=93

Ambulanzen mit Wartungsvertragen

77 Ambulanzen
5.187 Patienten

Dokumentation 2011

T

%ffMUKOVISZIDOSE
) ¢

Stufe 1

Stufe 2

n=36 Ambulanzen n=41 Ambulanzen
1.112 Patienten 3.626 Patienten

davon Benchmarking
n=28 Ambulanzen
2.867 Patienten

KoRegIT Berlin 8.4.2013




Software Historie Wuxowszmoss

1995 CFAS Version 1.0

10/04
03/05
01/06
06/06

04/07
06/07
11/07

10/08-

CF-WEB-AG vom QS-Beirat initiiert

QS-Beirat: Ambulanz- statt QS-Software

Vorlage des Pflichtenheft

Beurteilung der Alternative PORT-CF

QS-Beirat: Ambulanz- statt QS-Software
Ausschreibung

Ausarbeitung mit Firma Axaris, Ulm-Eigenentwicklung
Erste Testversion in

Minchen/Tubingen und Erlangen (05/08)

Erste Schulungen

-12/08 Einfhrung in allen Ambulanzen, Ablésung von CFAS

2008 Muko.dok Version 2.0

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Altersentwicklung der \(auxoviszioose.
Patienten seit 1995 A
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Abb. 5.2: Altersentwicklung der Patienten seit 1995
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Public Reporting \/MUKOVISZIDOSE
www.muko.info )’

?uallt'atssvcht.amng Mu‘kows.zukiosei B. Sens, M. Ster (Hrsg.)

muko.zert

Qualitdtssicherung Mukoviszidose 2011

Berichtsband
Qualitatssicherung
Mukoviszidose 2011

Handbuch

fiir die Anerkennung
von Mukoviszidose-Einrichtungen

Manguerite Hooer
" \/AUKOVISZIDOSE.
i ISBN978-3-936817-90-4
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UKOVISZIDOSE.

Mukoviszidose Leben mit CF Was wir tun

Nachrichten und Wissen Onlineberatung, Service, Aufgaben und Gremien
Infos, Selbsthilfe

Neudiagnose

Publikationen und Filme '
TV-Tipps ks
Ambulanzhilfe '
oo

v
v n

Ty

Informationen zu Luisenhospital Aachen
CF-Ambulanz fir Erwachsene, Innere Medizin

BMI der Alternsgruppe >=18 Jahre in 2011 b
Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer adipiscing elit. Aenean commodo |
ligula eget dolor. Aenean massa. Cum sociis natoque penatibus et magnis dis
parturient montes, nascetur ridiculus mus.

BMI der
Alternsgruppe.
BMI der Altersgruppe >=18 Jahre in 2011
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Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer adipiscing elit. Aenean commodo ligula eget dolor.
Aenean massa. Cum socils natoque penatibus et magnis dis parturient montes, nascetur
ridiculus mus. Donec quam felis, ultricies nec, pellentesque eu, pretium quis, sem. Nulla
consequat massa quis enim. Donec pede justo, fringilla vel.

English Kontakt Med

finden

Forschung

Forschung, Therapie &
Qualitatsmagement

Mukoviszidose

vyYy

Glossar

' Grafiken chne Angaben

Weniger als S Patienten werden in den
Graphiken nicht dargestellt. Ohne Angabe
bedeutet, dass keine Dateneintrage
vorliegen

» Demographie und Versorgung
» Body-Mass-Index (BMI)

» BMI Perzentilen und Lungenfunktion
» FEV1 nach Harkinson

Telefon 07361/551601
Im Kalblesrain 1, 73430 Aalen
© weitere Informationen

nach oben a

%‘mm
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Organisationsstruktur? %"m‘"sz'”““

- CF Register/ _
Projektsteuerung
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Datenerhebung mit WUKOV'SZIDOSE
Zielen? !

1995

— Beschreibung des Gesundheitszustandes

— Projekt Qualitatsicherung

— Projekt Benchmarking (Ambulanzvergleich)

— Monitoring der Versorgung (Ambulanzsoftware)
— Zertifizierungsverfahren Mukoviszidose

— Post Marketing Surveillance Studien

Public Reporting

2013

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Entwicklung & Festlegung wmuxowszmoss
der wiss. Fragestellungen?

e CF Register vs. Ambulanzsoftware

—  Qualitatssicherung
—  Wiss. Fragestellungen
— Erfassen von Nebenwirkungen (PASS)

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Entwicklung & Festlegung wmuxowszmoss

der wiss. Fragestellungen?

e Erstellung und Abstimmung Datenschutzkonzept?

— Datenschutzbeauftragter der Lander Niedersachsen und
Hessen involviert

— Demo

e Ethik Kommissionen?
— Nicht erforderlich

e Versicherungen?
— Nicht erforderlich

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Entwicklung & Festlegung wmuxowszmoss
der wiss. Fragestellungen?

e Festlegung des Meldeverfahrens?

— 5.000 Regelpatienten / 8.000 CF Patienten lost in follow
up

o Erstellung eines statist. Analyseplans (SAP)?

— Algorithmen
— Datenaggregation

e Meldeverfahren?
— Muss Felder (Registermeldung/nice to have)

KoRegIT Berlin 8.4.2013



Qualitatssicherung? Wuxowszmoss

e Prufung der Datenintegritat
— Plausibilitatspriufungen (Software)
— Qualitatskontrollen (Datenmanagement)
— Plausibilitatsprifungen und Trendanalyse (Experten)

e Datenbereitstellung
- europ. Register

e Handbuch MUKO.dok

KoRegIT Berlin 8.4.2013
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