BMG-Modellprojekt
“Benchmarking in der Patientenversorgung®

Abschlussbericht fur das
2008 Bundesministerium fir Gesundheit (BMG)
Rochusstr. 1
53123 Bonn
Projekt: Modellprojekt

“Benchmarking bei der Versorgung von

Mukoviszidose-Patienten/innen*

Verbund von elf Mukoviszidose-Ambulanzen

Klinische Projektleitung:
Prof. Dr. M. Stern
Universitatsklinik fiir Kinderheilkunde Tiibingen

Projektleitung:

Dr. B. Sens

Zentrum fir Qualitat und Management im Gesundheitswesen
(ZQ)Einrichtung der Arztekammer Niedersachsen

Berliner Allee 20, 30175 Hannover

Projektmanagement / Koordination:
N. Niemann, P. Wenzlaff
2Q

Hannover, 27. Marz 2008




Berichts-Kennblatt

Berichtsnummer
BMGS-AZ 217-43794-6/9
(Geschéftszeichen Il A 5-2005-0643)

2. Titel des Berichts
Abschlussbericht
,Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten®
3. Autor(en), Name(n), Vorname(n) 6. Forderzeitraum
Nadja Niemann, M.A. 01.07.2004-31.12.2007
Paul Wenzlaff
Prof. Dr. M. Stern
4. Durchfihrende Institution (Name, Anschrift)
Zentrum fur Qualitat und Management im Gesundheitswesen, |7.  Berichtszeitraum
Einrichtung der Arztekammer Niedersachsen
Berliner Allee 20 01.07.2004-31.12.2007
30175 Hannover
5. Foérdernde Institution (Name, Anschrift) 8.  Verdffentlichungen (mit Datum)
Bundesministerium fiir Gesundheit e Stern, M.: Qualitatssicherung Mukoviszidose:
Rochusstr. 1 Lernen von den Besten. muko.info. Das
53123 Bonn Magazin des Mukoviszidose
e.V.,1/2006,S.20-22
e Stern, M.et al.: Qualitatssicherung
Mukoviszidose, Berichtsband 2005:
Benchmarking in der Versorgung von
Mukoviszidose-Patienten/inne, Berlin 2007,S.
103-109
e Stern, M.et al.: Qualitatssicherung
Mukoviszidose, Berichtsband 2006: Das
Projekt:“Benchmarking Mukoviszidose“:Was
haben wir gelernt?, Berlin 2008,S. 141-147
o Standige Website-Aktualisierung fur
dasProjekt ,Benchmarking Mukoviszidose®;
Unterseite auf der Website: www.zg-aekn.de
9.  Seitenanzahl des Berichts
90
10. Zuséatzliche Angaben
11. Kurzfassung
Im Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt konnte anhand der Ergebnisse (siehe Kap. 5 und 6) nachgewiesen
werden, dass die Methodik des Benchmarking unter Anwendung des PDCA-Zyklus wirkt. Damit wurde das
ergebnisorientierte Arbeiten fokussiert und voran getrieben.
In den Ambulanzen, in denen gezielte Ma3nahmen umgesetzt wurden, konnte gezeigt werden, dass sich die
Ergebnisqualitat verbesserte (siehe Kap. 6.4, 9, 10, 11).
Des weiteren wurde die Dokumentation der Daten, u.a. durch einheitliche Definitionsfestlegungen zu
Vorgehensweisen bis hin zur kompletten Neuentwicklung der Software deutlich optimiert
(siehe Kap. 9, 10, 11).
Die Nachhaltigkeit des Benchmarking-Mukoviszidoseprojektes ist durch die Fortfihrung in einem aufbauenden
Benchmarking-Projekt gesichert (siehe Kap. 10, 12).
12. Schlagworter
Benchmarking (,Lernen von den Besten®), PDCA, ergebnisorientiertes Arbeiten, Verbesserungsmafinahmen,
nachhaltige Projektfortfiihrung, Verbesserung der Versorgungsqualitat von Mukoviszidose-Patienten/innen
13. Fordermittel

durch das BMG




2. Inhaltsverzeichnis

1

2

3

BERICHTSKENNBLATT
INHALTSVERZEICHNIS........cooiii s s s s s e e 1
L 0 U 3
3.1 GRUNDLAGE / AUSGANGSLAGE DES BENCHMARKING-PROJEKTES .....ccceeeeiiiiiiirreeennnn. 4
3.1.1 Qualitétssicherungsverfahren MUKOVISZIAOSE ................ccccumeeeeieeeiiiiiiiiiiaaaaann, 4
N 4 - = PR 4
NI I B B - 1 (=T 1= 11=T o1 [ T 4
B B B V[ 1 To o | R 5
3.2 ZIELE DES PROUJEKTES ...tttttiiieetiiiiitieeeeeeeeeeeasaiseeeeeeaaeeaassnsssseeeeaeeeeseansssseeeeeaeesasannns 7
3.2.1 Optimierung der Patientenversorgung Mukoviszidose (ergebnisorientiert)......... 7
3.2.2 Entwicklung und Umsetzung von optimierten Behandlungsablaufen.................. 7
3.2.3 Fokussierung auf ergebnisorientiertes Arbeiten mittels Benchmarking............... 7
3.2.4 Optimierung der DOKUMENTALION.................ccomeeuiiiiiiieae e 7
3.2.5 Analysen zur LebensqQuUAlitat.................cccoommiiimmiiiiiiiiiieieeeee e 8
3.2.6  INACHRNAIGKEIT ...t 8
3.3 PROJEKTAUFBAUORGANISATION / PROJEKTSTRUKTUR ...ceeeeiiiiiiiiiieeeeeeeesiienneeeeeeeeeeenns 8
PROJEKTPLAN SOLL-IST-STAND........ccciorrrerriisscsssnsrrre e s s s s s s ssssssss s s s esssssssssnnssssenes 13
4.1 ZEIT- UND ARBEITSPLAN ....cctttteteiiiittteeeteeeeeeaaasssaeeeeeaeaeassannsssseeaaeeeesssnsssnseeeeaeseaaans 16
4.2 ANALYSE DES PROJEKTABLAUFES......cetttiieeiiiaiirreeiereaeaaaassnssseeeeaaeaessasssssnseeeaessaaanns 17
4.2.1 Erster Benchmarking-Zyklus (Juli 2004 bis Juni 2005)................cccoeeccrvvveennn... 17
4.2.2 Zweiter Benchmarking-Zyklus (Juli 2005 bis Mai 2006) ............ccccceveeeeeeeeeeeann. 22
4.2.3 Diritter Benchmarking-Zyklus (Juni 2006 bis Dezember 2007) ...........ccccccceeunn... 27
4.3 FINANZ- UND ZEITPLANUNG .....cttiiieiiiiiiiireeeeeeeeeaesssssraseeaaeesssaanssssseeeaassesaansssssnesesens 31
ERGEBNISSE ...ttt ssss s mnnnn e 31
5.1 EINLEITUNG / METHODIK.....uuttiiiiieeeeeieiiiireeeeeeeeeeeeesareeeeaeeeesseannsssseeeeaeeesannssnnnneeaeas 31
5.2 BENCHMARKING-KOLLEKTIV.....cttttettiiiiieeeeeeeaeeeaasanieseeeeeeeeesssannsseseeeaeseesaannsseneeeeens 31
5.3 EFFEKTE INNERHALB DER BENCHMARKING-GRUPPE ......cccceitiiiiiiiieieeeeeeeasinieeeeeeeeens 32
LG B R =g =1 L0 o X = L (1S 32
5.3.2  LUNGENTUNKEION .......ovvvveeeeeeiiiaeeiasiaiataaaaasataaaaasaaaataasaaaasaasaaaaaasasasasssaanasssssanes 33
5.3.3  INFOKEIONSSIATUS ... .o 34
5.3.4 Ambulanzbesuche (ProzessQUalitat) ...............ccccoommiiimmieiiiiiiiiieeeeee e 34

54 ERGEBNISSE DER BENCHMARKING-GRUPPE IM VERGLEICH ZUR REFERENZGRUPPE .. 35



6

5.4.1  ErNERrUNGSSTALUS. ........coeeiiiiiiieeee ettt 36

5.4.2  LUNGENTUNKLION ...t 36
5.4.3  MUltiVari@NZanNalYSEN ............cceeeeeeeeeee et e et ttees e e e e e e e et sraaeeaaaneaanns 37
5.5 ERGEBNISSE DER LEBENSQUALITATSBEFRAGUNG (CFQ)......ccuviiiiiieiieiiiiiiieeeeeen 37
DISKUSSIONEN ZU DEN ERGEBNISSEN..........cccociciitnen e 40
6.1 EFFEKTE INNERHALB DER BENCHMARKING-GRUPPE ........cccciiiiiieeiiiiiieeaaiieeeeenieeenns 40

6.2 ERGEBNISSE DER BENCHMARKING-GRUPPE IM VERGLEICH ZUR REFERENZGRUPPE .. 41

10

11

12

13

14

15

6.3 ERGEBNISSE DER LEBENSQUALITATSBEFRAGUNG (CFQ).....ccoovviiiiiiiiiiie 41
6.4 AMBULANZSPEZIFISCHE ERGEBNISSE UND MARNAHMENABLEITUNG .......ovveerriiineeenns 42
L B N = 0] (=Y (1] o S 42
6.4.2 Beispiel zum Entwicklungs- und Erndhrungsstatus (LSG) ...........cccccvvvvvvvvvnnnns 42
6.4.3 Beispiel zum Entwicklungs- und Erndhrungsstatus (BMI) .............cccccccceeviiii. 43
6.4.4 Beispiel zur Einsekundenkapazitit der < 18-jéhrigen Patienten/innen.............. 45
6.4.5 Beispiel zum Infektionsstatus Pseudomonas aeruginosa (PA) ........cccccccueecun. 47
GENDER MAINSTREAMING-ASPEKTE ... e 51
INVESTITIONEN ... s mm e e 54
PROJEKTKULTUR....... e ssn s s s s s s s s s mm e s s mn e s e 54
GESAMTBEURTEILUNG ... s ser e s mn e s s mn e 56
VERBREITUNG UND VERWERTUNG DER PROJEKTERGEBNISSE ...................... 58
ERKENNTNISSE UND KONSEQUENZEN FUR DIE ZUKUNFT.........ccocoeeerrrcrereenrnenes 59
ZUSAMMENFASSUNG .......ccoctiiiiiirrr i ssss s ssss s s sss s s s ssssn s s s snns 61
LITERATURVERZEICHNIS ...ttt s ssnn s e 62
TABELLEN- UND ABBILDUNGSVERZEICHNIS .........cooiiiiiiire e 63
ANHANG ...t 64

16

© Stern/Niemann/Wenzlaff



Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 3

3 Einleitung

Die Mukoviszidose (Cystische Fibrose = CF) ist die haufigste angeborene letale
Stoffwechselerkrankung der kaukasischen Bevdlkerung (1:2.500). Diese Erkrankung betrifft
alle exokrinen Organe und hat dadurch Systemcharakter mit Manifestationen im
Gastrointestinal- und Bronchialtrakt. Die klinischen Hauptmanifestationen exokrine
Pankreasinsuffizienz, Untergewicht, chronische Bronchialinfektionen durch Pathogene wie
Pseudomonas aeruginosa und Staphylococcus aureus bestimmen die Lebensqualitat und
die Lebensdauer der Patienten/innen. Das langsame Fortschreiten vor allem der
bronchopulmonalen Erkrankung bestimmt die Morbiditat und Letalitat. Die Erkrankung
Mukoviszidose ist zwar unheilbar aber behandelbar (polypragmatisch). Die multidisziplinare
Behandlung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten hat in den letzten Jahren
erhebliche Fortschritte insbesondere in der steigenden Lebenserwartung und der

verbesserten Lebensqualitat gezeigt.

Das seit 1995 bestehende bundesweite Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose hat
sich zum Ziel gesetzt, mittels einer kontinuierlichen Darstellung der Epidemiologie und der
Versorgung der Erkrankung sowie mit externen Qualitatsvergleichen, einen Beitrag zur

weiteren Qualitatsentwicklung/-verbesserung zu leisten.

Die Ausschreibung des nachfolgenden Projektes im Jahr 2002 bot mit der Methodik des
Benchmarking und damit des zielgerichteten ,Lernens von den Besten“ eine fur das

Gesamtprojekt weiterfUhrende Moglichkeit dieser Zielerreichung.

Von den bundesweit insgesamt ca. 100 Mukoviszidose-Ambulanzen haben sich schlieRlich
elf Ambulanzen an dem Benchmarking-Projekt beteiligt, um ein routinetaugliches,
praxisnahes und einrichtungstbergreifendes Benchmarking als Instrument zur

Qualitatsanalyse und Qualitatsverbesserung einzufuhren.

© Stern/Niemann/Wenzlaff



Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 4

3.1  Grundlage / Ausgangslage des Benchmarking-Projektes
3.1.1 Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose

Das bundesweite Gesamtprojekt Qualitatssicherung Mukoviszidose existiert seit 1995. Die
routinemallig zu erfassenden Daten werden in den Mukoviszidose-Einrichtungen
kontinuierlich dokumentiert und regelmaRig an das Zentrum fir Qualitat und Management im
Gesundheitswesen, Einrichtung der Arztekammer Niedersachsen (ZQ) gemeldet. Durch die
Flachendeckung Ubernimmt dieses Qualitatssicherungsverfahren auch eine

Registerfunktion.

3.1.2 Ziele

Die Ziele der Qualitatssicherung Mukoviszidose sind:

e die stetige Verbesserung der Versorgungsqualitat und damit Steigerung der

Lebensqualitat der Mukoviszidose-Patienten/innen,
® die Transparenz von Strukturen und Prozessen,

® e¢ine durchgangige und vollstdndige Erhebung der demografischen Daten

(Registerfunktion),
® cine Vernetzung auf regionaler, nationaler und internationaler Ebene sowie

® der Einsatz des internen und externen Qualitdtsmanagements im

Versorgungsalltag. *;2

3.1.3 Datenerhebung

Die standardisierte Datenerhebung im bundesweiten Qualitatssicherungsverfahren
Mukoviszidose erfolgt elektronisch in den Ambulanzen. Dafiir gibt es eine spezielle
Ambulanzsoftware (CFAS=Cystic Fibrosis Ambulance System), die von dem Verfahren
entwickelt wurde. Aus diesem System werden die Daten exportiert und anonym mittels einer
sogenannten Patientenidentifikationsnummer in einer zentralen Datenbank gespeichert. Die
datenschutzrechtlichen Erfordernisse sind bei diesem Verfahren gewahrleistet. Es werden
u.a. in regelmafigen Abstdnden die notwendigen Einwilligungserklarungen bei den

Patienten/innen bzw. Eltern eingeholt.

Es gibt zwei verschiedene Verfahren der Datenerfassung. In dem Standardverfahren
werden einmal pro Jahr Daten der sogenannten Stufe | in Form eines Basisbogens und
eines aggregierten jahrlichen Verlaufsbogens routinemafig erfasst. Im Basisbogen werden

ethnische Zugehdrigkeit, diagnostische Kriterien, Mutationen, soziale Belange und der

! Stern,M. et al.: Qualitatssicherung Mukoviszidose, Berichtsband 2006, Berlin 2008, S. 1.
2 Stern,M. et al.: From registry to quality management: the German Cystic Fibrosis Quality
Assessment project 1995-2006, European Respiratory Journal 2008; 31, S. 29-35

© Stern/Niemann/Wenzlaff



Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 5

Behandlungsstatus dokumentiert. Der Zeitpunkt der Dokumentation des jahrlichen
Verlaufsbogens liegt meist in der Nahe des Geburtsdatums. Neben sozialen Daten,
Komplikationen und Sonderproblemen werden klinisch relevante Daten von der Diagnostik

bis zur Therapie detailliert erfasst.

In dem erweiterten Verfahren der sogenannten Stufe Il werden fir jeden Ambulanzbesuch
Qualitatssicherungsdaten der Patienten/innen dokumentiert. Es liegen zwischen einem bis
zu 20 Dokumentationen pro Patient/in im Jahr vor. Diese Art der Dokumentation wird nicht
von allen Mukoviszidose-Einrichtungen in Deutschland durchgefiihrt (Stand 2006: 21 von 95
Einrichtungen dokumentierten die Stufe Il). Fir das Benchmarking-Projekt wurde die
Datenerfassung der Stufe Il als Voraussetzung und Teilnahmekriterium formuliert und
eingefordert. Der Grund fir diese Entscheidung ist, ein mdglichst genaues Abbild der
Patientenversorgung zu erhalten und damit die Aussagekraft der Qualitatsindikatoren zu
starken. Darliber hinaus wird eine Verlaufsanalyse erst mit dieser durchgangigen

Dokumentation ermdglicht.

3.1.4 Methodik

Anhand von etablierten Qualitatsindikatoren werden die Ergebnisse jahrlich in Form eines
Berichtsbandes® und  vergleichenden  Ambulanzstatistken ~ fir ~das interne

Qualitdtsmanagement aufbereitet.

Von diesen Qualitatsindikatoren wurden fir das Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt

folgende ausgewahlt und konsentiert:

o Entwicklungs- und Ernahrungsstatus (Langen-Soll-Gewicht bei Kindern, Body

Mass-Index bei Erwachsenen)

° Lungenfunktion (Einsekundenkapazitat in % des Normwertes FEV,, MEF 5

sowie ME F75_25)

o Infektionsstatus (Pseudomonas aeruginosa-Infektion, Serumimmunglobulin-G-
Spiegel)
o Komplikationen (massive Hamoptoe, Pneumothorax, akutes DIOS, pulmonale

Globalinsuffizienz)

Das bestehende Qualitdtssicherungsverfahren ist wie alle Verfahren mit externen
Qualitatsvergleichen sehr erfolgreich, Einrichtungen mit negativen Ergebnissen (siehe roter
Kreis in Abb.1) zu motivieren, qualitdtsverbessernde Malinahmen an zu stol3en.
Einrichtungen, deren Versorgungsergebnisse unauffallig sind (siehe Abb.1 schwarzer
gestrichelter Kreis) und Einrichtungen mit sehr guten Ergebnisse neigen in der Regel dazu

wenig oder gar nichts zu verandern. Um den Prozess der Qualitatsentwicklung

® Stern, M. et al.: Qualitatssicherung Mukoviszidose, Berichtsband 2006, Berlin 2008.

© Stern/Niemann/Wenzlaff



Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 6

umfassender, d.h. fur moglichst viele Einrichtungen zu intensivieren, ist der Ansatz des
Benchmarking ein geeigneter Weg. Wie die Abbildung 2 zeigt, geht die Orientierung von den
wenigen Besten aus (siehe Abb.2 griner Kreis). Wobei alle anderen Einrichtungen (siehe

Abb.2 roter Kreis) gefordert sind, sich dorthin zu entwickeln.

%-Rate FEV1 =80% pro Amb ulan;

e = - S FSEDEFRRFIFLASEIZSE DS

Anonymisierte Einrlchtungsnummer

Abb. 24 FEV , sechs bis < 18 [ahre, > 50 Patienten (Typ B)

Abb. 1: Verfahren mit externen Qualitatsvergleichen

Abb. 24 FEV , sechs bis < 18 |ahre, 2 50 Patienten (Typ B}

Abb. 2: Benchmarking-Vergleich

Mit diesen Uberlegungen war die Bewerbung um das ausgeschriebene Benchmarking-
Projekt sowie dessen Durchfiihrung fir das Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose
eine logische Schlussfolgerung. Von Beginn an war es das Ziel, bei einem erfolgreichen
Projektverlauf die Ergebnisse in das Gesamtprojekt zu Uberfiihren und Benchmarking

nachhaltig als ein Managementwerkzeug der Qualitatsentwicklung zu etablieren.

© Stern/Niemann/Wenzlaff
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3.2 Ziele des Projektes
Fir das Modellprojekt Benchmarking-Mukoviszidose wurden sechs Kernziele definiert, die

im folgenden erlautert werden.

3.2.1 Optimierung der Patientenversorgung Mukoviszidose (ergebnisorientiert)

durch:
e die Verbesserung des Gesundheitszustandes und der Lebensqualitat,

e die Entwicklung geeigneter Qualitatsindikatoren flr den Leistungsvergleich der

Mukoviszidose-Einrichtungen zur Ermittlung der ,best practice®.

3.2.2 Entwicklung und Umsetzung von optimierten Behandlungsablaufen

(prozessorientiert) tiber:
o die Ermittlung von Therapieschemata, Untersuchungsstandards sowie

e die Formulierung von Behandlungspfaden, Leitlinien und Empfehlungen flr die

optimale Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen.

3.2.3 Fokussierung auf ergebnisorientiertes Arbeiten mittels Benchmarking

durch:

e die Implementierung des Benchmarking als qualitativ hochwertiges
Managementwerkzeug zur Qualitatsanalyse und Qualitatsentwicklung in den

Mukoviszidose-Einrichtungen (zielgerichtetes ,Lernen von den Besten®),

e die Festlegung von Benchmarks flr etablierte und klinisch evaluierte

Qualitatsindikatoren (Ergebnisparameter),

® die Umsetzung des Benchmarking mittels Plan-Do-Check-Act-Zyklus nach

Deming. *

3.2.4 Optimierung der Dokumentation

durch:

e die Standardisierung und Prazisierung der Dokumentation inklusive der

Festlegungen von Definitionen,
e die vollstandige und vollzahlige Dokumentation,

e die Optimierung / Neuentwicklung einer leistungsfahigeren Ambulanzsoftware

(Benutzerfreundlichkeit, Ergebnisprasentation zur Patientenversorgung etc.).

2 Deming, W.E. (1986): Out of the Crisis. 2. Aufl., Massachusetts Institute of Technology Press,
Cambridge/Mass./USA.

© Stern/Niemann/Wenzlaff
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3.2.5 Analysen zur Lebensqualitat

durch:

e die vollstandige Erfassung der Fragebdgen zur Lebensqualitat bei Kindern und
Erwachsenen mit dem CFQ-Lebensqualitdtsbogen (Cystic Fibrosis Questionnaire)’

und

e der Korrelation der Ergebnisse der Lebensqualitatsbefragung mit den klinischen
Daten.

3.2.6 Nachhaltigkeit

durch:

e die Uberfiihrung / Ausdehnung des Benchmarking-Konzeptes in das bundesweite

Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose und

e die Verbreitung der Ergebnisse (Verbesserungsmalnahmen) Gber die

Benchmarking-Gruppe(n) hinaus.

3.3 Projektaufbauorganisation / Projektstruktur

Das folgende Organigramm beschreibt die Aufbauorganisation des Benchmarking-
Mukoviszidose-Projektes. Die Projektleitung teilt sich in zwei Bereiche auf, in die
organisatorische Projektleitung (Dr. Brigitte Sens, Zentrum fir Qualitdt und Management im
Gesundheitswesen, ZQ) und in die klinische Projektleitung (Prof. Dr. Martin Stern,
Universitatsklinik ~ fir  Kinderheilkunde und  Jugendmedizin,  Tudbingen). Das
Projektmanagement und die Projektkoordination wurde vom ZQ durchgefiihrt (Nadja
Niemann, M.A., Paul Wenzlaff, Mathematiker/Informatiker). Bundesweit haben sich zum
Projektstart 2004 elf Mukoviszidose-Ambulanzen beteiligt. Mit der geplanten Offnung des

Projektes im Jahr 2007 ist eine weitere Ambulanz hinzugekommen.

® Henry B., Aussage P., Grosskopf C., and Goehrs J.M. Development of the Cystic Fibrosis
Questionnaire (CFQ) for assessing quality of life in pediatric and adult patients. Quality of Life
Research 2003; 12: 63-76.

© Stern/Niemann/Wenzlaff
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Abb. 3: Organigramm des Mukoviszidose-Projektes (Stand 2007)
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Projektleitung

Die organisatorische, vertragliche und finanzielle Verantwortung wurde vom Zentrum fur

Qualitdt und Management im Gesundheitswesen als Einrichtung der Arztekammer

Niedersachsen wahrgenommen.

Die Aufgaben der klinischen Projektleitung fiir das Projekt waren:

die Initiierung und Motivation flr das Benchmarking-Projekt sowie fir das

Gesamtverfahren Qualitatssicherung Mukoviszidose

die Entwicklung / Festlegung der klinischen Inhalte fir das Konzept
die wissenschaftlich-methodische Mitgestaltung

die Unterstlitzung bei der Moderation der Benchmarking-Treffen

die Reprasentation des Projektes nach auflen (Kontakt zu Fachgesellschaften,

Gremien)

sowie die Offentlichkeitsarbeit und Publikationen.

Projektmanagement und Projektkoordination

Im Rahmen des Projektmanagements und der Projektkoordination wurden vom ZQ

folgende Aufgaben durchgefuhrt:

Entwicklung / Gestaltung der Benchmarking-Methodik fur das Projekt (Entwicklung

des methodischen Instrumentariums fur Datenauswertung)

Steuerung des Benchmarking-Prozesses (Messen, Bewerten, MalRnahmenableitung,

Uberprifung (PDCA), Ergebnisverbreitung)
Organisation und Moderation der Benchmarking-Treffen
Qualitdtsmanagementschulungen

Betreuung der Mukoviszidose-Einrichtungen (Unterstitzung beim internen

Qualitadtsmanagement, Unterstutzung bei der Abwicklung des Datenmanagements)

projektinterne Evaluation.

EDV-Support

Fir den EDV-Support war wahrend der Projektlaufzeit Frau Iris Bergmann, Universitatsklinik

fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin aus Tubingen verantwortlich (siehe Unterauftrag im

Finanzplan Tab. 1).
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Teilnehmende Mukoviszidose-Ambulanzen

Die geplant heterogen zusammengestellte Projektgruppe (siehe Abb.3 ,Organigramm des
Mukoviszidose-Projektes®) setzte sich aus padiatrischen Ambulanzen, Erwachsenen-
ambulanzen und gemischten Mukoviszidose-Ambulanzen mit unterschiedlicher GrofRe
zusammen, damit moglichst viele verschiedene Anforderungen und Arbeitsweisen zur

Ableitung von qualitatsverbessernden MalRnahmen herausgearbeitet werden konnten.

Die folgende Grafik zeigt die Verteilung der beteiligten Mukoviszidose-Ambulanzen in

Deutschland:

Greifswald

Neubrandenburg

Berlin

Hannover

Osnabriick

Homburg/Saar

Abb. 4: Am Projekt beteiligte Mukoviszidose-Einrichtungen

Benchmarking-Zyklen

Der Projektverlauf setzte sich aus drei Benchmarking-Zyklen zusammen.
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Benchmarking-Treffen

In jedem der drei Benchmarking-Zyklen wurden jeweils zwei Benchmarking-Treffen
durchgeflihrt. Dazu wurden aus jeder Ambulanz der/die Ambulanzleiter/in beziehungsweise
ein/e Vertreter/in sowie ein/e weitere Mitarbeiter/in eingeladen, um mdglichst verschiedene
Berufsgruppen in die Diskussion zu den Benchmarking-Ergebnissen mit einbinden zu

kbnnen.

Kooperationsstruktur

Das Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt arbeitete sowohl inhaltlich als auch personell eng
mit dem bundesweiten Gesamtprojekt (in 2006 mit 95 Mukoviszidose-Einrichtungen)
zusammen. Die Gremien des Gesamtprojektes sind der Geschaftsfiuhrende und der
Wissenschaftliche Beirat sowie die Strukturkommission zur Zertifizierung von
Mukoviszidose-Einrichtungen. Die  Kooperation der  Mukoviszidose-Einrichtungen

untereinander erfolgte ferner in regionalen Qualitatszirkeln und bundesweit auf Tagungen.

Das bundesweite Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose basiert auf der
Kooperationsbereitschaft der deutschen Mukoviszidose-Ambulanzen, der Unterstlitzung
durch die Selbsthilfeorganisation Mukoviszidose e.V. in Bonn sowie der Zusammenarbeit mit
dem ZQ.
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4 Projektplan Soll-Ist-Stand

Projektzeitrahmen

Das Modellprojekt: ,Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen”
wurde im Zeitraum vom 01.07.2004 bis zum 30.06.2007 mit einer ausgabenneutralen
Laufzeitverlangerung bis 31.12.2007 vom Bundesministerium fur Gesundheit (BMG)
gefordert und vom Projekttrager Gesundheitsforschung der Deutschen Luft- und Raumfahrt
(DLR) betreut.

Vorgehensweise und Methodik

Im ersten Projektschritt wurden Ziele festgelegt (siehe Kap. 3.2 ,Ziele des Projektes®) und
hierfur evaluierte Qualitatsindikatoren konsentiert, die flir den Leistungsvergleich aller
beteiligten Mukoviszidose-Ambulanzen herangezogen wurden. Als Benchmarks wurden
jeweils die Ergebnisse der besten Benchmarking-Ambulanzen zur systematischen Ableitung

von ,best practice“-Malinahmen fest gelegt.

Im Rahmen des Benchmarking-Mukoviszidose-Projektes erfolgte die Arbeitsweise und
Validierung mit Hilfe der stringenten Umsetzung des ,Plan-Do-Check-Act*-Zyklus nach
Deming (siehe Abb.5).

Ausfiihrungsphase

Planungsphase
Was miissen wir verbessern? .

Was wollen wir?
Umsetzung der zuvor abgeleiteten und ) )
ambulanzspezifischen MaRnahmen, Festlegung von Projektzielen
Strategien und Organisationsstrukturen z.B Konsentierung der

Qualitatsindikatoren

Act
Plan
Check

Phase der Leistungsvergleiche Erhebungsphase
Ist die Umsetzung gelungen? Wie machen wir es?
Herausarbeiten der ,best practice” anhand Zielgerichtete Umsetzung der
der Diskussion zu den ermittelten festgelegten MaRnahmen in
Ergebnissen, Suche nach der den Ambulanzen; vollstéandige
ambulanzspezifischen Ubertragung der und vollzahlige
besten Arbeitsweise unter Berlicksichtigung Datenerhebung
von gegebenen Strukturen und Prozessen
Datenerhebung

Abb. 5: Der Gesamt-PDCA-Zyklus nach Deming fir das Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt
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Phasenverlauf des Projektes

Der Projektplan beinhaltete drei Benchmarking-Zyklen, die jeweils dem phasischen Verlauf
der Methodik des klassischen Managementzyklus ,Plan-Do-Check-Act® folgen sollten (siehe
Abb. 6).

1.Benchmarkzyklus 2.Benchmarkzyklus 3.Benchmarkzyklus
Entwicklung Validierung / Evaluation Offnung, Tansfer

) ) )
t 11 'y

1.Ranking 2.Ranking 3.Ranking
06-07/2005 06-07/2006 07-08/2007
Start Ende
01/07/2004 Lebensqualitat 03/2005 Lebensqualitat 03/2006 31/12/2007

<= Qualititssicherungsverfahren <
Mukoviszidose

Abb. 6: Phasenverlauf des Benchmarking- Mukoviszidose-Projektes

Nachfolgend wird detailliert die geplante und durchgefiihrte Umsetzung der drei

Benchmarking-Zyklen dargestellt.

1. Benchmarking-Zyklus = ,,Entwicklung“ (Lernzyklus)

® Festlegung der Ziele und zugehdriger Qualitatsindikatoren (Vergleichsparameter) fir

die Ergebnisqualitat im Projekt

e Erarbeitung der Datengrundlage (auf Basis des bestehenden Ambulanzsystems

CFAS, mit erforderlichen projektspezifischen Softwareanpassungen)
e Datenerhebung in den Mukoviszidose-Einrichtungen

® Entwicklung eines methodischen Instrumentariums fiir die praxisrelevante
Datenanalyse (klinische Qualitatsindikatoren, Lebensqualitat, Versorgungsstrategien)

als Basis flr das offene Benchmarking mittels Ranking

e \Versuch der Ableitung qualitatsverbessernder Mallnahmen, ambulanzspezifischer

Lésungen und Umsetzungsmaglichkeiten
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2. Benchmarking-Zyklus = ,,Validierung und Evaluation“

Uberprifung und Bewertung der Wirksamkeit des in dem ersten Benchmarking

Zyklus herausgearbeiteten Instrumentariums zur Datenanalyse (2. Ranking); somit

Validierung und Evaluation

Planung und Umsetzung erweiterter qualitatsverbessernder Malinahmen

resultierend aus dem ersten Benchmarking-Zyklus
erneute/verbesserte Datenerhebung der beteiligten Ambulanzen (CFAS, CFQ)
erneute Uberprifung und Bewertung der MalRnahmen

erneute Ableitung qualitatsverbessernder, einrichtungsspezifischer Mallnahmen,

(standiger Verbesserungsprozess)

Offnung des Projektes fiir die Teilnahme weiterer interessierter Mukoviszidose-

Ambulanzen.

3. Benchmarking-Zyklus = ,,Wissenstransfer” (Nachhaltigkeit)

FortflGhrung und standige, methodische sowie inhaltliche Verbesserung des
Benchmarking-Prozesses

Vorbereitung der Ubertragung der Benchmarking-Ergebnisse (,best practice*-
Maflnahmen) in die Routineversorgung und damit in die Qualitatssicherung

Mukoviszidose

Vorbereitung der Etablierung des Benchmarking in das Gesamtprojekt

Qualitatssicherung.
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41  Zeit- und Arbeitsplan

Vorbereitungsphase des Projektes

Nach Ausschreibung des Projektes ,Benchmarking in der Gesundheitsversorgung® im Jahr
2002 durch das Bundesministerium fir Gesundheit und Soziales (BMGS) wurde der
Projektantrag fir das Modellprojekt Mukoviszidose von Professor Martin Stern
(Universitatsklinik fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin in Tibingen) zusammen mit dem
Zentrum fir Qualitdt und Management im Gesundheitswesen, Einrichtung der Arztekammer
Niedersachsen gestellt. Das ZQ st seit 1995 auch fir das bundesweite

Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose zustandig.
Auswahl der teilnehmenden Ambulanzen

Parallel zum Antragsverfahren wurden mit den potenziell teiinehmenden Mukoviszidose-
Einrichtungen die ersten Gesprache gefiihrt und deren schriftliche Einwilligungserklarungen

eingeholt.
Projektbewilligung

Der vorgesehene Projektstart fir das Modellprojekt ,Benchmarking bei der Versorgung von
Mukoviszidose-Patientinnen und -Patienten® wurde auf Grund von Verzégerungen im
Bewilligungsprozedere beim BMGS von urspringlich Juli 2003 auf Juli 2004 verschoben.
Die Projektlaufzeit von insgesamt drei Jahren ist beibehalten (Bewilligungsbescheid vom 22.
April 2004) und der Soll-Projektplan entsprechend angepasst worden. Damit konnte das

Projekt mit elf bundesweit beteiligten Mukoviszidose-Ambulanzen am 1. Juli 2004 starten.
Projektdurchfiihrung

Die detaillierte Gegenlberstellung des Soll-Ist-Standes gemafl des Projektplans (ab
01.07.2004) ist in tabellarischer Form (siehe Anhang 1 ,tabellarischer Soll-Ist-Projektablauf
des Mukoviszidose-Projektes) zu finden. Der Anhang 1 dient einzig als Ubersichtlicher
Abgleich flr den Soll-Ist-Zustand. Fur die Jahre 2004 bis 2006 ist die jeweilige Aufstellung
bereits mit den Zwischenberichten geliefert worden. Fir diese drei Jahre konnte der
Projektplan mit zusatzlichen Verbesserungen wie geplant umgesetzt werden. Fir das Jahr
2007 wurde zusatzlich eine sechsmonatige ausgabenneutrale Laufzeitverlangerung des
Projektes beantragt und befurwortet, um die Verbreitung der bisherigen Ergebnisse und eine
FortfUhrung des Benchmarking-Ansatzes flir das Gesamtprojekt Qualitatssicherung

Mukoviszidose optimal vor zu bereiten.

Weitere Details zur Projektdurchflhrung teils mit Bewertung sind im folgenden Abschnitt 4.2

~Analyse des Projektablaufes* aufgefuhrt.
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4.2 Analyse des Projektablaufes

Nachfolgend werden der Projektverlauf und die Projektorganisation flr den gesamten
Projektzeitraum ausflhrlich beschrieben und einzelne Arbeitsschritte begriindet und
bewertet. Mit dieser detaillierten Aufstellung von Arbeitstreffen (Inhalt, Beschliissen) und den
zwischenzeitlichen Aktivitaten soll die auf die Ziele (3.2.1 ,Optimierung der
Patientenversorgung®, insbesondere 3.2.3 ,Fokussierung auf ergebnisorientiertes Arbeites
mittels Benchmarking“) ausgerichtete Projektlenkung dargelegt werden. Ebenso soll die
Entwicklung der Arbeitsweisen (u.a. erweiterte intensivierte Vorgehensweise) vermittelt

werden.

4.21 Erster Benchmarking-Zyklus (Juli 2004 bis Juni 2005)
Projektstart /-vorbereitung (Juli 2004 — Oktober 2004):

Im Rahmen der Vorbereitungen fur das Projekt wurden zuerst alle teilnehmenden
Ambulanzen Uber die geplante Vorgehensweise weitergehend informiert. Dazu gehdrten
neben Informationen zu Projektzielen, Projektablauf, Projektaufgaben und Projektplan, eine
vertiefende Schulung zur Datenerfassung und zum Dokumentationsprozedere speziell fir

Neuanfanger der Stufe Il.

Im August 2004 fand ein Vorbereitungstreffen mit der klinischen Projektleitung, dem
Projektmanagement und einer Vertretung der Mukoviszidose-Ambulanzen in Hannover statt.
Dabei wurde der Projektplan detailliert ausgearbeitet, das Benchmarking-Konzept endgiiltig
festgelegt sowie erste Vorbereitungen fir das Treffen aller Ambulanzen im November 2004
(Start-Workshop = konstituierende Sitzung) getroffen. Diese Vorbereitung in einem kleinen
Team und unter der Nutzung der bestehenden Erfahrung aus dem Gesamtprojekt

Mukoviszidose erwies sich als sehr zielgerichtet flr das erste Projekttreffen.

Zu den bundesweit elf beteiligten Mukoviszidose-Ambulanzen kam in der Vorbereitungs-
phase (September 2004) eine weitere Mukoviszidose-Ambulanz aus Greifswald hinzu, die in
Kooperation mit der Ambulanz in Neubrandenburg fir die regionale Versorgung der
Mukoviszidose-Patienten/innen im Bundesland Mecklenburg-Vorpommern sorgt. Da diese
beiden Ambulanzen formal als eine Einrichtung (mit zwei Standorten) firmieren, blieb somit
die Gesamtanzahl der am Projekt beteiligten Mukoviszidose-Ambulanzen durch den
Verbund von Greifswald und Neubrandenburg erhalten und damit das Gesamtprofil der

beteiligten Ambulanzen stabil.
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Kick-Off-Meeting aller Teilnehmer/innen des Foérderprojektes ,,Benchmarking in der

Patientenversorgung“ am 20. September 2004 in Bonn

Beim ersten Treffen aller zehn durch das Bundesministerium fir Gesundheit (BMG)
geforderten Projekte zum ,Benchmarking in der Patientenversorgung“ wurde das Projekt
.Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen und Patienten®
durch Herrn Prof. Dr. M. Stern (klinische Projektleitung) und Herrn P. Wenzlaff
(Projektmanagement) vorgestellt. Der Einblick in das Gesamtférderprojekt und der
Austausch mit den Teilnehmern/innen der anderen Férderprojekte war sehr hilfreich und

motivierend.

Ausgeldst durch dieses Treffen hat das ZQ das BIG-Logo fur das Gesamtférderprojekt des
BMG (u.a. fir die geforderte internetbasierte Projektplattform www.lernen-vom-besten.de)
entworfen. Dieses Logo hat wesentlich flir das Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt zur

Identifikation und zur Bekanntheit beigetragen.

Erstes Projekttreffen (Start-Workshop)
Das erste gemeinsame Treffen aller am Projekt beteiligten elf Mukoviszidose-Ambulanzen
fand am 4. November 2004 in Wiuirzburg mit den Ambulanzleitern/innen und

Mitarbeitern/innen (17 Teilnehmer/innen) statt.

Themen / Inhalte des Treffens waren:

® Personliche Vorstellung und Kennenlernen der Teilnehmer/innen untereinander mit
medizinisch-fachlichem Austausch und ersten Projekterfahrungen sowie Diskussion

(sehr wichtig fir die ,Vertrauensbildung®),

® Schulung der teilnehmenden Ambulanzen durch das ZQ zum Thema
Qualitdtsmanagement (QM), zum PDCA-Zyklus nach Deming, zu prozessorientiertem
QM und der damit einhergehenden standigen Verbesserung (Vertiefung und

Diskussion),

e Vermittlung der Managementmethode Benchmarking im Zusammenhang mit der

Verbesserung der Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen,

e Konsensusbildung zu den klinischen Qualitatsindikatoren, den methodischen Umgang

und Interpretationsmdglichkeiten,

e [Erfassung der Lebensqualitdt mittels des international etablierten Fragebogens zur
Lebensqualitat bei Mukoviszidose (Cystic Fibrosis Questionnaire, CFQ):
e Vorstellung des CFQ-Befragungsmoduls und Beschreibung der Handhabung zur
Erfassung der Lebensqualitat von Mukoviszidose-Patienten/innen
e Ausarbeitung und Diskussion der Zielsetzung, fir die subjektive Bewertung der

Lebensqualitat bei Mukoviszidose von Kindern und deren Eltern sowie Erwachsenen
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nach einer Datenanalyse geeignete Qualitatsindikatoren und damit Benchmarks zu
finden

o Festlegung des Zeitraumes fir die Datenerhebung zur Lebensqualitat mit Hilfe des
Befragungsinstrumentes (CFQ) flr den ersten Benchmarking-Zyklus (1. Januar 2005
—31. Méarz 2005)

® Erlauterungen zum Umgang mit der Datenerfassungssoftware CFAS (CFAS = Cystic
Fibrosis Ambulance System, fir das Benchmarking-Projekt adaptierte Ambulanz-

Software),

® - Festlegung des Zeitraumes fiir die Datenerhebung der klinischen Ergebnisparameter
(QS Mukoviszidose Stufe Il) fortlaufend vom 1. Juli 2004 bis 30. April 2005,

Das erste Treffen war in dieser Form und Durchfiihrung als Schulungs- Konsentierungs- und

Motivierungstreffen vor dem Einstieg in das Arbeiten mit PDCA-Zyklen sehr wertvoll.

Datenerhebung (Juli 2004 bis April 2005) und Datenauswertung (Mai 2005)

Zur Optimierung des Projektverlaufes wurde seit Beginn eine kontinuierliche Anpassung der
CFAS-Software an die speziellen Bedurfnisse des Benchmarking-Projektes mit
entsprechender Entwicklung und Installation einer Update-Version vorgenommen. Die

hierfir umgewidmeten Mittel aus 2004 sind zum Teil im Frahjahr 2005 abgerufen worden.

Die Datenerhebung erfolgte durch alle teilnehmenden Ambulanzen entsprechend des
Projektplanes und den erarbeiteten Vorgaben. In zwei Etappen wurden die Datensatze flr
die Auswertung des ersten Benchmarking-Zyklus angefordert, kontinuierlich geprift und

sukzessive vervollstandigt.

Fur die Datenerhebung stand Frau |. Bergmann (EDV-Support, Unterauftrag Tlbingen) den
Ambulanzen seit Projektbeginn jederzeit telefonisch oder per Email fir EDV-Fragen und
Fragen zu CFAS zur Verfigung. Da zu Beginn des Projektes nicht alle am Benchmarking-
Projekt teilnehmenden Ambulanzen Daten mit CFAS Stufe Il erfassten, wurden beim ersten
Projekttreffen im November 2004 fiir einige Ambulanzen Ortstermine vereinbart, um eine
Einfihrung in die Software zu geben. Dieser Service wurde von mehreren Ambulanzen in
Anspruch genommen. Zur Einfuhrung der neuen CFAS Version 2.4 (Marz 2005) wurde fur
die Anwender/innen eine Dokumentation tber die Programmanderungen erstellt. Diese steht
auf der Website des ZQ (www.zg-aekn-de) bereit. Diese vorab geplanten Malihahmen /
Investitionen in die EDV-gestitzte Datenerhebung trugen wesentlich zur Verbesserung der

Datenqualitat bei.

Die CFQ-Daten zur Lebensqualitat wurden entsprechend der Vorgaben des Projektplanes
vom Januar 2005 bis Marz 2005 in den Ambulanzen erhoben. Die Auswertung und erste

Interpretationen wurden mit Unterstitzung von Frau Dr. D. Staab (Charite, Christiane-
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Herzog-Zentrum, Berlin), die eine langjahrige Erfahrung bei der Entwicklung, Evaluation und
dem Einsatz mit diesem Befragungsinstrument hat, im Mai 2005 vorgenommen.
Selbstverstandlich wurde aus Datenschutzgriinden eine separate Einwilligung bei den

Patienten/innen bzw. deren Angehérigen eingeholt sowie die Daten anonym erhoben.

Diese Art der Befragung zur Lebensqualitat stie® bei den Patienten/innen auf sehr hohe

Bereitschaft und Motivation.

Wahrend des Erhebungszeitraumes wurde das methodische Auswertungskonzept fir die
Datenanalyse der Qualitatsindikatoren entwickelt. Dabei wurde ab Mitte Mai 2005 eine
einrichtungsspezifische Datenauswertung der einzelnen klinischen Qualitatsindikatoren mit
der Aufstellung einer Rangliste und der Datenauswertung zur Lebensqualitat vorgenommen.
Allen Teilnehmern/innen wurde diese Auswertung rechtzeitig vor dem zweiten Treffen

Anfang Juni 2005 zur Vorbereitung zur Verfligung gestellt.

Mit den ersten Ergebnissen erfolgten zugleich im Mai 2005 die Abschlagzahlungen an die
Ambulanzen fir den ersten Benchmarking-Zyklus vom 1. Juli 2004 bis 30. April 2005 fiir die
geleistete Dokumentationsarbeit. Eine entsprechende Umwidmung der Finanzen aus 2004

wurde Anfang 2005 vorgenommen (siehe Anhang 2 ,Verwendungsnachweise®).
Website

Im ersten Quartal 2005 wurde eine eigene Website fir das Projekt ,Benchmarking bei der
Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten® entwickelt. Dabei stellt sich das

Projekt als Unterseite auf der Website www.zg-aekn.de u.a. mit der Projektbeschreibung,

Inhalten, den beteiligten Ambulanzen und ersten Ergebnissen vor. Diese wurde fur die
projektinterne Information und Kommunikation mit Fortschreiten des Projektes zunehmend

in Anspruch genommen.
Zweites Projekttreffen

Das zweite Treffen fand am 7. Juni 2005 in Frankfurt/Main statt. Aus allen Ambulanzen
waren die Ambulanzleiter/innen und mindestens ein(e) Mitarbeiter/in (28 Teilnehmer/innen)
anwesend. Der Schwerpunkt dieses Treffens war die gemeinsame, offene und transparente
Diskussion und Interpretation der ersten Ergebnisse zu den Qualitatsindikatoren, die in

einem sogenannten Ranking dargestellt wurden.

Dadurch konnten erste Handlungsfelder identifiziert werden, womit ein Einstieg in einen

ersten PDCA-Zyklus erfolgen konnte:

® Das Einbestellungsmanagement ist auf Grund unterschiedlicher Krankheitsstati der
Mukoviszidose-Patienten/innen in den Ambulanzen einrichtungsspezifisch zu handhaben

(Zentrumsversorgung).
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® |n den Ambulanzen wurden unterschiedliche Behandlungsansatze identifiziert, die sich

z.B. in der Bewertung (und auch der Erfassung) des Ernahrungsstatus widerspiegein.

e Weitere zu bearbeitende Handlungsfelder sind die Post-TX-Versorgung, die i.v.

Antibiotikatherapie und nicht zuletzt das Dokumentationsprozedere.

Die intensive Analyse und Diskussion zeigte jedoch, dass eine Optimierung der
Dokumentation vorab unabdingbar war. Zur Verbesserung der Projektdurchflihrung wurde
die Datenerfassung (Dateneingabe) lber die CFAS-Software weiter entwickelt und optimiert.
Das Dokumentationsprozedere wurde ebenfalls optimiert (u.a. Erstellen von
Fehlersammellisten mit Rickmeldung an das ZQ) und eine Modifizierung des
Auswertungsinstrumentariums angestolen. Damit wurden die Daten seit Juli 2004

retrospektiv fiir das erste ,echte” Benchmarking im Oktober 2005 (berarbeitet.

Die Ergebnisse zur Lebensqualitatsanalyse (CFQ) lieferten bei einer hohen Ricklaufquote
zugleich neue Anregungen zur Nutzung bezuglich der Qualitdtsverbesserung der
medizinischen  Versorgung. Eine  Korrelation einzelner  Fragestellungen  der
Lebensqualitatsanalyse sowohl untereinander als auch mit den klinischen Daten ermdglicht
eine erweiterte Betrachtung der Qualitatsindikatoren im Ranking. Das Ziel, neue
Qualitatsindikatoren zu entwickeln, wurde verfolgt. Fir den nachsten Benchmarking-Zyklus
wurde dazu eine erneute Befragung zur Lebensqualitat durchgefiihrt, um eine gréRere

Datenbasis zur Verfugung zu haben.

Neben der offenen Diskussion der Teilnehmer/innen Uber die Ranking-Ergebnisse wurden
beim zweiten Projekttreffen Abstimmungen Uber den weiteren Projektverlauf, den Umgang
mit Ergebnissen und Publikationen, die Ausgestaltung der Website, die projektinterne

Evaluation und organisatorische Dinge vorgenommen.

Zusammenfassung des ersten Benchmarking-Zyklus

Der erste Benchmarking Zyklus war vom Vertrauensaufbau innerhalb der Gruppe gepragt, was fur
den offenen Umgang mit Benchmarking-Ergebnissen unverzichtbare Voraussetzung ist. Dazu
wurden nicht nur die gemeinsamen Treffen genutzt, sondern gerade im ersten Projektjahr
vermehrt personliche Kontakte zwischen der Projektkoordination (ZQ) und den Ambulanzen
aufgenommen sowie konkrete Unterstltzungshilfen angeboten. Durch die Projekttreffen und
insbesondere durch das erste Rankingtreffen (Juni 2005) konnte das Ziel der Identifizierung und
die Ableitung erster Handlungsfelder sowie die Einleitung erster qualitdtsverbessernder
Maflnahmen, wie erwartet, nur in Ansatzen erreicht werden. Es wurden jedoch erforderliche
Verbesserungen in der Dokumentation erarbeitet. Dadurch wurde der Grundstein fir die im

zweiten Benchmarking-Zyklus anstehende Validierung und Evaluation des Projektes gelegt

(erstes ,echtes” Ranking).
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4.2.2 Zweiter Benchmarking-Zyklus (Juli 2005 bis Mai 2006)

AnknlUpfend an die Ergebnisse / Erfahrungen des ersten Benchmarking-Zyklus (zweites
Projekttreffen im Juni 2005) wurde eine Verfeinerung der Dokumentation sowie eine
zielgerichtete Optimierung des Auswertungsinstrumentariums fir das nachste geplante
Ranking im Oktober 2005 (u.a. zur Steigerung der Aussagefahigkeit der einzelnen

Qualitatsindikatoren) vorgenommen.

Wesentliche Elemente dabei waren:

® Ergebnisdarstellungen enthalten neben den Raten (Prozentangaben) zukunftig auch

die Anzahl der Falle,

® Anteil fehlender Werte flir die Parameter zur Berechnung der Qualitatsindikatoren

darf nicht Gber 5% liegen (Vollstandigkeitsaspekt),

o methodische Erweiterung des Auswertungsinstrumentariums (beispielsweise Art der
Ranking-Darstellung, Beriicksichtigung von alters- und geschlechtsspezifischen
Perzentilen fir die Einschatzung zum Entwicklungs- und Ernahrungsstatus,

vereinfachte Rickmeldung fir die Datenkorrektur),

e vier Wochen vor einem gemeinsamen Treffen werden die Ergebnisse den
Ambulanzen zur vorbereitenden, internen Interpretation und Diskussion zur

Verflgung gestellt.
Umsetzung erster MaBnahmen Sommer 2005

Basierend auf den ersten Ergebnissen des ersten Benchmarking-Zyklus sollten folgende
Verbesserungsmalinahmen zur Umsetzung in den Ambulanzen ab dem zweiten

Benchmarking-Zyklus durchgeflihrt werden:

e verstarkte Einbindung aller Ambulanzmitarbeiter/innen, Vermittlung und Diskussion
der Ergebnisse des Benchmarking-Projektes sowie von Behandlungsstrategien vor
Ort durch die Ambulanzleiter/innen (u.a. Einflhrung von regelmafRigen Gesprachs-

runden, Aufklarung/Schulung Uber Qualitatsindikatoren etc.)

® Optimierung des Dokumentationsstandards und —managements durch die Erstellung
und die Nutzung (Einsatz) von Fehlersammellisten unter Mitwirkung aller

Ambulanzmitarbeiter/innen.

Mit diesen Verbesserungsmallnahmen wurde das erneute ,echte* Ranking (siehe drittes
Projekt-Treffen im Oktober 2005) mit den jetzt optimierten Daten des ersten Benchmarking-
Zyklus durchgefiihrt und bildete somit die Arbeitsgrundlage fiir die Erarbeitung und Ableitung

konkreter MalRinahmen.
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Drittes Projekttreffen

Aus der gemeinsamen Diskussion und Interpretation der Ergebnisse wahrend des Treffens,

am 11.10.2005 mit insgesamt 16 Teilnehmern/innen wurden folgende MaBnahmen und

Aufgaben abgeleitet:

Die Ergebnisinterpretation der einzelnen Qualitatsindikatoren flhrte zur Diskussion
der Therapiestrategien der einzelnen Ambulanzen, zum Beispiel bei der
Pseudomonas aeruginosa (PA) Antibiotikabehandlung. Die Optimierung dieser
Strategien soll zukunftig detaillierter analysiert und zum Schwerpunkt zukunftiger

MalRnahmen werden.

Fir eine intensivere Patienten/innen-Einbindung in die Therapie mit dem
zusatzlichen Effekt der Vervollstandigung der Therapiedaten wurde von einer
Ambulanz ein Therapiedokumentationsbogen eingesetzt, in den die
Patienten/innen selbstandig jegliche veranlasste Antibiotikatherapie eintragen und
diesen zu jedem Behandlungstermin mitbringen. Zwei weitere Ambulanzen
entschieden sich, diesen Therapiedokumentationsbogen im Hinblick auf die

generelle Nutzung zu testen.

Das unterschiedliche Einbestellungsmanagement wurde diskutiert und eine
Sonderanalyse initiiert, um herauszufinden, ob Patienten/innen die langere Zeit nicht
behandelt wurden, besonders auffallig schlechte Werte aufweisen. Dies war
nachfolgend nicht zu belegen. Es wurde bezuglich der Stringenz des
Einbestellungsmanagements das Thema Patienten/innen-Selbstbestimmung bzw.
Eigenverantwortung diskutiert. Es wird ein Rahmen fur das Einbestellungs-

management angestrebt.

Zur Bestimmung der Qualitatsindikatoren, die den Gesundheitsstatus der
Mukoviszidosepatienten/innen beschreiben, sind die Definitionen und die Analyse
der entsprechenden Parameter (Labor) zu vereinheitlichen. Hierzu nehmen die

Ambulanzen u.a. Abstimmungen mit dem jeweiligen Labor vor Ort vor.

Der medizinisch, inhaltliche Zusammenhang/Kontext zwischen den einzelnen
Indikatoren wurde auf der Basis der Rankingergebnisse weitergehend analysiert. Da
die isoliert betrachteten Qualitatsindikatoren nicht oder nur teilweise die
Behandlungsstrategie widerspiegeln, wurde fir die Interpretation die Auswertung von
und das Arbeiten mit Indikatorensets eingefihrt. Zum Beispiel wurde eine
Zusatzanalyse als Diskussionsgrundlage und Erklarungsmodell fur die
verschiedenen Arbeitsstrategien bei z.B. regelmaRiger sportlicher Betatigung in
Verbindung mit den Ergebnissen zu den Qualitatsindikatoren angeregt und

anschlief3end durchgeflhrt.
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e FEine Optimierung des Auswertungsinstrumentariums fir die erweiterte
Interpretation der BMI-Werte wurde vorgenommen: Neben der Alterseinteilung der
unter bzw. der Uber 18-jahrigen Patienten/innen soll eine spezielle Analyse der 18-
bis 30-jahrigen und der Uber 30-jahrigen Patienten/innen erfolgen. Dies erlaubt eine
differenzierte Ableitung von MalRhahmen und Strategien bzgl. der Behandlung der

immer alter werdenden Mukoviszidose-Patienten/innen.

® Die fur eine optimale ambulante Versorgung notwendige lickenlose und zeitnahe
Dokumentation von zusatzlichen stationaren Aufenthalten wurde ambulanzspezifisch
verbessert. Um einen Uberblick Gber diese Verbesserungsmalinahmen zu erhalten,
wurde durch das Projektmanagement eine schriftliche Abfrage zu Beginn des Jahres

2006 bei allen Ambulanzen durchgeflihrt.

® Die Struktur- und Prozessdaten werden zukinftig im Rahmen der Diskussion und

Interpretation der Qualitatsindikatoren begleitend erhoben.

Die Datenerhebung erfolgte gemaR der Qualitatssicherung Mukoviszidose CFAS Stufe |l

durchgangig, lickenlos und einheitlicher (erster Optimierungserfolg des Projektes).

Als wesentliches Element fiir ein erfolgreiches Benchmarking hat sich der intensive
gemeinsame Erfahrungsaustausch der Projektteilnehmer/innen herausgestellt. Um die
zielgerichtete Benchmarking-Arbeit zu intensivieren, wurde eine Zwischenanalyse und damit

ein Zusatztreffen im April 2006 beschlossen.
Datenerhebung (Juli 2005 bis Ende Juni 2006)

Die Dokumentation wurde in diesem Zeitraum weiter verbessert (u.a. Vereinheitlichung der
Definitionen) und die CFAS-Software kontinuierlich angepasst und weiter entwickelt.
(Update-Version 2.4.2). Die dafur verwendeten Mittel sind im Verwendungsnachweis des

zweiten Benchmarking-Zyklus aufgefuhrt (siehe Anhang 2 ,Verwendungsnachweise®).

Durch die modifizierte CFAS-Software und die beratende Unterstlitzung fir EDV-Fragen
durch Frau |. Bergmann (EDV-Support, Unterauftrag TlUbingen) wurde die Datenqualitat
deutlich verbessert (entsprechend der Projektplanung). Aus der kontinuierlichen Analyse
von Fehlersammellisten aus den Ambulanzen entstand sukzessive ein umfangreicher
CFAS-Katalog (,Aktuelle Fragen und Antworten im Umgang mit CFAS 2.4.2%) zur
Dokumentationsunterstiitzung, der regelmafig aktualisiert wird und allen Ambulanzen Uber

die ZQ-Website nach wie vor zur Verfligung gestellt wird.

Die CFQ-Befragung zur Lebensqualitat wurde fortgefuhrt (u.a. mit Wiederholungsbefragung
im Frihjahr 2006). Bei den Mukoviszidose-Patienten/innen ist die Befragung zur

Lebensqualitat auch weiterhin auf sehr gro3es und positives Interesse gestolien.
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Viertes Projekttreffen

Entsprechend der vereinbarten Projektoptimierung wahrend des dritten Projekttreffens
wurde am 04.04.2006 das vierte Projekttreffen durchgefuhrt (17 Teilnehmer/innen). Die

Notwendigkeit, dieses zusatzliche Treffen zu organisieren, ergab sich aus dem wachsenden

Informations-, Kommunikations- und Handlungsbedarf aller Projektteilnehmer/innen zu den

Benchmarking-Ergebnissen und dadurch initierten MalRnahmen, Zusatzanalysen und

Handlungsfeldern. Fur die im zweiten Benchmarking-Zyklus begleitende Validierung und

Evaluation wurden bei diesem Treffen erste Bewertungen zur Wirksamkeit der abgeleiteten

MafRnahmen und Handlungsfelder gestartet.

Im einzelnen wurden folgende Themen bearbeitet:

Diskussion und Festlegung der Definition von chronischer Pseudomonas aeruginosa
Infektion und Besiedlung mit multiresistenten Keimen unter Beachtung des aktuellen
wissenschaftlichen Standes und der vorliegenden Datenergebnisse der einzelnen

Ambulanzen (Therapiegrundlage)
diesbezugliche Hinterfragung der ambulanzindividuellen therapeutischen Konzepte

erste gemeinsame Darstellung der Antibiotikatherapie bei Pseudomonas aeruginosa
anhand eines Flowcharts (Fortsetzung, Differenzierung und weitere Ableitungen

beim folgenden Benchmarking-Treffen im September 2006)

Zwischenbericht Uber den Testlauf vom Einsatz des Therapiedokumentations-

bogens flir die Patienten/innen

Anforderung fir zusatzliche Auswertungen zur Ermittlung des ,Best Practice* (wie
z.B. Darstellung schlechter Werte bei der Entwicklungs- und Ernahrungssituation und
dazugehoérige gute Lungenfunktionswerte in Verbindung mit regelmagiger sportlicher
Aktivitat)

Diskussion in der Projektgruppe Uber die Ergebnisse der Telefonabfrage zur

Dokumentation der stationaren Aufenthalte (Strukturdaten)

Vorstellung des neuen, verbesserten CFAS-Update 2.4.2 (Dateneingaben

vereinfacht, aktueller CFAS-Katalog vorgestellt, abrufbar tGber die Projektwebsite)

Abstimmungen Uber den weiteren Projektverlauf, organisatorische Belange.
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Erfahrungen des zweiten Benchmarking-Zyklus

Der zweite Benchmarking-Zyklus (07/2005-05/2006) des Projektes war gepragt von der ersten
.echten® Analyse der Benchmarking-Ergebnisse und der Weiterentwicklung des
Auswertungsinstrumentariums, wobei die Etablierung eines adaquaten
Dokumentationsinstruments (sowie EDV) auf der Basis der Erfahrungen des ersten

Benchmarking-Zyklus Voraussetzung war.

Eine wesentliche positive Erfahrung war die Schaffung einer offenen und l6sungsorientierten
Diskussionskultur u.a. durch die Durchflhrung eines Zusatztreffen. Dieses wurde von allen
Projektteilnehmern/innen mit dem Ziel der vertiefenden und weiterfihrenden Diskussion zu

Zusatzanalysen gewunscht und als Standard in den Projektplan aufgenommen.

Im diesem Benchmarking-Zyklus wurden erste konkrete Verbesserungsmalnahmen zur

Optimierung der Versorgung vorgenommen.
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4.2.3 Dritter Benchmarking-Zyklus (Juni 2006 bis Mai 2007 mit der Verlangerung bis
31.12.2007)

Wie sich schon durch die beiden ersten Benchmarking-Zyklen zeigte, muss bei dem
Globalansatz dieses Projektes ein langerer Beobachtungs-/Datenerfassungszeitraum
angesetzt werden, um die Umsetzung der abgeleiteten Malknahmen in den Ergebnissen
sichtbar werden zu lassen.

Daraufhin wurden die Datenauswertung flr das zweite Ranking im Juli / August 2006

durchgefiihrt und damit das fiinfte Benchmarking-Treffen im September 2006 vorbereitet.

Nach Prifung der klinischen Dokumentation flr den zweiten Benchmarking-Zyklus wurde
die Abschlagszahlung an die Ambulanzen fir die Dokumentation der Datenerhebung im

Sommer 2006 letztmalig vorgenommen.

Die Auswertung und Interpretationen fir das Benchmarking-Treffen im September 2006
erfolgte wiederum durch Frau Dr. D. Staab (Charité, Christiane-Herzog-Zentrum, Berlin) in

Zusammenarbeit mit dem ZQ im Sommer 2006.

Funftes Projekttreffen

Am 19.09.2006 wurde das flinfte Benchmarking-Treffen und damit das zweite Ranking in
Frankfurt/Main mit 16 Vertretern/innen aus den Mukoviszidose-Ambulanzen durchgefuhrt.
Die Ergebnisse zu den einzelnen Qualitatsindikatoren wurden im Vergleich zu den
Ergebnissen des ersten Benchmarking-Zyklus diskutiert. Dabei wurden die erarbeiteten
MafRnahmen Uberprift und bewertet. Die durchgeflihrten Sonderanalysen, z.B. im Bereich

Auswirkung der sportlichen Aktivitat auf die Lungenfunktion, wurden mit herangezogen.

Es wurden weitere Malinahmen abgeleitet und Analysen durchgefiuhrt, um die sich

abzeichnenden Verbesserungen in der Patientenversorgung voran zu treiben:
® Motivation der Patienten/innen zur sportlichen Aktivitaten

® Festlegung bezlglich Qualifikationsvoraussetzungen fir die Durchfihrung der

Diagnostik
® Umgang mit besonders schwierigen / schlechten Patienten/innen

® |nitiierung von zuséatzlichen Analysen:
o Analyse zu den Ernahrungstherapien

o Einbestellungsmanagement (Auffalligkeiten bei Patienten/innen, die lange

nicht zur Behandlung erschienen sind

o Einfluss von Sport auf die Lungenfunktion (Trend erkennbar)

e erste Aussagen zu Art und Umfang von Antibiotikatherapien bei Keimbesiedlung
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o \Verfeinerung der bereits begonnenen Erfassung der Therapieschemata bei

chronischem PSA.

Fur die Einhaltung des Projektplans wurden bei diesem Treffen die Modalitaten fir die
geplante Offnung des Benchmarking-Projektes gemeinsam erortert. Das
Aufnahmeprozedere einer bereits interessierten Ambulanz wurde abgestimmt, beschlossen

und eroffnet.

Die Auswertungsergebnisse der CFQ-Lebensqualitatsbefragungen wurden diskutiert
(geschlechtsspezifisch, Eltern/Kind-Unterschiede, Vor- und Nachbefragungsergebnisse,
Korrelation Lebensqualitat mit klinischen Indikatoren). Vor der Initiierung erster Mallhahmen
wurde beschlossen, eine weitergehende multivariate Analyse durch zu fuhren. Dies sollte
auch dazu flhren, geeignete Qualitatsindikatoren zu entwickeln. Danach sollen
Lebensqualitatsbefragungen routinemaflig etabliert werden. Es wurde daher beschlossen
eine weitere CFQ-Lebensqualitatsbefragung im dritten Benchmarking-Zyklus nicht durch zu

fuhren.
Datenerhebung (Juli 2006 bis August 2007)

Die durchgangige und fortlaufende Datenerfassung fir den dritten Benchmarking-Zyklus

wurde planungsgemaf durchgefihrt.

Durch die standige Begleitung und Betreuung bei der Erhebung der vollstdndigen
Datensatze konnte der erarbeitete CFAS-Katalog sukzessive erganzt und optimiert werden.
Diese Arbeiten und Erfahrungen bildeten schon einen Teil die Grundlage fir die anstehende

komplette Neuentwicklung der Software.
Validierung und Evaluation

Mit der Datenauswertung des zweiten Benchmarking-Zyklus wurde die Wirksamkeit des
erarbeiteten Instrumentariums zur Datenanalyse Uberprift und bewertet und damit mit der

ersten Validierung und projektinternen Evaluation begonnen (siehe Kap. 5 ,Ergebnisse®).
Ausgabenneutrale Laufzeitverldangerung

Auf Grund des beschriebenen erfolgversprechenden Projektablaufes mit der Aussicht der
ProjektfortflUhrung, d.h. der nachhaltigen und flachendeckenden Einfiihrung der
Benchmarking-Methodik in das Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose wurde ein
Antrag auf ausgabenneutrale Projektlaufzeitverlangerung bis zum 31.12.2007 im April 2007
gestellt und im Mai 2007 beflrwortet.
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Sechstes Projekttreffen

Am 17.04.2007 wurde das sechste Projekttreffen mit 21 Teilnehmern/innen durchgefuhrt.
Dieses Treffen diente zur Abstimmung der umgesetzten Mallnahmen sowie zur
weiterfihrenden Validierung und Evaluation des Benchmarking-Konzeptes. Nach Offnung
des Projektes konnte eine weitere teilnehmende Ambulanz begruft werden.

Folgende Themen wurden bearbeitet:

® Ergebnisdiskussion und MaRnahmenableitung zu den erarbeiteten Antibiotika-

schemata bei chronischem Pseudomonas aeruginosa (PA)
® Festlegungen zu den Standards der PA Bestimmung (Frequenz, Labor etc)
e vertiefende Auswertung der Lebensqualitatsbefragungen

® Festlegungen zur Fortfiihrung und Uberfiihrung des Benchmarking-Projektes mit
dem Ziel der nachhaltigen Implementierung des Benchmarking-Konzeptes in die

Routineversorgung

o Weiterentwicklung der Qualitatsindikatoren und deren Interpretation auf Grund der

bisherigen Ergebnisse und erarbeiteten Mallnahmen.
Datenerhebung und Auswertung

Mit der bewilligten Projektverlangerung konnten die vollstdndigen und vollzahligen Daten
von zwolf Monaten flr den dritten Benchmarking-Zyklus (Treffen September 2007) erhoben

und ausgewertet werden.

Parallel zur Auswertung der Daten des dritten Benchmarking-Zyklus und der Vorbereitung
des Abschlusstreffens des Projektes wurde eine projektinterne Evaluation mittels einer

Telefonumfrage durchgefihrt.
Siebtes Projekttreffen und Qualitatskonferenz

Das siebte Projekttreffen am 24.09.2007 war das Abschlusstreffen des Benchmarking-
projektes und zugleich Auftakttreffen (Qualitadtskonferenz am 25.09.2007) fur das
anstehende weiterfihrende Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt nach dem Forderende
durch das BMG.

Die Ergebnisse des dritten Benchmarking-Zyklus wurden in Bezug auf die in den
Ambulanzen umgesetzten Malnahmen diskutiert, abschliefiend evaluiert und ein erster
Malnahmenkatalog abgeleitet (siehe Kap. 6 ,Diskussionen zu den Ergebnisse®). Flur das
Benchmarking-Konzept wurden Weiterentwicklungsmdglichkeiten erarbeitet, zukunftige

Arbeitspakete und Arbeitsinhalte festgelegt und bei der Qualitatskonferenz vorgestellt.

Die Qualitatskonferenz war eine vom zukunftigen Projekttrager Mukoviszidose e.V. initiierte

Veranstaltung fur alle am Benchmarking interessierten Ambulanzen aus Deutschland,
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Patientenvertretern/innen und Vertretern/innen des Wissenschaftlichen Beirates

Mukoviszidose.

Oktober bis Dezember 2007 (Projektende 31.12.2007)

In dieser Zeit erfolgt die abschlieRende projektinterne Evaluation sowie die
Projektkonzeption und damit Vorbereitung fur das fortfUhrende Benchmarking-Projekt,
gefordert durch den Mukoviszidose e.V. ab 2008.

Erfahrungen des dritten Benchmarking-Zyklus

Der dritte Benchmarking-Zyklus (06/2006-31/2007) des Projektes war gepragt von
Projektevaluationen und den Bestrebungen einer Projektfortfiihrung mit dem Ziel der nachhaltigen
und flachendeckenden Einfiihrung der Benchmarking-Methodik in das gesamte
Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose. Diese Bemuhungen waren erfolgreich. Auf Grund
der ersten Ergebnisse und zahlreicher Nachfragen weiterer Ambulanzen wird das Projekt ab 2008

in groflerem Rahmen weitergeflihrt.

Von allen Projektteilnehmern/innen wird die Notwendigkeit gesehen, die mit dem Projekt
begonnene Benchmarking-Methodik, d.h. das ergebnisorientierte Arbeiten mittels PDCA, ber den

Forderzeitraum hinaus fort zu fiihren.
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4.3 Finanz- und Zeitplanung

KEINE FREIGABE DER FINANZEN

5 Ergebnisse
5.1  Einleitung / Methodik

Als Ergebnisse fur das Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt werden zum einen Effekte auf
die Ergebnis- oder Prozessqualitat, d.h. unmittelbare Verbesserung der Versorgung
gesehen (siehe Ziele 3.2.1 ,Optimierung der Patientenversorgung Mukoviszidose“ und 3.2.2
~Entwicklung und Umsetzung von optimierten Behandlungsablaufen® sowie 3.2.5 ,Analyse
zur Lebensqualitat’). Zum anderen sollte ein ergebnisorientiertes Arbeiten mittels
Benchmarking etabliert werden, d.h. MalRnahmenentwicklung mittels PDCA-Zyklus (siehe
Ziele 3.2.3 , Fokussierung auf ergebnisorientiertes Arbeitens mittels Benchmarking®“ und
3.2.4 ,Optimierung der Dokumentation), womit erarbeitete Malnahmen auch als
Ergebnisse anzusehen sind. Das dritte wesentliche Ergebnis des Projektes ist die

nachhaltige Weiterflihrung des Benchmarking-Ansatzes (siehe Ziel 3.2.6 ,Nachhaltigkeit®).
Zum Nachweis von Wirksamkeitseffekten erarbeiteter MalRnahmen, d.h. der Benchmarking-
Methodik werden nachfolgend zwei Auswertungsansatze genutzt.

Zum einen wird die zeitliche Entwicklung der Ergebnisse der Qualitatsindikatoren tber die

drei Benchmarking-Zyklen innerhalb der Benchmarking-Gruppe analysiert.

Zum anderen werden die Ergebnisse der Qualitatsindikatoren der Benchmarking-Gruppe mit

denen einer ausgewahlten Referenzgruppe auf Grundlage der Datenbasis der Stufe | (siehe

3.1.2 Datenerhebung) fur die Jahre 2005 und 2006 miteinander verglichen.

Wie bei der Benchmarking-Arbeit selbst wurde flir die Ergebnisanalyse das

Statistikprogramm SPSS (Statistical Package for Social Sciences, Version 12.0) eingesetzt.

5.2 Benchmarking-Kollektiv
In den drei zeitlich aufeinanderfolgenden jahrlichen Benchmarking-Zyklen wurden insgesamt
1.434 Patienten/innen eingeschlossen und deren Daten ausgewertet. Das sind circa 25%

aller in Deutschland jahrlich erfassten Mukoviszidose-Patienten/innen.

Im ersten Benchmarking-Zyklus (2005) waren dies 1.077, im zweiten Benchmarking-Zyklus
(2006) 1.092 und im dritten Benchmarking-Zyklus (2007) 1.207 Patienten/innen. Fir 830
Patienten/innen (=58%) lagen Daten aus allen drei Zyklen vor. Die restlichen 42% sind
Patienten/innen, welche die Ambulanz innerhalb der Projektlaufzeit gewechselt haben oder

neu hinzugekommen sind.
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Von den 830 Patienten/innen waren 414 (49,9%) weiblich und 416 (50,1%) mannlich. In
dem bundesweiten Gesamtkollektiv sind dies 48,0% bzw. 52,0% (Stand: 2006,
Berichtsband).®

Die Altersentwicklung innerhalb dieser Patienten/innen-Gruppe (siehe Abb.7) entspricht der

Verteilung aller erfassten Mukoviszidose-Patienten/innen.

Altersverteilung der Patienten/innen
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Abb. 7: Altersverteilung der Patienten/innen der Benchmarking-Gruppe

5.3 Effekte innerhalb der Benchmarking-Gruppe

Die Auswertungsbasis flr die folgenden Ergebnisse bilden die Daten von 830
Mukoviszidose-Patienten/innen, die durchgangig wahrend der gesamten Projektlaufzeit von
2005 bis 2007 dokumentiert wurden. Nachfolgend werden die Ergebnisse fur drei
Qualitatsindikatoren zum Erndhrungsstatus, zur Lungenfunktion und zum Infektionsstatus

exemplarisch dargestellt.

5.3.1 Erndhrungsstatus

Der Erndhrungsstatus ist bei Mukoviszidose-Patienten/innen fur die Einschatzung des

Verlaufes der Erkrankung ein entscheidender Parameter.
Langen-Soll-Gewicht (LSG)

Im Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose spricht man von einem guten
Ernahrungsstatus bei Kindern unter 18 Jahre, wenn der LSG-Wert 2 90% des Normwertes
betragt. Fur die Benchmarking-Gruppe liegt der mittlere LSG-Wert Gber alle drei Jahre tber
99%, der Median durchgangig Uber 98%, bei allerdings gro3en Standardabweichungen; d.h.

sehr heterogene Zusammensetzung bzgl. des Entwicklungsstatus (siehe Tab. 2).

® Stern,M. et al: Qualitatssicherung Mukoviszidose, Berichtsband 2006, Berlin 2008, S. 25
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LSG 2005 2006 2007
Mittelwert + 99,8 + 12,3% 99,2 + 12,1% 100 + 12,1%
Standardabweichung des Normwertes des Normwertes des Normwertes
Median 98,5% 98,5% 99%

des Normwertes des Normwertes des Normwertes

Tab. 2: Langen-Soll-Gewicht der Patienten/innen der Benchmarking-Gruppe

Der Anteil der Patienten/innen unter 18 Jahren mit einem LSG Uber 90% des Normwertes
liegt in allen drei Jahrgangen bei rund 80%. Von den acht Ambulanzen, die Kinder und
Jugendliche unter 18 Jahren betreuen, liegt nur eine mit ca. 67% darunter. Es zeigen sich

keine geschlechtsspezifischen Unterschiede.

Body-Mass-Index (BMI)

Fur Patienten/innen ab dem 18. Lebensjahr wird der korperliche Status mittels BMI-Wert
eingeschatzt. Dabei wird der Ernahrungsstatus mit einem Referenzwert BMI = 19 als gut
bzw. mit einem BMI < 19 als schlecht bezeichnet. Fir die Benchmarking-Gruppe liegt der

mittlere BMI-Wert Gber alle drei Jahre konstant Gber 20, der Median ebenfalls (siehe Tab. 3).

BMI 2005 2006 2007

Mittelwert +

Standardabweichung

20,8£2,8 20,9 £ 3,1 20,8 £2,8

Median 20,5 20,3 20,4

Tab. 3: Body-Mass-Index der Patienten/innen der Benchmarking-Gruppe

Der Anteil der Patienten/innen tUber 18 Jahre mit einem BMI = 19 liegt Uber die Jahre

konstant bei ca. 73%. Es zeigen sich keine geschlechtsspezifischen Unterschiede.

5.3.2 Lungenfunktion

Einsekundenkapazitidt FEV, in % des Normwertes

Mit der Einsekundenkapazitat wird u.a. die Lungenfunktion und damit der Zustand der
Lungen erfasst. Fir die Lebenserwartung und Uberlebenswahrscheinlichkeit ist die Funktion
der Lunge ein maRgeblicher Faktor.” Es wird von einer guten Lungenfunktion gesprochen,

wenn bei Mukoviszidose-Patienten/innen unter 18 Jahren der FEV, > 80% des Normwertes

aufzeigt.

” Stern, M. et al: Von den Besten Lernen — 10 Jahre Qualitatssicherung. Broschiire Mukoviszidose
e.V., Bonn 2005, S.13.
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A= 2005 2006 2007

fir Pat. < 18 Jahre

Mittelwert £ 94,1 + 21,8% 92,5+ 21,7% 94,8 + 22,0%

Standardabweichung des Normwertes des Normwertes des Normwertes

Median 95,6% 93,9% 97,5%
des Normwertes des Normwertes des Normwertes

Tab. 4: Einsekundenkapazitat (FEV,) der Patienten/innen < 18 Jahre der Benchmarking-Gruppe

Beim FEV.—Wert kann von einem gleichbleibend hohen Niveau ( ca. 93%) bei
Patienten/innen unter 18 Jahren gesprochen werden, mit allerdings grofRen
Standardabweichungen, die auf eine sehr heterogene Zusammensetzung bzgl. der
Krankheitsstati hinweisen(siehe Tab. 4). Der Anteil der Patienten/innen mit einem FEV;-
Wert > 80 % ist von ca. 72% im Jahr 2006 auf ca. 77% im Jahr 2007 leicht gestiegen.

Bei den erwachsenen Mukoviszidose-Patienten/innen ist das Niveau Uber die drei
Projektjahre hinweg mit Durchschnittswerten von ca. 60% des Normwertes nahezu gleich
geblieben, ebenso der Anteil von rund 23% der Patienten/innen, die im Referenzbereich von
FEV,> 80% lagen.

5.3.3 Infektionsstatus

Ein wichtiger Parameter zur Einschatzung der Entwicklung der Lungen ist die Keiminfektion,
insbesondere deren chronischer Verlauf. Das Ziel, die Lungenfunktion auf gutem Niveau zu
halten bzw. zu verbessern, hangt von der Keimfreiheit u.a. vom Pseudomonas aeruginosa
(PA) ab.

Bei den Kindern konnte innerhalb der Projektlaufzeit die Keimbesiedelung mit PA bei
durchgangig rund 64% der Patienten/innen verhindert werden. Bei den erwachsenen

Patienten/innen lag diese Rate Uber die Projektjahre bei ca. 23%.

5.3.4 Ambulanzbesuche (Prozessqualitit)

Bei den Ergebnisdiskussionen wahrend der Benchmarking-Treffen (siehe 4.2 ,Analyse des
Projektablaufes® sowie 5.4 ,Ergebnisse der Benchmarking-Gruppe im Vergleich zur
Referenzgruppe® und 5.5 ,Ergebnisse der Lebensqualitatsbefragung®) wurde immer wieder
das Thema Einbestellungsmanagement analysiert. Eine gute Versorgung ist nur dann
moglich, wenn sich die Patienten/innen mindestens drei bis viermal pro Jahr untersuchen
und ggf. therapieren lassen. Uber die drei Benchmarking-Jahre konnte erreicht werden,
dass die Zahl der jahrlichen Ambulanzbesuche sich sukzessive von zwei bzw. drei auf vier
und mehr Ambulanzbesuche im Jahr 2007 gesteigert hat (siehe Abb. 8). Dabei sind die

Steigerungsraten in den einzelnen Ambulanzen unterschiedlich hoch.
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Verlaufskonsulationen
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Anzahl der Ambulanzbesuche

Abb. 8: Anzahl der Verlaufskonsultationen der Patienten/innen der Benchmarking-Gruppe

5.4 Ergebnisse der Benchmarking-Gruppe im Vergleich zur Referenzgruppe
Die Auswertungsbasis fir die folgenden Ergebnisse bilden die Daten der Stufe | (siehe 3.1.2
Datenerhebung). Dieser Wechsel auf eine andere Datenbasis war erforderlich, da sich keine
ausreichend grof3e Referenzgruppe zusammen stellen lie3, die im betreffenden Zeitraum
ebenso wie die Benchmarking-Gruppe nach dem Dokumentationsstandard der Stufe Il
dokumentiert hat. Die Ergebnisse der Benchmarking-Gruppe wurden mit denen einer
Referenzgruppe fir die Jahre 2005 und 2006 verglichen. Die Zusammenstellung der
Referenzgruppe erfolgte auf Grund der vergleichbaren Ambulanzstrukturen (Matchen von
Ambulanzen) sowie der vergleichbaren Anzahl der Patienten/innen (u.a. Alter, Geschlecht).
Wahrend die Benchmarking-Gruppe 1.432 Patienten/innen enthielt, fanden sich in der
Referenzgruppe 1.633 Patienten/innen. Auf Grund der Stufe | —Dokumentation wurde nur

auf die Indikatoren zum Erndhrungsstatus und zur Einsekundenkapazitat zurtick gegriffen.

Da zum Zeitpunkt der Berichterstellung noch keine vollstandigen Daten der Stufe | fir das
Jahr 2007 vorlagen, wird fur die folgende gegenuberstellende Auswertung auf die Daten der

Jahre 2005 und 2006 (= Anfangsphase des Projektes) zurtickgegriffen.
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5.4.1 Erndhrungsstatus
Ldngen-Soll-Gewicht (LSG)

Im Alter bis 18 Jahre sind keine Unterschiede in den Ergebnissen zum Ernahrungsstatus

zwischen beiden Gruppen erkennbar (vergleiche hierzu auch Tab. 2).
Body-Mass-Index (BMI)

Im Alter ab 18 Jahre sind nur geringfigige Unterschiede zwischen beiden Gruppen
erkennbar (ca. 72 % in der Benchmarking-Gruppe vs. 68% in der Referenzgruppe mit einem
BMI >= 19). In der Benchmarking-Gruppe verschlechterten sich 0,2% der Patienten/innen

um mehr als 5 BMI-Einheiten, wahrend dies in der Referenzgruppe 2,9% sind.

5.4.2 Lungenfunktion
Einsekundenkapazitit bei Patienten/innen im Alter von 6 bis 18 Jahre

In der Benchmarking-Gruppe verbesserten 22,2% der Patienten/innen ihre Lungenfunktion
(FEV+—Werte) um mehr als 10%-Punkie des Normwertes, wahrend dies in der
Referenzgruppe bei 17,8% der Patienten/innen eintrat.

Bei den 23% der Patienten/innen in der Benchmarking-Gruppe mit einer FEV, zwischen 60-
79% des Normwertes konnten 43% diese Uber die Jahre um mehr als 10%-Punkte steigern,
wahrend sich in der Referenzgruppe 26,5% dieser Patienten/innen (15% von allen)
entsprechend verbesserten. Dieser Trend ist ebenso bei den Patienten/innen mit einem
FEV-Wert von < 60% erkennbar. In diesem Bereich verbesserten sich in der Benchmarking-
Gruppe 24,4% der Patienten/innen um 10%-Punkte. Dagegen sind dies in der

Referenzgruppe nur 17,1% der Patienten/innen.

Bei Patienten/innen mit einer guten Lungenfunktion von >= 100% des Normwertes ist in der
Benchmarking-Gruppe bei 39,4 % eine Verschlechterung um mehr als 10%-Punkte, in der

Referenzgruppe bei 30,8% zu beobachten.

Einsekundenkapazitit bei Patienten/innen im Alter ab 18 Jahre

Bei den erwachsenen Patienten/innen sind die Unterschiede zwischen den beiden Gruppen
nicht gravierend. Mit 11,6% verschlechtern sich in der Benchmarking-Gruppe etwas weniger
Patienten/innen als in der Referenzgruppe mit 13,0%. Auf einem gleich bleibendem Niveau
befanden sich in den Jahren 2005-2006 in der Benchmarking-Gruppe 81,6% wahrend bei
der Referenzgruppe 77,3 % der Patienten/innen ihr Lungenfunktionsniveau hielten. Eine
Verbesserung um 10%-Punkten der Lungenfunktion war bei den erwachsenen
Patienten/innen in der Benchmarking-Gruppe nur bei 6,7% der Patienten/innen moglich im

Gegensatz zur Referenzgruppe mit 9,7%.
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5.4.3 Multivarianzanalysen

Eine Multivarianzanalyse (gemischtes lineares Modell, SAS Version 9) im Vergleich der
Benchmarking-Gruppe mit einem Gesamtkollektiv der Stufe | bezlglich der obigen drei
Qualitatsindikatoren (alters- und geschlechtsspezifische Perzentilwerte) bestatigten von der
Grundaussage her die deskriptiven Analysen aus Kapitel 5.4.1 ,Ernahrungsstatus und

Kapitel 5.4.2 ,Lungenfunktion®.

5.5 Ergebnisse der Lebensqualitatsbefragung (CFQ)
Einleitung

Bei einer chronischen Erkrankungen wie der Mukoviszidose ist die Erfassung von Daten zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ein hilfreiches Mall zur Erfassung der Auswirkung
der Erkrankung auf den Alltag der Patienten/innen. Im Rahmen des Modellprojektes wurde
das international etablierte Erhebungsinstrument Cystic Fibrosis Questionnaire (CFQ) in
zwei Benchmarking-Zyklen (2005 und 2006) eingesetzt. Der CFQ dient zur Erhebung der
krankheitsspezifischen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat Gber mehrere Dimensionen.
Es werden Auswirkungen der Erkrankung auf verschiedene Lebensbereiche wie korperliche,
psychische oder soziale Bereiche erfasst. Dabei wird das subjektive Erleben der
Mukoviszidose-Patienten/innen berucksichtigt. Dieses ist fur die Patienten/innen teilweise

von groRerer Bedeutung als die medizinisch klinischen Ergebnisse.

Den Fragebogen gibt es in zwei altersangemessenen Versionen. Eine Variante fur die
Kinder und deren Eltern sowie eine weitere Variante fur Mukoviszidose-Patienten/innen ab

dem 14. Lebensjahr.
Datenbasis

In zwei Benchmarking-Zyklen wurden die Daten zur Lebensqualitat erhoben. Im ersten Jahr
konnten insgesamt 443 Patienten/innen befragt werden. Aufgrund der hohen Akzeptanz und
Rucklaufquote (ca. 50%) wurde der Befragungszeitraum fir das zweite Projektjahr
verlangert. Dadurch konnten sogar von 505 Patienten/innen die Daten zur Lebensqualitat

erfasst werden.
Ergebnisse

Bei der Auswertung der Lebensqualitatsbefragung wurden neben der Gegenlberstellung
der Ergebnisse zu ausgewahlten Items Uber die zwei Jahre, Korrelationen einiger Items des
CFQ z.B. korperliches Wohlbefinden, psychisches Wohlbefinden oder Essstérungen mit den

klinischen Qualitatsindikatoren wie z.B. der Lungenfunktion durchgefuhrt.
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Es zeigten sich Unterschiede in der Lebensqualitateinschatzung bei den Geschlechtern aller
Altersgruppen, wobei fast immer die Jungen bzw. Manner die besseren Werte in der

Lebensqualitat aufwiesen.

Bei den Kindern finden sich in der Eigeneinschatzung (self-rating) signifikante Unterschiede
in zwei Dimensionen und einer Symptomskala (,Psychisches Wohlbefinden®, Essstérungen®
und Gastrointestinale Symptome*®) mit jeweils besseren Werten bei den Jungen. Klinische
Unterschiede sowie Unterschiede in der Einschatzung der Eltern fanden sich nicht, so dass
man dies als eine andere Wahrnehmung der krankheitsassoziierten Belastung von Madchen

und Jungen interpretieren kann.

Betrachtet man die Patientengruppen ab dem 14. Lebensjahr bzgl. der Veranderung der
Lungenfunktion (FEV, in % vom Normwert) um mindestens 5% plus oder minus vom Jahr

2005 zum Jahr 2006 so wird folgendes festgestellt:

Vergleicht man die Lebensqualitat von Patienten/innen, deren FEV,; von 2005 auf 2006
steigt, mit den Patienten, deren FEV, im gleichen Zeitraum sinkt, dann sieht man in 2005
signifikante  Unterschiede in den HRQoL-Dimensionen: ,Energie“, ,korperliches
Wohlbefinden® und ,Alltagsleben” (siehe Abb. 9).

CFQ 14+ und 18+ (2005) bei FEV1-Veranderungen

Ml Gruppe "FEV1 steigt von 2005 zu 2006 um mind. 5%" (n=27)
W Gruppe "FEV1 féllt von 2005 zu 2006 um mind. 5%" (n=44)

0 20 40 60 80 10

2005 Korperliches Wohlbefinden e
2005 Energie e
2005 Psychisches Wohlbefinden
2005 Soziale Einschrankungen
2005 Alltagsleben *
2005 Kérperbild
2005 Essstorungen
2005 Therapiebelastung
2005 Gewichtsprobleme
2005 Subjektive Gesundheitseinschatzung
2005 Respiratorische Symptome

2005 Gastrointestinale Symptome

& nen.0f
* p<0.05

Abb. 9: CFQ 14+ und 18+ (2005) bei FEV-Veranderung
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Im Jahr 2006, nach der Veranderung des FEV -Wertes ist ausschliel3lich bei den ,Sozialen
Einschrankungen“ noch ein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Gruppen
erkennbar (siehe Abb. 10).

CFQ 14+ und 18+ (2006) bei FEV1-Veranderungen

Il Gruppe "FEV1 steigt von 2005 zu 2006 um mind. 5%" (n=27)
W Gruppe "FEV1 féllt von 2005 zu 2006 um mind. 5%" (n=44)

0 20 40 60 80

2006 Korperliches Wohlbefinden

2006 Psychisches Wohlbefinden

2006 Alltagsleben

2006 Essstorungen

2006 Gewichtsprobleme

2006 Respiratorische Symptome

* p<0.08

Abb. 10: CFQ 14+ und 18+ (2006) bei FEV4-Veranderung

Diese Ergebnisse missen zukilnftig dahingehend analysiert werden, warum bei sich
verschlechternder Lungenfunktion nicht gleichzeitig eine Verschlechterung der

Lebensqualitat empfunden wird (Akzeptanz des schicksalhaften Verlaufs der Erkrankung).

Werden die Patienten/innen miteinander verglichen, deren BMI von 2005 zu 2006 entweder
um einen Wert von 0,5% steigt oder fallt, so finden sich keine signifikanten Unterschiede
zwischen diesen beiden Gruppen im Jahr 2005. Jedoch im Jahr 2006. Es geht den
Patienten/innen, deren BMI gestiegen ist, signifikant besser (Dimensionen: ,korperliches
Wohlbefinden®, ,Kérperbild®, ,subjektive Gesundheitseinschatzung“ und ,Respiratorische
Symptome®). Man kénnte also behaupten, dass eine Steigerung des BMI-Wertes zu

signifikant besserer Lebensqualitat fihrt (ein Kausalitdtsnachweis steht jedoch aus.).
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6 Diskussionen zu den Ergebnissen
6.1  Effekte innerhalb der Benchmarking-Gruppe

Die Analyse flr die Ergebnisindikatoren in Kapitel 5.3 zeigen innerhalb der Benchmarking-
Gruppe Uber die Projektlaufzeit noch keine signifikanten bzw. nur geringe Effekte des
Benchmarking. Auch flr die weiteren Indikatoren, wie MEF,5 fir Kinder und Erwachsene
sowie fur den Qualitatsindikator MEF,s.75 flir erwachsene Mukoviszidose-Patienten/innen zur
Bewertung der Lungenfunktion sind gleichbleibende bzw. leicht verbesserte Ergebnisse zu
verzeichnen. Beim Qualitatsindikator Immunglobulin G (IgG), der als Entziindungsparameter

ein sogenannter begleitender Parameter ist, sind die Ergebnisse ebenfalls gleichbleibend.

Ein Grund fur die geringen Effekt ist das Grundkonzept des Projektes, mit einer intensiven
und langeren Lernphase im ersten Benchmarking-Zyklus zu starten. Somit blieben
schlie3lich nur zwei Zyklen (=zwei Jahre) zum Wirksamkeitsnachweis Ubrig. Dies ist bei dem
speziellen Krankheitsbild Mukoviszidose sicher ein sehr enges Zeitfenster, um erste Erfolge

von initilerten MaRnahmen sichtbar werden zu lassen.

Bei dem gewahlten Globalansatz (= umfassende Qualitdtsentwicklung) des Benchmarking-
Projektes muss berilcksichtigt werden, dass Veranderungen der Ergebnisqualitat nur tber
langere Zeitrdume messbar gemacht werden koénnen (siehe Kap. 4.2.3 Dritter
Benchmarking-Zyklus). Bei einer Fokussierung auf umschriebene Problemfelder ist zu

erwarten, dass der Benchmarking-Ansatz auch kurzfristiger Wirksamkeit erzielen kann.

Die geplante heterogene Gruppenzusammensetzung der Benchmarking-Gruppe macht es
mit den ausgewahlten Qualitatsindikatoren schwierig, eine ,globale“ Verbesserung /
Wirksamkeit Uber alle Patienten/innen und Einrichtungen darzustellen. Hierfir ist dem
Projekt schon ein erstes Grobkonzept mit einer ausgepragten Stratifizierung nach

Patienten/innen-Gruppen und Krankheitsverlaufen fiir das Folgeprojekt entwickelt worden.

Dartber hinaus war im Benchmarking-Projekt nicht vorgesehen, die als ,best practice*
identifizierten MaRnahmen von jeder Einrichtung in vollem Umfang umsetzen zu lassen.
Somit lag es in der Hand und der Mdglichkeit jeder Einrichtung selbst Uber den
Realisierungsgrad zu entscheiden (in Abhangigkeit von den dortigen Ressourcen).
Folgerichtig lieRen sich so die Wirksamkeitsnachweise nur fur einzelne Einrichtungen in
unterschiedlicher Auspragung nachweisen (Beispiele siehe Kap. 6.4 ,Ambulanzspezifische
Ergebnisse und Malnahmenableitung®); also nicht in der Globalanalyse in Kapitel 5.3

.Effekte innerhalb der Benchmarking-Gruppe®.
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6.2 Ergebnisse der Benchmarking-Gruppe im Vergleich zur Referenzgruppe

Die Interpretation der Ergebnisse ist schwierig, da auf einen anderen
Dokumentationsstandard (Stufe 1) als im Benchmarking-Projekt selbst zurlickgegriffen
werden musste. Diese nicht-kontinuierliche Verlaufsdokumentation Idsst innerhalb des
kurzen Zeitraumes (2005-2006 = Anfangsphase des Projektes) nur begrenzt den Nachweis

von Veranderungen zu.

Fur die aufgezeigten Unterschiede hinsichtlich einer Verbesserung der Lungenfunktion (Kap.
5.4.2 Lungenfunktion) findet sich nachfolgende Erklarung. Die beteiligten Benchmarking-
Einrichtungen sind mdglicherweise darauf spezialisiert, sich intensiver um die Versorgung
von initial ,schlechteren” Patienten/innen zu kiimmern. Dabei ist aus klinisch-medizinischer
Sicht anzumerken, dass ein Abfall der Lungenfunktion um mehr als 10% bei Patienten/innen
mit einem FEV-Wert von unter 80% des Normwertes langfristig gesundheitsgefahrdender
und damit lebensbedrohlicher ist, als ein Abfall bei dieser Altersgruppe mit einem FEV, -
Ausgangswert von 100% des Normwertes. Fur diese ,schlechtere Gruppe weisen die
Benchmarking-Einrichtungen besonders gute Ergebnisse im Vergleich auf. Es ist zu
erwarten, dass sich die beschriebenen Unterschiede fir die beiden Gruppen in den Jahren
2006 bis 2007 weiter verstarken werden, da dieser Trend in den Ergebnisse unter 5.3.2

,Lungenfunktion® bereits sichtbar wurden.

Auch hier wird die Frage zu beantworten sein, ob sich nicht schon nach kurzer Zeit
veranderte Arbeitsweisen erkennen lassen, wenn man Patienten/innen stringenter nach
Krankheitsstatus und Verlauf stratifiziert. Das heif3t, welche Patienten/innen kénnen auf
einem guten Niveau gehalten werden, wie viele Patienten/innen kénnen verbessert werden

bzw. wie viele Patienten fallen im Zeitraum von einem Jahr ab.

Diese Uberlegungen sowie weitere Confounder sollen in zukiinftige multivariate Analysen

(analog 5.3.4 ,Ambulanzbesuche) einflielen.

6.3 Ergebnisse der Lebensqualitatsbefragung (CFQ)

Auf Grund der Befragungsergebnisse kénnen noch keine abschlieRenden Aussagen uber
die Notwendigkeit der Lebensqualitatsbefragung als Ergadnzung zur Routineversorgung
getroffen werden. Es wird fir sinnvoll erachtet weitere Erhebungen durch zu flhren, um die
Ursachen fur Korrelationen zwischen dem individuellen Wohlbefinden der Patienten/innen

und den klinischen Parametern nach zu weisen.

Der Aspekt der Lebensqualitdtserhebung soll im Rahmen der Verbesserung der
Patientenversorgung mit validen Qualitatsindikatoren (korreliert mit dem Gesundheitsstatus)
einen festen Platz einnehmen. Nicht zuletzt, weil erste Interpretationen der Ergebnisse
richtungsweisende Ansatze zeigten, sondern weil das Ausflllen des CFQ-

Befragungsbogens auf sehr hohe Akzeptanz seitens der Patienten/innen gestofien ist. Die
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Einbindung der Patienten/innen in den Prozess der medizinischen Versorgung ist bei

chronischen Erkrankungen zu befurworten.

Ebenso sollen/missen Patientenzufriedenheitsmessungen zum Bestandteil zukinftiger

Benchmarking-Aktivitaten werden.
6.4 Ambulanzspezifische Ergebnisse und MaBnahmenableitung

6.4.1 Einleitung

Die Ergebnisse der einzelnen Ambulanzen zu den verschiedenen Qualitatsindikatoren
wurden mittels Saulengrafiken intern deanonymisiert in jedem Benchmarking-Zyklus

verglichen und diskutiert.

Im folgenden werden die ambulanzspezifischen Ergebnisse und daraus abgeleitete
MalRnahmen sowie die Wirksamkeit der Benchmarking-Methodik unter Beachtung des
PDCA-Zyklus an exemplarisch ausgewahlten Qualitatsindikatoren gezeigt. Hiermit soll
insbesondere belegt werden, dass die in einzelnen Ambulanzen konsequent umgesetzten
Malnahmen dort far bestimmte Patienten/innen-Gruppen zu deutlichen
Qualitatsverbesserungen gefuhrt haben, d.h. das Benchmarking erfolgreich wirkte (siehe

hierzu Ausfuhrungen in Kap. 6.1 ,Effekte innerhalb der Benchmarking-Gruppe®).

6.4.2 Beispiel zum Entwicklungs- und Erndhrungsstatus (LSG)

Auf Basis der Ergebnisdarstellung zum LSG wurde im ersten Benchmarking-Zyklus
hinterfragt, welche Strategien sich hinter den guten Ergebnissen der besten Ambulanz

verbergen. Was macht diese beste Ambulanz besser, als die anderen?

In diesem Zusammen-
Langnen-Soll-Gewicht
hang wurden neben der 100% -
Datenerhebung zum LSG 80°%
-
die Art und Weise der
Erndhrungstherapien AN B B B B B B B B
diskutiert. Diese Erkennt- 40% - 80,6 o
nisse wurden daraufhin
. 20% -
von einigen Ambulanzen
in deren Therapieum- 0% - ; ; ;
. BELSG>=90 OLSG <90
setzungen Ubernommen. | | A B

Abb.11: Langen-Soll-Gewicht-Ergebnisse (LSG < 18 Jahre) des
ersten Benchmarking-Zyklus
(Jede Saule entspricht einer Ambulanz)
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Mit der Auswertung der Ergebnisse nach dem dritten Benchmarking-Zyklus war erkennbar,
dass die Umsetzung der diskutierten MalRnahmen bei diesen Einrichtungen zu einer
Verbesserung des LSG-Wertes gefiihrt haben. Die Ambulanz B hat beispielsweise die
Ernahrungstherapie mit Unterstlitzung einer Diatassistentin intensiviert, was sich in den
Ergebnissen gelernt von den besten Ambulanzen widerspiegelt (siehe Abb.11). Die
Ambulanz A hat sich im Laufe des Benchmarking-Projektes am deutlichsten verbessert, was
auf eine Schwerpunktverlagerung im Bereich der Erndhrungsberatung zuriickzufihren ist
(siehe Abb.12).

LSG >=90
95 - A
—e
e
90 - - ——
85 - °
80 i /—-——\\
‘ - o S — _\..
75 B = ~ o - = - = - =
n. -
70
65 - o—EB
60 - Q=
1 2 3
(11.10.2005) (19.09.2006) (24.09.2007)

Abb. 12: Vergleich der Ergebnisse der Benchmarking-Zyklen zum LSG >= 90 %

6.4.3 Beispiel zum Entwicklungs- und Ernahrungsstatus (BMI)

Bei der Betrachtung der Ergebnisse zum Qualitatsindikator BMI des ersten Benchmarking-
Zyklus ist, wie auch schon beim LSG, ein hohes Ausgangsniveau der Ergebnisse in den

Ambulanzen zu erkennen (siehe Abb. 13).
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Body-Mass-Index ab 18 Jahre

100% T T

80% -

60% - -3, -

40% | - 82,17 - R RS  EEEE B R
| U 6

20% -

0% -

[mBMI >=19 CIBMI <19 |

&

Abb.13: Body-Mass-Index-Ergebnisse (BMI ab 18 Jahre) des ersten Benchmarking-Zyklus

BMI >=19
100 - - @

1 2 3
(11.10.2005) (19.09.2006) (24.09.2007)

Abb.14: Vergleich der Ergebnisse der Benchmarking-Zyklen zum BMI

Der Vergleich der Ergebnisse der Daten (Abb. 11-14) der Ambulanzen (A+B) zum
Entwicklungs- und Erndhrungsstatus der Kinder (LGS >=90) und der Erwachsenen (BMI
>=19) Uber drei Benchmarking-Zyklen hinweg, zeigt eine deutliche Verbesserung. Diese ist
u.a. auf die MalRnahmenumsetzung im Bereich der Ernahrungsberatung sowie die damit

einhergehende stringentere Arbeitsweise zurtick zu fihren.
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Die MaRnahmen wurden im Laufe des Projektes in einem MalRnahmenkatalog gebundelt.
Dieser soll zukunftig sukzessive erganzt und dem gesamten Qualitatssicherungsverfahren
Mukoviszidose zur Verfugung gestellt werden. Ein Auszug zu den MafRnahmen hinsichtlich

der Verbesserung des kérperlichen Status ist in der folgenden Tabelle 5 dargestellt.

MaBRnahmen (LSG / BMI) Ziel Status
Ausgangslage = gute Ergebnisse in allen Ambulanzen vorhandene erreicht
Die Ernahrungsberatung ist in (6 von 10 Ambulanzen) schon Strategien

immer gut strukturiert und vorhanden gewesen. Uberdenken
MaBnahmen: bzw. erweitern

e drei von zehn Ambulanzen haben die Ernahrungsberatung | /vermindern

zeitlich gesteigert / vermehrt

° in einer Ambulanz gab es eine Neuorientierung hinsichtlich
des Inhaltes / Schwerpunkt zur Ernahrungsberatung

(bessere Ergebnisse im dritten BM-Zyklus erkennbar)

o insgesamt ist die Betrachtung der Erndhrungsberatung in

Zusammenhang mit der Lungenfunktion gezielter geworden

Tab. 5: Auszug aus dem MaRnahmenkatalog zum LSG/BMI
6.4.4 Beispiel zur Einsekundenkapazitat der < 18-jahrigen Patienten/innen

Die Diskussion zu den Ergebnissen wurde zu allen Qualitatsindikatoren mit der Frage nach
der ,best practice* mit dem Ziel des ,Lernens von den Besten“ gefiihrt. Da die Ambulanzen
die Ergebnisse vor den Benchmarking-Treffen erhielten, war ausreichend Zeit fir

Vorbereitungen und interne Ricksprachen.

Bei der Analyse der FEVA < 18 Jahre

Ergebnisse zu den 100% =
Qualitatsindikatoren 80% |
FEV, (Abb.15) und LSG
(Abb.11) der Patienten 80% 1
/innen unter 18 Jahre 40% | . : _d N |
fiel auf, dass die 4 3
Patienten/innen der 20% 1
Ambulanz B im 0% - ‘ | ‘ ‘
B

Vergleich zu den

BEFEV1>80% EFEV1 50 - 80% OFEV1 <50 %

anderen Ambulanzen Abb.15: Einsekundenkapazitat in % des Sollwertes (FEV, < 18 Jahre)

des ersten Benchmarking-Zyklus
(Jede Saule entspricht einer Ambulanz)
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auffallig gute Ergebnisse bei den Lungenfunktionswerten (FEV,) erzielten, wahrend dieselbe

Ambulanz gleichzeitig die niedrigsten Langen-Soll-Werte (LSG) aufwies.

Diese Ergebnisse |6sten eine intensive Diskussion hinsichtlich der Versorgung / Therapie
zur Lungenfunktion und zum Entwicklungs- und Erndhrungsstatus aus. Es wurde
herausgearbeitet, dass in der Ambulanz B ein stringentes und sofortiges
Behandlungskonzept bei sich verschlechternden Lungenfunktionswerten angewendet und
damit die Patienten/innen enger in den Behandlungsprozess eingebunden werden mussen.
Des weiteren stand die Motivation der Patienten/innen zur sportlichen Aktivitat an erster
Stelle. Der kérperliche Status war dabei zweitrangig, was sich im Laufe des Projektes, wie

die Ergebnisse zeigten, geandert hat.

FEV1 >= 80% < 18 Jahre
100
A
90 | —o—E
80 1
70 D
- -.-
60 -
50 | —e—cC
—_——B
40
1 2 3
(11.10.2005) (19.09.2006) (24.09.2007)

Abb.16: Vergleich der Ergebnisse der Benchmarking-Zyklen zum FEV, bei Pat. < 18 Jahre

Im Verlauf der drei Benchmarking-Zyklen wurden verschiedene Malnahmen erarbeitet,
abgeleitet und umgesetzt. In der Ambulanz A wurde die Dokumentation der Lungenfunktion
modifiziert. Die Ergebnisverschlechterung im 2. Benchmarking-Zyklus (siehe 19.09.2006)
der Ambulanz D war auf ein personelles Problem zurlickzufiihren (siehe Abb.16). Die
Lungenfunktion wurde im zweiten Benchmarking-Zyklus in dieser Ambulanz durch einen
Zivildienstleistenden durchgefuhrt. Daraufhin wurde die unmittelbare Anweisung gegeben,
die Lungenfunktionserhebung ausschliellich von geschulten Personal durchfiihren zu
lassen. Zusatzlich wurde angeregt, dass gezielte regelmalige Schulungen zur Durchfuhrung
der Lungenfunktionsdiagnostik notwendig sind. Diese MaRnahme wurde u.a. in den

Ambulanzen C und E durchgeflihrt.
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In Tabelle 6 sind die MaRnhahmen fiir die Verbesserung der Lungenfunktion dargestellt.

MaBnahmen (FEV,) Ziel Status
Feststellung:
Fokus / Strategie der ,besten“ Ambulanz liegt in der Feststellung der herausge-
vermehrten Motivation zur sportlichen Aktivitat Strategie arbeitet
MaBRnahme:
° Analyse zur sportlichen Aktivitat und die Auswirkung
auf die Lungenfunktion (umgesetzt und erste
Hinweise auf Zusammenhange gefunden) .
Ubertragung auf umgesetzt,
o Gesprachsanpassungen und forcierte Motivation zur andere Ambulanzen | Ergebnisse
sportlichen Betatigung (bei 8 von 10 Ambulanzen anhand der ab 2008
umgesetzt) umgesetzten erwartet
° Spezielle Angebote zusammen mit der Sportmedizin | Strategien
entwickelt (in einer von 10 Ambulanzen)
o starkere Einbindung der Krankengymnastik in den

Behandlungsablauf (Spezial-Schulungsprogramm
KG (2006) entwickelt mit Checkliste fur
Technikprifung, Gerateprifungen, Schulung der

Betroffenen sowie des ambulanten Bereiches)

Tab. 6: Auszug aus dem Malinahmenkatalog zur Lungenfunktion

6.4.5 Beispiel zum Infektionsstatus Pseudomonas aeruginosa (PA)

Im Vergleich der Ambulanzen fir die verschiedenen Altersgruppen fallt bei der

Ergebnisbetrachtung der Infektion durch Pseudomonas aeruginosa (PA) des ersten

Benchmarking-Zyklus auf, dass in einer Ambulanz C sowohl bei den unter als auch bei den

ab 18-jahrigen Patienten/innen mehr als die Halfte der Patienten/innen keine PA-Infektion im
betrachteten Zeitraum aufwiesen (= beste Ergebnisse) (siehe Abb.17 und Abb.18). Anhand

der Ergebnisse wurde das therapeutische Konzept dieser Ambulanz hinterfragt, diskutiert

sowie die Hygienemalinahmen analysiert.
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Pseudomonas aeruginosa < 18 Jahre

100%
80% -
60% -
40% +- 18- - I - - B
20% -
0% -

HEKein Pseudomonas OPseudomonas
aeruginosa aeruginosa

Abb.17: Infektionsstatus (PA < 18 Jahre) des ersten Benchmarking-Zyklus
(Jede Saule entspricht einer Ambulanz)

Pseudomonas aeruginosa ab 18 Jahre
100%
80%
60% -
40% -
20% (- --- TS - - - - - - -] |-
W B0
c B Kein Eseudomonas I:IPseUQOmonas
aeruginosa aeruginosa

Abb.18: Infektionsstatus (PA ab 18 Jahre) des ersten Benchmarking-Zyklus
(Jede Saule entspricht einer Ambulanz)

Mit der Ergebnisanalyse der drei Benchmarking-Zyklen zum Pseudomonas aeruginosa
konnten wiederum in einigen Ambulanzen Verbesserungen sichtbar werden, die auf der
Umsetzung von gezielten MalRnahmen beruhen (siehe Abb.19). So wurden die
HygienemalRnahmen in den  Ambulanzen D und F intensiviert. Das
Einbestellungsmanagement wurde noch starker nach der Trennung von

Keimpatienten/innen organisiert. Das bedeutet, dass eine o6rtliche und zeitliche Trennung
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dieser Patienten/innen vorgenommen wurde, die zusatzlich durch Meldesysteme unterstutzt
wurde. Des Weiteren wurde ein Ruckmeldungsprozedere entwickelt, dass nach Eingang des
Laborbefundes in der Klinik sofort telefonischer Kontakt und damit die rasche Einbestellung

von Patienten/innen mit erneuter Keimbesiedelung erfolgte.

kein PA bei Pat. < 18 Jahre

90

—®—E

80 | ’/‘\

70 1 ‘\.4:;-- D
/ ) —°

60 N P ’ - .- F
’
/’
’

50 - ’ —e—cC

. /v’ .
40

1 2 3

(11.10.2005) (19.09.2006) (24.09.2007)

Abb.19: Vergleich der Ergebnisse der Benchmarking-Zyklen zum PA bei Pat. < 18 Jahre

Als eine weitere Schlussfolgerung wurde fiir die PA-Infektion festgelegt, die verschiedenen
Antibiotikaschemata der Ambulanzen zu erfassen und zu analysieren, um generelle

Therapieldsungen herausarbeiten zu kénnen.

Die MaRnahmen aller drei Benchmarking-Zyklen zum Qualitatsindikator PA sind

auszugsweise in der folgenden Tabelle 7 zusammengefasst:
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MaBnahmen (PA) Ziel Status
MaBnahmen des ersten Benchmarking-Zyklus:
® Festlegung der PA-Definition inkl. der | Vereinheitlichung erledigt
notwendigen Bestimmungen fir das Labor | der Datenerhebung
(Entwicklung und Verbreitung von | zu PA
Projektkarten);
° gezielter Fokus auf die Umsetzung von
HygienemalRnahmen
MaRnahmen des zweiten Benchmarking-Zyklus: lickenlose ambulanz-
, spezifisch
° Einsatz eines Therapiekalenders fir die Dokumentation
umgesetzt
Iickenlose Dokumentation der Therapien
sowie die starkere Einbindung der
Patienten/innen; Ablaufdiagramme
e  Erhebung der Ablaufdiagramme aller dokumentiert
Ambulanzen fir die PA-Behandlung (flowchart)
mit dem Schwerpunkt auf chronischen PA
o gleichzeitig verbesserte Dokumentation der
Antibiotikatherapien (Anpassung der
Dokumentationssoftware CFAS Version 2.5), Software
° i.v. Therapiegaben nach entsprechendem angepasst
Antibiogramm,
MaRnahmen des dritten Benchmarking-Zyklus:
o Antibiotikatherapiedokumentation bei generelle o in Arbeit
chronischem PA verfeinern Schemata fur die
Behandlung von
o Sicherstellung der Einhaltung der Definition

(Strategieanalyse)

chr. PA

herausarbeiten

Tab. 7: Auszug aus dem Malnahmenkatalog zur Lungenfunktion

Die hier

aufgezeigten Malnahmen stellen einen Auszug aus dem erarbeiteten

MafRnahmenkatalog des Benchmarking-Mukoviszidose-Projektes dar. Mit der Weiterflihrung

des Benchmarking-Mukoviszidose-Projektes wird dieser MalRnahmenplan sukzessive

erganzt und die Verbreitung der Ergebnisse flr das gesamte Qualitatssicherungsverfahren

Mukoviszidose ermdglicht.
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7 Gender Mainstreaming-Aspekte

Frage 1:

Wurden im Forschungsdesign beide Geschlechter betrachtet, wenn das Thema beide
Geschlechter betrifft?

Die Mukoviszidose ist die haufigste autosomal-rezessiv vererbte Krankheit der kaukasischen
Bevolkerung. Mit dem durchgefiihrten Projekt wurde das Ziel verfolgt, mit der Methodik
eines offenen Benchmarking anhand ausgewahlter Qualitatsindikatoren, die Qualitat der
Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen (also beider Geschlechter) nachhaltig zu
verbessern. Die beteiligten Einrichtungen legten dazu ihre Ergebnisse offen, um in der
Diskussion von den Einrichtungen mit den besten Ergebnissen wechselseitig zu lernen. Die

Geschlechterspezifik wurde bei der Auswertung beriicksichtigt.

Frage 2:

Wurde im Methodenteil Auskunft gegeben, ob die Instrumente fiir beide Geschlechter
anwendbar sind?

Die Dokumentation der Daten, die fir das Benchmarking erforderlich sind, erfolgte mittels
eines im Rahmen der Qualitdtssicherung Mukoviszidose seit 1995 etablierten

Erhebungsinstruments. Diese Dokumentation erfolgt fur beide Geschlechter identisch.

Frage 3:

Nimmt das Forschungsinstrument kein Geschlecht als Norm fiir das andere
Geschlecht (z.B. Manner als Norm fiir Frauen)?

Auf der Basis der klinischen Dokumentation wurden die Qualitatsindikatoren im Projekt
berechnet.

Die vorgesehenen Qualitatsindikatoren dienten zum gréfiten Teil der Bestimmung der
Ergebnisqualitdt der Versorgung (Entwicklungsstatus (z.B. Langen-Soll-Gewicht), den
Vitalstatus (z.B. Lungenfunktion) und das Vermeiden von Komplikationen, etc). Bei der
Bestimmung des Zielerreichungsgrades wurden dabei etablierte spezifische Normwerte flr
Manner und Frauen (auch nach Alter differenziert) herangezogen (evidenzbasiert durch
zahlreiche wissenschaftliche Studien, klinische Untersuchungen und Analysen). Somit
waren diese (klinischen) Qualitatsindikatoren des Projekts (d.h. der Zielerreichungsgrad)

geschlechtsunabhangig, also kein Geschlecht Norm flir das andere.

Frage 4:

War das Konzept so angelegt, dass keine sozial oder kontextabhdngig wichtigen
Informationen verloren gehen?

Mit der Standarddokumentation werden schon erste derartige, fur die Versorgung der

Erkrankten relevante, Informationen erfasst. Im Rahmen der jahrlichen Erhebung zur
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Lebensqualitat (mittels international etablierter und evaluierter Fragebbgen zur
Lebensqualitat bei Mukoviszidose CFQ-k (fur Kinder 8-13 Jahre) und CF-14+ (fur

Jugendliche und Erwachsene) wurde dieser Informationsbedarf weitergehend abgedeckt.

Frage 5:
War es moglich, Frauen und Manner gesondert zu betrachten?
Das Konzept des Benchmarking-Projektes (die zugrundeliegende Dokumentation)

ermoglichte es, detaillierte Analysen fir Frauen und Manner separat durchzufiihren.

Frage 6:
Wurden die Daten fiir beide Geschlechter getrennt erhoben und dargestellt?
Die Dokumentation ist standardisiert, so dass sie eine Differenzierung fir Manner und

Frauen beinhaltet und lie® somit auch eine getrennte Darstellung nach dem Geschlecht zu.

Frage 7:
wurden alle Untergruppen nach Geschlecht analysiert?
Im Konzept waren teilweise Analysen nach Untergruppen vorgesehen, wobei auch eine

Unterscheidung nach dem Geschlecht Bestandteil war.

Frage 8:

Wenn nur ein Geschlecht betrachtet wurde, sind die Schlussfolgerungen dann auch
nur auf dieses bezogen?

In den elf Mukoviszidose-Ambulanzen wurden Frauen und Manner aller Altersgruppen
(Kinder, Jugendliche und auch Erwachsene) durchgangig betreut. Es konnen in der
Versorgung (je nach Fachspezifikation der Einrichtung) unterschiedliche Altersgruppen
versorgt werden (z.B. nur Kinder). Eine Selektion nach Geschlecht findet nicht statt.
Schlussfolgerungen beziehen sich einzig auf die Benchmarking-Ergebnisse. Es sind in der
Umsetzung (= internes Qualitdtsmanagement  der Einrichtungen) keine
geschlechtspezifischen MalRnahmen erforderlich geworden (inhaltlich-fachlich nicht

relevant).
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Frage 9:

Wurde eine geschlechtssensible Sprache verwendet (z.B: ausgeschriebene Vornamen
bei Literaturzitaten, Vermeidung von Begriffen, die Assoziationen auslésen, die
geschlechtsstereotyp sind, keine Verwendung allgemeiner Begriffe fiir
geschlechtsspezifische Situationen, keine Beschreibung von Mannern und Frauen in
vergleichbaren Situationen mit nicht vergleichbaren Begriffen )?

Die aufgefuhrten Anforderungen wurden im Laufe des Projekts in der internen
Kommunikation (u.a. Protokolle), der Ergebnisdarstellung und den Publikationen umgesetzt.
Anmerkung:

Hinsichtlich des speziellen Aspekts der Literaturzitate hat eine nochmalige Analyse unter
den namhaften Journals (auch speziell zur Thematik Mukoviszidose) keine diesbeziglichen
Regelungen ergeben. Auch die Ubermittelten Informationen zum Gender Mainstreaming

haben in dieser Hinsicht nicht weitergeholfen.

Frage 10:
Wurde reflektiert, dass bestimmte Ereignisse in der Untersuchung potentielle
unterschiedliche Implikationen fiir beide Geschlechter haben kénnen? Wird dies bei

moglichen Umsetzungsempfehlungen beriicksichtigt?

Dies wurde im Projekt im Rahmen der Qualitdtsentwicklung der Versorgung von
Mukoviszidose-Patienten/innen bericksichtigt und flieRt in entsprechende MaRnahmen (im

Sinne eines internen Qualitatsmanagement, etc.) ein.

Auf der Website und den offiziellen ,Dokumenten“ des Projektes ,Benchmarking bei der
Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen® wurden die Aspekte des Gender

Mainstreamings durchgangig bericksichtigt.
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8 Investitionen

Wie dem Finanzplan zu entnehmen ist, wurden im Rahmen des Benchmarking-
Mukoviszidose-Projektes projektspezifische Programmerweiterungen fir die CFAS-Software
durchgefiihrt. Diese Software wurde bereits vor Projektbeginn von den Ambulanzen genutzt
und vom Mukoviszidose e.V. geférdert. Die Software wird mit den vorgenommenen
Programmerweiterungen Uber das Projektende hinaus von den Mukoviszidose-

Einrichtungen genutzt.

Weitere Investitionen wurden im Rahmen des Projektes nicht getatigt.

9 Projektkultur

Die Projektkultur des Benchmarking-Mukoviszidose-Projektes war gepragt von der
Etablierung des ergebnisorientierten Arbeitens mit dem PDCA-Zyklus zum Herausarbeiten
der ,best practice” und damit dem zielgerichteten Ableiten von Malnahmen sowie der

Wirksamkeitstberprifung.

Die intensive Diskussion Uber Starken und Schwachen und damit das Herausfinden von
Verbesserungspotenzialen hat den Prozess des Lernens voneinander angestof3en und das
Qualitatsdenken enorm  gesteigert. Die  Aufmerksamkeit aller Benchmarking-
Teilnehmer/innen wurde sensibilisiert, mit Hilfe der stringenten Vorgehensweise des PDCA-
Zyklus gezielt auf interne Arbeitsabldufe, Strukturen und Prozesse zu schauen und dadurch
Veranderungen und Anpassungen im Ablauf der Patientenversorgung vor zu nehmen. In
einigen Einrichtungen werden mittlerweile erste Zielvereinbarungen mit einzelnen
Patienten/innen getroffen, um deren Gesundheitszustand zu optimieren. Dieses
Qualitatsdenken ist also als sehr viel wichtiger einzuschatzen, als voreilige und

unkommentierte Ranglistenbildung.®

Diese Entwicklung wahrend des Projektes war u.a. durch den offenen und vertrauensvollen
Umgang aller Projektteilnehmer/innen sowie durch die grundsatzlich freiwillige Teilnahme
am Benchmarking-Prozess und die Bereitschaft Uber deanonymisierte Ergebnisse zu
diskutieren mdéglich. Daflir wurde zu Beginn des Projektes festgelegt, dass der Austausch
Uber die Ergebnisse nach intern offen nach extern absolut vertraulich (geschlossen)
behandelt wird. Die Verbreitung und Weitergabe von Ergebnissen waren nur durch die
schriftliche Zustimmung aller Projektteilnehmer/innen moglich. Des Weiteren wurde
verbindlich vereinbart, dass der Erfahrungsaustausch, die Ergebnisdiskussion und das
Ableiten von MaRnahmen in Form von zweimal jahrlich stattfindenden Benchmarking-
Treffen erfolgen missen. Die Teilnahme an diesen Treffen ist mit maximal zwei

Ambulanzvertretern/innen (entscheidungsbefugte Vertreter/in) Pflicht.

® Stern,M. et al.: Qualitatssicherung Mukoviszidose, Berichtsband 2006, Berlin 2008, S. 145.
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Diese grundsétzlichen Vereinbarungen wurden fiir das Offnungsprozedere ab dem dritten
Projektjahr zur schriftlichen Zustimmung flr neue Projektteilnehmer/innen formuliert (siehe
Anhang 3 und Anhang 4).

Um die Diskussion zu den Ergebnissen im Rahmen der Benchmarking-Treffen zielgerichtet
fuhren zu kénnen, wurden die Ranking-Ergebnisse ca. vier Wochen vor jedem Treffen den
Projektteilnehmer/innen zu Verfigung gestellt (siehe Kap. 4.2.2 ,Zweiter Benchmarking-
Zyklus®, S.22). Dadurch war ausreichend Zeit, sich mit den eigenen guten oder schlechten
Ergebnissen auseinander zu setzen und Vorbereitungen bzw. Recherchen zu treffen. Diese
Vorgehensweise hat sich bewahrt. Zudem wurde seitens der Projektkoordination zu
Ambulanzen Kontakt aufgenommen, bei denen vorab Fragen bzgl. der Ergebnisse zu klaren

waren.

Ein weiterer wesentlicher Erfolgsaspekt des Benchmarking-Mukoviszidose-Projektes ist in
der externen Moderation durch das ZQ zu sehen. Durch die jahrelange Erfahrung mit dem
Qualitatssicherungsverfahren Mukoviszidose ist die nétige Wissensbasis fur die Moderation
und Koordination eines Benchmarking-Projektes gegeben. Zudem spielt der Aspekt der
.Neutralitat® eine wichtige Rolle. Das bedeutet, dass der/die Moderator/in einer
Benchmarking-Gruppe nicht gleichzeitig Teilnehmer/in sein sollte, damit die Diskussion zu
den Ergebnissen neutral gefuhrt und auch die Vorbereitung auf die Diskussion mdglichst

wertfrei erfolgen kann.

Fir die Kommunikationskultur sind die dem Benchmarking-Mukoviszidose-Projekt zu
Grunde liegenden Kooperationsstrukturen des Qualitatssicherungsverfahrens
Mukoviszidose mit Unterstiitzung durch den Mukoviszidose e.V. zu erwahnen (siehe Kap.

3.3 ,Projektorganisation/Projektstruktur®).

Die Kommunikation mit anderen Modelprojekten des Schwerpunktes ,Benchmarking in der
Patientenversorgung“ erfolgte auf den BMG Tagungen bzw. Uber die Projektwebsite

www.benchmarking-gm.de.
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10 Gesamtbeurteilung
Durch ein stringentes, konsequent an der Benchmarking-Methodik ausgerichtetes
Projektmanagement (prospektiv geplant, bedarfsgerechtes (Nach)steuern, Modifizieren)

konnte das Projekt insgesamt einen hohen Zielerreichungsgrad verwirklichen.

Erste Ergebnisse aus den drei Benchmarking-Zyklen zeigten (siehe Kap. 5 ,Ergebnisse®,
und Kap. 6 ,Diskussionen zu den Ergebnissen®), dass der Ansatz des Benchmarking
punktuell (Kap. 6.4 ,Ambulanzspezifische Ergebnisse und MalRnahmenableitung“) schon zu
ersten konkreten Verbesserungen in der Versorgung der Mukoviszidose-Patienten/innen
fuhrten. Damit konnte Ziel 3.2.1 ,Optimierung der Patientenversorgung Mukoviszidose*
grofitenteils schon erreicht werden. Daritber hinaus wurden erste Therapieschemata
ermittelt und erste Untersuchungsstandards fest gelegt (Ziel 3.2.2 ,Entwicklung und
Umsetzung von optimierten Behandlungsablaufen®). Die Weiterentwicklung dieser
Malnahmen ist zuklnftig mit der Herleitung von Behandlungspfaden, Leitlinien oder

Empfehlungen verbunden.

Es wurde durch die Etablierung der ergebnisorientierten Vorgehensweise unter anderem mit
Hilfe des PDCA-Zyklus eine flir die beteiligten Ambulanzen neue zielgerichtete und
erfolgversprechende Arbeitsweisen in Organisation, Diagnostik und Therapie erfolgreich
erreicht (u.a. Zielvereinbarungen mit Patienten/innen). Ferner wurde intensiv an der
Weiterentwicklung geeigneter Qualitatsindikatoren (Verlaufsindikatoren, Stratifizierung nach
Patientengruppen) sowie eines Auswertungsinstrumentariums fir ein Benchmarking im
Bereich der Mukoviszidose gearbeitet. Damit wurde das Projektziel 3.2.3 ,Fokussierung auf

ergebnisorientiertes Arbeiten mittels Benchmarking® in hohen Maf} erreicht.

Weiterhin wurde die Dokumentation mittels EDV-Unterstutzung maf3geblich optimiert und fur
das Benchmarking auswertungstauglicher gestaltet. Mit einer weiteren Prazisierung von
Definitionen sowie Standardisierungen zur Dokumentation wurde eine deutliche
Verbesserung der Datenqualitdt und damit der Auswertungsbasis erzielt. Dabei wurde
zugleich die Dokumentation in den Einrichtungen selbst verbessert (siehe Zielerreichung
3.2.4). Dies war unter anderem die Vorarbeit zur Entwicklung einer komplett neuen

Ambulanzsoftware (Einflihrung August 2008).

Mit der Durchfihrung der Lebensqualitatsbefragung wurde begonnen, die Patienten/innen
starker in den Prozess der Versorgung ein zu binden ( hohe Patientenakzeptanz). Damit
wurde flr die zuklnftige Benchmarking-Arbeit ebenfalls das verwandte Thema der
Patientenzufriedenheit eingefiihrt. Mit den Auswertungsergebnissen (siehe Kap. 5.5
~Ergebnisse der Lebensqualitatsbefragung® und 6.3 .Ergebnisse der
Lebensqualitatsbefragung“) wurde die Aussagekraft der klinischen Qualitatsindikatoren

erhoht (Ziel 3.2.5 ,Analyse der Lebensqualitatsbefragung®).
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Auf der Basis der Ergebnisse aus den drei Benchmarking-Zyklen wurde ein sogenannten
Malnahmenkatalog (siehe Kap. 6.4 ,Ambulanzspezifische Ergebnisse und
MafRnahmenableitung®) allen am Gesamtprojekt Mukoviszidose teilnehmenden Ambulanzen
zur Verfugung gestellt. Darlber hinaus werden die bisherigen methodischen Erfahrungen,
Malnahmen und Ergebnisse gesichert und weiterentwickelt und damit der angestofene

Prozess der standigen Verbesserung vorangetrieben.

Diese auf der Qualitdtskonferenz am 25.09.2007 einem erweiterten Kreis o6ffentlich
vorgestellten Ergebnisse stielen auf groRe Resonanz, so dass daraufhin mehrere
Einrichtungen spontan motiviert waren, ebenfalls Benchmarking zu nutzen. Hierfir wurde
ein Benchmarking-Folgeprojekt initiiert. Der Mukoviszidose e.V. konnte fir die finanzielle
Unterstiitzung gewonnen werden. Damit ist zudem die Weiterfihrung, Uberfiihrung und
Ausdehnung des Benchmarking-Konzeptes in das bundesweite Qualitatssicherungs-
verfahren Mukoviszidose gesichert. Der langfristige Nutzen fir die Mukoviszidose-
Patientenversorgung wird weiter erhoht und die flachendeckende und nachhaltige
Qualitatsverbesserung intensiviert und letztendlich beschleunigt. Das heifdt, das Ziel 3.2.6

»,Nachhaltigkeit* konnte vollstandig erreicht werden.
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11 Verbreitung und Verwertung der Projektergebnisse

Ein wesentliches Ziel des Benchmarking-Projektes war von Beginn an, die Ergebnisse fur
das bundesweite Gesamtverfahren Mukoviszidose zur Verfigung zu stellen. Damit konnte
seit Projektbeginn auch hierfiir ein Beitrag geleistet, die Patientenversorgung zielgerichtet zu

verbessern (siehe Kap.1 Einleitung).

Im Einzelnen sind folgende Verdffentlichungen fur das Projektumfeld (z.B.

Qualitatssicherung Mukoviszidose, Patienten/innen) prasentiert worden:
Website

Mit Beginn des Projektes wurde eine eigene Website, zur regelmalig Prasentation des
Projektablaufes, zur Breitstellung von Materialien und aktuellen Ergebnissen erstellt

(www.zg-aekn.de). Diese wurde regelmaldig Uberarbeitet und angepasst.

Das Mukoviszidose-Projekt wurde auf folgenden Kongressen présentiert:

® Symposium des Forderprojektes ,Benchmarking in der Patientenversorgung®,
01.Dezember 2005 in Berlin

e 3. Arbeitstreffen der Projekte ,Benchmarking in der Patientenversorgung®, am
13.November.2006 in Minster

® 9. Mukoviszidose-Jahrestagung in Wurzburg vom 16.-18. November 2006, Vortrag:

,Erste Ergebnisse aus dem Projekt Benchmarking in der Mukoviszidose®

e Benchmarking-Qualitatskonferenz, eine Veranstaltung des Mukoviszidose e.V. am
25. September 2007 in Frankfurt/Main

e Qualitdtsmanagement in der Mukoviszidose, regionale Mukoviszidose-Tagung vom
24.-25. November 2007 auf Schloss Weitenburg in Baden Wirttemberg

® Mukoviszidose Workshop am 30. November 2007 in Bonn

Publikationen und Pressemitteilungen

e Jahrliche Berichterstattung im Berichtsband Qualitatssicherung Mukoviszidose 2005
und 2006 (siehe Literatur)

® regelmaflige Projektstandberichte Uber den CF-Newsletter, der im Rahmen des

Gesamtprojektes mehrfach jahrlich herausgegeben wird

e Beitrage im Niedersachsischen Arzteblatt (01/2005, 04/2005, 12/2007)

Fir das Gesamtprojekt Mukoviszidose wurden der Geschaftsflihrende Beirat und der
Wissenschaftliche Beirat auf ihren Sitzungen regelmaRig Uber den Stand des

Benchmarking-Projektes informiert.
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12 Erkenntnisse und Konsequenzen fiir die Zukunft

Im Rahmen des Benchmarking-Mukoviszidose-Projektes wurde gelernt, dass die
Anwendung des PDCA-Zyklus als Projektsteuerungsinstrument fir die stringente
Umsetzung der Benchmarking-Methodik unverzichtbar geworden ist. Dabei war die
Besonderheit, dass innerhalb der drei Projektjahre mehrere Zyklen durchlaufen wurden, in
denen geschachtelt weitere steuernde ,kleinere* PDCA-Zyklen zur Uberprifung und
Modifizierung der festgelegten MalRnahmen abgelaufen sind (siehe Kap. 10

~,Gesamtbeurteilung®).

Weiterhin wird als ein wesentlicher Erfolgsfaktor fir die optimale Umsetzung der
Benchmarking-Methodik die externe Moderation (durch das Projektmanagement) gesehen.
Fir das zukinftige Projekt wurde diese Anforderung an die Projektstruktur
(Projektorganisation, Auswertungen etc.) als Bedingung formuliert (siehe Kap. 9
~Projektkultur®).

Eine weitere Erfahrung /Erkenntnis aus diesem Projekt war, dass insbesondere in der
Anfangsphase ein erhéhter personlicher Kontakt zu den Projektteiinehmern/innen
(Betreuung der Ambulanzen) notwendig war, um einerseits das notige Vertrauen zu
schaffen sowie andererseits die ambulanzspezifischen Anforderungen an das Projekt sicher
zu stellen. Dabei ist die Einbeziehung aller Berufsgruppen fur eine offene Umgangskultur
unbedingt erforderlich (siehe Kap. 4.2.1 dort unter Zusammenfassung des ersten

Benchmarking-Zyklus).

Der bereits in Kap. 9 Projektkultur beschriebene intern offene und nach extern geschlossene
Umgang mit den Ergebnisse ist eine Anforderung an das produktive Arbeiten mit der

Benchmarking-Methodik.

Eine weitere Besonderheit des Mukoviszidose-Projektes war dabei, dass nach einer
Lernphase (durchgeflihrt vom Projektmanagement) Benchmarking von allen beteiligten
Ambulanzen nicht primar als ,Ranking“ verstanden wurde, sondern als Prozess der Analyse

des Lernens von den Besten (siehe Kap. 4.2 ,Projektanalyse®).

Die im Rahmen des Projektes festgelegten Rahmenbedingungen wurden im Zuge des
Offnungsprozedere schriftlich verfasst und in einem Regelwerk niedergelegt (siehe Anhang
3 und 4). Projektinteressenten/innen missen diesem Regelwerk schriftlich zustimmen.

Unabhangig davon muss die Teilnahme am Benchmarking unbedingt freiwillig sein.

Da ein Vorgehen entwickelt wurde, wie das erarbeitete Wissen systematisch weitergegeben
werden kann (z.B. Uber Malnahmenkataloge), missen nicht alle am Gesamtprojekt

beteiligten ca. 100 Ambulanzen in Benchmarking-Gruppen arbeiten.

Die Umsetzung / Realisierung der erarbeiteten Mallnahmen wurde den Ambulanzen frei

gestellt, d.h. die festgelegten Malnahmen mussten nicht komplett umgesetzt werden. Um
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im zukUnftigen Benchmarking-Projekt umfassende und wirksame Effekt erzielen zu kénnen,
ist hier vorab eine gréRere Verbindlichkeit der Umsetzung von Mallnahmen in den

Ambulanzen zu vereinbaren (siehe Kap. 6.1 ,Effekte innerhalb der Benchmarking-Gruppe®).

Weiterhin sollen zuklnftig verstarkt Verlaufsanalysen in den Benchmarking-Prozess
eingebunden werden, wodurch die MaRnahmen nicht nur ambulanzspezifisch, sondern auch
Patienten/innen-spezifisch erarbeitet werden zu koénnen (Zielvereinbarungen). Mit diesen
detaillierten Analysen wird eine differenziertere Beurteilung von verschiedenen
TherapiemaRnahmen méglich.® Die folgende Grafik zeigt beispielhaft eine solche

Verlaufsdarstellung.
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Abb.20: Verlaufsdiagramm Diagnostik und Therapie des Patienten xy, * 12.1990
(LSG, FEV1, PA, IgG etc.)

Die erfolgreiche Durchfiihrung der Projekttreffen hat dazu gefihrt, das auf Wunsch der
Projektteilnehmer/innen als weiteres Element gezielte und inhaltlich geplante gegenseitige

Hospitationen im zukilnftigen Benchmarking-Projekt durchgeflihrt werden.

Besonderer Wert wird weiterhin auf die Einbindung der Patienten/innen u.a. mittels der
Lebensqualitatsbefragung gelegt und damit die Kundenorientierung und

Patientenzufriedenheit optimal berticksichtigt (siehe Kap. 10 ,Gesamtbeurteilung®).

,»,Benchmarking bedeutet, den Mut zu haben voneinander zu lernen und tliber
den eigenen ,, Tellerrand” hinauszuschauen.*

(aus: Siebert,G.; Kempf,S.: Benchmarking, Leitfaden fiir die Praxis, Miinchen 2002, 2.Aufl.,S.14)

° Stern, M. et al.: Qualitatssicherung Mukoviszidose, Berichtsband 2006, Berlin 2008, S. 146
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13 Zusammenfassung

Der vorliegende Abschlussbericht fur das Projekt ,Benchmarking bei der Versorgung von
Mukoviszidose-Patienten/innen beschreibt, mit welchen Zielen die Einfihrung der
Benchmarking-Methodik unter Berticksichtigung der Ausgangslage des Gesamtprojektes
Mukoviszidose durchgeflihrt wurde (Kap. 3.2 ,Ziele des Projektes*).

Dazu wurde der Projektablauf detailliert mit allen drei Benchmarking-Zyklen dargelegt. Im
Finanz- und Zeitplan werden die finanziellen Soll- und Ist-Stdnde des Benchmarking-

Mukoviszidose-Projektes gegenilber gestellt (siehe Kap. 4 ,Projektplan Soll-Ist-Stand®).

Mit der Vorstellung der Projektergebnisse in Kapitel 5 ,Ergebnisse® und Kapitel 6
,Diskussion zu den Ergebnissen® wird die Wirksamkeit der Benchmarking-Methode anhand

verschiedener Auswertungsverfahren belegt.

Durch  die projektinterne  Evaluation (Telefonabfrage) untermauert, konnten
ambulanzspezifische Ergebnisse und die abgeleiteten Malknahmen erfasst und
zusammengestellt werden. Diese wurden wiederum als Arbeitsmaterial fir das
Gesamtverfahren Mukoviszidose zur Verfligung gestellt (Kap. 6.4 ,Ambulanzspezifische

Ergebnisse und MaRnahmenableitung®).

Aus der Gesamtbeurteilung sowie den zusammengefassten Erkenntnissen und
Konsequenzen wurden die Grundlagen und Bedingungen fir das geplante Folgeprojekt
(Start 01.04.2008) hergeleitet und aufgeschlisselt (siehe Kap. 12 ,Erkenntnisse und
Konsequenzen fur die Zukunft). Mit der FortfUhrung des Projektes kann die nachhaltige

Verbesserung der Versorgung der Mukoviszidose-Patienten/innen sicher gestellt werden.

Besonderer Dank geht an dieser Stelle an alle am Projekt beteiligten Mukoviszidose-
Ambulanzen fir Ihre aktive und offene Mitarbeit bei diesem motivierenden und produktiven
Projekt.
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Anhang 1: tabellarischer Soll-Ist-Projektablauf des Mukoviszidose-Projektes

Zeitplan | Meilensteine / Arbeitsinhalte -Ist-Termine / Status-
Arbeitspakete -Soll-
1.Juli Offizieller . Kontaktierungen aller beteiligten | o Im Juli/ August 2004 erfolgt
Juli 2004 .
Projektstart Ambulanzen
. Informationen Uber Projektplan,
Projektablauf, Projektziele
e  Technische Vorbereitungen zur
Datenerhebung
Jull Beginnerste | e  fortlaufende Erhebung des e 1.Juli 2004 bis 31.0kt. 2004 =
uli 2004 — . o .
April 2005 Datener- vollstandigen Datensatzes der teilweise retrospektive
hebungsphase QS Stufe Il (CFAS) Datenerfassung QS-Stufe Il
erfolgt
e erste Voranalysen im Feb.
2005 erfolgt
e ab 1.Nov.2004 = prospektive
Datenerfassung
CFAS-Stufe Il erfolgt
Juli Projektplanung | ¢  Entwicklung der Projektstruktur e  bis Nov. 2004 realisiert
uli — Nov. . o . N
2004 o  Entwicklung der Kernindikatoren | ¢  Vorbereitungen fir das Start-
° Bereitstellung der Software Workshop im November 2004
e  Konzeption und Vorbereitung erfolgt
der ersten gemeinsamen
Veranstaltung
e Anpassung der
Dokumentationsinstrumente
Vorbereitungs- | ¢  Detaillierung des Projektplanes e im August 2004 erfolgt
August 2004 treffen e  Festlegung und Strukturierung
(organisa- des Benchmarking-Konzeptes
torisch, e Vorbereitung fiir das erste
inhaltlich) gemeinsame Treffen im
Nov.2004
Sept. 2004 Kick-t_aff— ¢  Kick-Off-Meeting in Bonn e  20. Sept. 2004 Teilnahme Kick-
: Meeting Forderprojekt ,Benchmarking in Off-Meeting in Bonn
(BMGS) der Patientenversorgung*® e  Projektvorstellung
e Logo-Entwurf erfolgt
Nov. 2004 Erstes e Vorstellung der e 4. Nov. 2004 in Wirzburg
) Projekttreffen Projektteilnehmer/innen e Arbeitsinhalte abgearbeitet
(,,Start* — . Projektplan und Projektziele . Konsensus und Formulierung
Workshop) |« Methodische Vorgehensweise der Qualitatsindikatoren fiir den

im Benchmarking-Prozess
(PDCA)

Konsensus und Formulierung
der Qualitatsindikatoren fiir den
Leistungsvergleich der
Ambulanzen

Festlegung der Organisations-,
Informations- und
Beschlussstruktur fur das Projekt

Leistungsvergleich der
Einrichtungen:

(LSG, BMI, FEV,, MEF 25,
MEF 75.25, PSA, IgG,
Massivkomplikationen,
CFQ-Lebensqualitat) erfolgt
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Zeitplan | Meilensteine / Arbeitsinhalte Arbeitsinhalte
Arbeitspakete -Soll- Ist-
Nov. 2004 — Pr.ojekt- Gewabhrleistung des Projektcontrolling erfolgt
) begleitung und erforderlichen Jan. — Marz 2005 CFQ-
April 2005 Unterstltzung Informationsflusses Befragung durchgefihrt
bzgl. Daten- Erhebung der Daten zur Software-Unterstlitzung und
erhebung Lebensqualitat und Beratung, Umstellung CFAS
Patientenzufriedenheit mittels 2.3 auf 2.4 (Unterauftrag
CFQ ,Cystic Fibrosis Software, Mittelanforderung),
Questionnaire” Reisetatigkeiten fiir CFAS
Software-Unterstiitzung erfolgt
Umsetzung der Aufgaben vom Erfassung der Datensatze QS
Starttreffen Stufe Il bis Feb. 2005 fur den
Entwicklung eines Erhebungszeitraum 1.Juli 2004
Auswertungsinstruments bis 31.Dez. 2004 erfolgt
Entwicklung eines
Auswertungsinstruments erfolgt
Vorbereitungen fur zweites
Projekttreffen (erstes Ranking)
in Frankfurt erfolgt
Vorbereitungen fiir die
Erstellung einer Website erfolgt
April 2005 Begleitdpku- Erhebung des Ist-Zustandes Umsetzung der
mentation hinsichtlich Struktur- und Begleitdokumentation in Form
Prozessqualitat eines Fragebogens im April
2005 erfolgt
Mai 2005 Abschluss der Erhebung der Datenséatze QS Einlesen der QS Stufe II-
Datener- Stufe Il und der CFQ Daten Datensatze aller beteiligten
hebungsphase (Weiter)Entwicklung eines Mukoviszidose-Ambulanzen
und Beginn methodischen des gesamten ersten
Datenaus- Auswertungsinstruments fir Benchmarking-Zeitraumes
wertung praxisrelevante Datenanalyse erfolgt
Auswertung der vollstandigen Datenauswertung klinische
Datensatze Qualitatsindikatoren und
Voranalyse der Daten individuell Fragebogen zur Lebensqualitat
fir jede Ambulanz mittels weiterentwickelten
Vorbereitung des 1. Ranking Auswertungsinstruments erfolgt
Abschlagzahlungen fiir die einrichtungsspezifische
Ambulanzen Aufbereitung der Daten erfolgt
erste Auswertung der
Begleitdokumentation erfolgt
Abschlagzahlungen fiir
Dokumentation CF-Ambulanz
erfolgt
Mai 2005 Website Gestaltung einer Website \I/E\;stel!ung und Gestaltung einer
ebsite erfolgt
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Zeitplan | Meilensteine /
Arbeitspakete

Arbeitsinhalte
-Soll-

Arbeitsinhalte

-Ist-

Zweites
Projekttreffen
(Workshop
»erstes
Ranking*)

Juni 2005

Vorstellung der ersten
Ergebnisse in einem Ranking
Offene und transparente
Diskussion

Handlungsfelder, Malinahmen
Organisatorisches

Bewertung der Methodik und
Verbesserung des
Benchmarking-Instrumentariums

7. Juni 2005 zweites Treffen
aller beteiligten Ambulanzen in
Frankfurt/Main

Diskussion der Ergebnisse der
Qualitatsindikatoren und
Ableitung von
Handlungsfeldern/ Malinahmen
(Dokumentationsprozedere,
Einbestellungsmanagment,
Ernahrungsstatus, Post-TX-
Versorgung, i.v.-
Antibiotikatherapie, Korrelation
der CFQ-Ergebnisse mit
klinischen Qualitatsindikatoren,
Optimierung des
Auswertungsinstruments)
erfolgt,

Organisatorisches (u.a.
Website, Regelwerk-
Veroffentlichungen, Beschluss
fur Folgetreffen im Oktober
2005),

Umsetzung
der
MaRnahmen

Juli -
Oktober
2005

Initiierung der
Verbesserungsmallnahmen
Einbindung der MaRnahmen in
die Behandlungsstrategie
methodische Anpassung

Begleitung und Beratung der
Projektteilnehmer/innen bei der
Umsetzung der
Verbesserungsmafinahmen,
Einbindung der MaRnahmen in
die Behandlungsstrategie vor
Ort erfolgt,

methodische Anpassung
erfolgt,

schrittweise Erarbeitung des
CFAS-Kataloges zusammen
mit den
Projektteilnehmern/innen
(erfolgt und als kontinuierliche
MaRnahme implementiert),
Vorbereitung des nachsten
Projekttreffens durchgefiihrt,

Treffen aller
Teilnehmer/
innen

Okt. 2005

Abschluss
erster Zyklus

Uberpriifung der erarbeiteten
einrichtungsspezifischen
Umsetzungsmaoglichkeiten
Erweiterung/Erganzung der
Ableitung qualitatsverbessernder
Malnahmen

Erganzung der Datenbasis

11. Oktober 2005 drittes
Projekttreffen aller beteiligten
Ambulanzen in Frankfurt/Main,
Darstellung, Diskussion und
Interpretation Uber die
Ergebnisse der
Qualitatsindikatoren sowie die
erarbeiteten
einrichtungsspezifischen
Umsetzungen,

Ableitung und Ergénzung von
qualitatsverbessernden
Maflnahmen,

weitere Optimierung des
Auswertungsinstrumentariums
erarbeitet,
Organisationsplanung
festgelegt,
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Zeitplan

Meilensteine /
Arbeitspakete

Arbeitsinhalte
-Soll-

Arbeitsinhalte

-Ist-

Beginn zweite

Fortlaufende Erhebung des

Begleitung bei der

gibs (35;2005 Daten- vollstandigen Datensatzes der fortIagfeqden Erhebung des
2006 erhebungs- QS Stufe Il (CFAS) vollstdndigen Datensatzes der
phase Umsetzung der QS Stufe Il (CFAS),
qualitdtsverbessernden Erstellung von
MaRnahmen ambulanzindividuellen ,ToDo-
Uberprifung und Bewertung der Listen“ und sogenannten
Wirksamkeit des Projektkarten mit pragnanten
Instrumentariums zur Ergebnissen aus den Treffen,
Datenanalyse Einsatz und Nutzung in den
Dokumentation von CF-Ambulanzen,
Veranderungen Begleitung und Beratung bei
Projektcontrolling der Umsetzung der
qualitatsverbessernden
MaRnahmen (Dokumentation
zu Therapiestrategien wie z.B.
Antibiotikabehandlung),
Uberpriifung, Optimierung und
Ergénzung des Auswertungs-
instrumentariums mit der
Bewertung der Wirksamkeit
durch die Ergebnisse
herausgearbeiteten
qualitatsverbessernden
MaRnahmen,
kontinuierliches
Projektcontrolling,
Website-Aktualisierung,
Friihjahr Telefon- telefonische Abfrage zur telefonische Abfrage erfolgt mit
2006 abfrage, Verschaffung des Uberblicks der Analyse zu
Sonder- Uber ambulanzspezifische ambulanzinternen
analysen Organisationsstrukturen Organisationsstrukturen
Vorbereitung und Durchfiihrung Datenaufbereitung und
von Sonderanalysen Abstimmung zu den
Sonderanalysen fir die
Entdeckung weiterer
Handlungsfelder
Uberpriifung des Einsatzes des
Therapiedokumentationsbogen
Nov. 2005 Fragebogen Erhebung der Daten mit dem Modifizierung des )
bis April ,,Leb_eps- ,,Cystig Fibrpsis Datenerhebungszeitraumes far
2006 qualitat Questionnaire(CFQ)" die CFQ-Lebensbefragung von

Januar 2006 bis Ende Mai
2006, um moglichst alle
Patienten/innen befragen zu
kdnnen (Vollzahligkeit),

April 2006

Zusatzliches
Projekttreffen

wachsender Informations-
Kommunikations- und
Handlungsbedarf bzgl. der
Ergebnisse zu den
Qualitatsindikatoren, der
Bewertung der Ableitung von
qualitatsverbesserten
MafRnahmen und
Handlungsfeldern

04.04.2006 viertes
Projekttreffen (zusatzliches) auf
Grund wachsendem
Informations-Gesprachsbedarfs
ohne Rankingdiskussion

fur Validierung und Evaluation
des Benchmarking-Konzeptes,
gemeinsame Uberpriifung und
Bewertung der Wirksamkeit der
abgeleiteten Mallnahmen und
des entwickelten
Auswertungsinstrumentariums
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Zeitplan | Meilensteine / Arbeitsinhalte Arbeitsinhalte
Arbeitspakete -Soll- Ist-
April 2006 Ende zweiter Datensatze QS Stufe Il und Anpassung des
Datener- CFQ Daten sind vollstandig Datenerhebungszeitraumes fiir
hebungs- verarbeitet den zweiten Benchmarking-
phase Abschlagzahlungen fur die Zyklus bis Mai 2006, um die
Ambulanzen Umsetzung der MalRnahmen in
den Daten sichtbar werden zu
lassen
Aktuell erfolgt die vollstandige
Verarbeitung der Datensatze
QS Stufe Il und der CFQ-Daten
die Abschlagzahlungen
erfolgen im Sommer 2006
letztmalig nach Prafung der
Anzahl der aktuell
eingegangenen Daten
Mai ; Datenaus- Auswertung der vollstéandigen In Anlehnung an den
ai - Juni N ;
2006 wertung Datensatze Datener_hebungsze|traum
Voranalyse der erfolgt die Auswertung der
ambulanzspezifischen Daten vollstdndigen Datenséatze im
Vorbereitung des zweites Juli — August 2006 mit der
Ranking Ergebnisdarstellung der
Qualitatsindikatoren im
Ranking
Vorbereitung des fiinften
Projekttreffens (zweites
Ranking)
neues CFAS- Weiterentwicklung der CFAS-
gg(rJrémer Update 2.4.2 Software mit
Eingabevereinfachung fur die
Therapieeingaben
telefonische Begleitung durch
das ZQ bei der Installation der
des Updates
s Workshop Validierung und Evaluation von Validierung und Evaluation der
eptember . . . . .
2006 ,,zwe_ltes Ergebnissen aus dem Projekt Ergebnlsse.des zweiten
Ranking“ Offenes Ranking mit Benchmarking-Zyklus erfolgt
Ursachenanalyse Flnftes Projekttreffen am
Ableitung von 19.09.2008 mit offenem
qualitatsverbessernden, Ranking und Ableitung von
einrichtungsspezifischen qualitatsverbessernden,
MaRnahmen, standige einrichtungsspezifischen
Verbesserung MafRnahmen zur standigen
Offnung des Projektes fiir die Verbesserung
Teilnahme weiterer Ambulanzen erste gemeinsame
Abstimmung zum
Offnungsprozedere
Interner Beschluss Uber
Projektweiterfihrung
ab Sept Umsetzung der Initilerung der Umsetzung der abgestimmten
2006 ' MaRnahmen Verbesserungsmallnahmen MalRnahmen in den
Abschluss Einbindung der MaRnahmen in Ambulanzen
des zweiten die Behandlungsstrategie Anpassungen von
Zyklus Behandlungsstrategien
Herbst 2006 C)ﬁnqng des Offnung des Benchmarking- Festlegung und endgiltige
Projektes Projektes Abstimmung des
(Interessensbekundungen liegen Offnungsprozedere
vor)

© Stern/Niemann/Wenzlaff




Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 70

Zeitplan | Meilensteine / Arbeitsinhalte Arbeitsinhalte
Arbeitspakete -Soll- Ist-
Okt. 2006 dritte Datener- | ¢  Fortlaufende Erhebung des Begleitung bei der
’ hebungsphase vollstandigen Datensatzes der fortlaufenden Erhebung des
QS Stufe Il (CFAS) vollstandigen Datensatzes der
e  Dokumentation von QS Stufe Il (CFAS),
Veranderungen in den Abfrage und Dokumentation zu
Strukturen und/oder Prozessen Veranderungen in den
der Ambulanzen Strukturen und/oder Prozessen
e  Einbindung weiterer Ambulanzen erfolgt
Einrichtungen Offnungsprozedere
e  Projektcontrolling durchgefihrt
Weiterentwicklung des
Auswertungsmechanismus
Okt. 2006 — Fragebogen e  Erhebung der Daten mit dem Nach gemeinsamen Beschluss
: ,Lebens- ,Cystic Fibrosis Questionnaire, am 19.09.2006 wird die
April 2007 qualitat CFQ Lebensqualitatsbefragung im
Projektéfinung | ® Durchlauf des dritten Benchmarking-Zyklus
Offnungsprozedere ausgesetzt
neuer Projektteilnehmer nach
Durchlauf des
Offnungsprozedere
April 2007 Wei_t_ere_s e wachsender Informations- sechstes Projekttreffen am
zusatzliches Kommunikations- und 17.04.2007
Projekttreffen Handlungsbedarf bzgl. der weiterfihrende Validierung und
Ergebnisse zu den Evaluation des Benchmarking-
Qualitatsindikatoren, Konzeptes,
Abstimmungsbedarf bzgl.der themenspezifische und
Bewertung der Ableitung von gemeinsame Uberpr[}fung und
qualitatsverbesserten Bewertung der Wirksamkeit der
MalRnahmen und abgeleiteten MaRnahmen und
Handlungsfeldern des weiterentwickelten
Auswertungsinstrumentariums
. Laufzeit- Antrag auf kostenneutrale
April 2007 verlangerungs- Projektlaufzeitverlangerung bis
antrag beim 31.12.2007, auf Grund der sich
BMG abzeichnenden
Projektfortfihrung mit dem Ziel
der nachhaltigen und
flachendeckenden Einflihrung
von Benchmarking im
Qualitatssicherungsverfahren
Mukoviszidose
bis Juli 2007 Ende dritte o Datensatze QS Stufe Il und Anpassung des
Datener- CFQ Daten sind vollstéandig Datenerhebungszeitraumes fur
hebungsphase verarbeitet den dritten Benchmarking-

Zyklus bis Juli 2007, um den
Zeitraum von zwolf Monaten fiir
die Datenerhebung zu
gewahrleisten (siehe 2006) und
die MalRnahmenumsetzung
erkennbar werden zu lassen

© Stern/Niemann/Wenzlaff




Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 71

Zeitplan | Meilensteine / Arbeitsinhalte Arbeitsinhalte
Arbeitspakete -Soll- Ist-
A Datenaus- Auswertung der vollstéandigen . In Anlehnung an den
ug 2007 N
wertung Datensatze angepassten
Voranalyse der Datenerhebungszeitraum
ambulanzspezifischen Daten erfolgt die Auswertung der
Vorbereitung des dritten Ranking vollstandigen Datensatze im
Abfrage zur August 2007 mit der
MaBnahmenumsetzung Ergebnisdarstellung der
(Projektevaluation) Qualitatsindikatoren im
Ranking
. Vorbereitung des siebten
Projekttreffens (drittes
Ranking)
. Vorbereitung der
Qualitatskonferenz,
Prasentation der Ergebnisse
flr das mogliche
Fortfihrungsprojekt
. Durchfiihrung von
Telefoninterviews zur
Erfassung der
MalRnahmenumsetzung in den
Ambulanzen sowie zur
Projektevaluation
September Worlfshop Abschli_efSende Evaluatio_n der . siebtes Projekttreffen am
2007 ,,drlt_tes Ergebnisse aus dem Projekt und 24.09.2007
Ranking*“ der Projektmethodik . abschlieRende Evaluation der
Offenes Ranking mit Ergebnisse des Benchmarking-
Ursachenanalyse Projektes,
Ableitung von Mallnahmen . Ergebnisdiskussion zum dritten
(Schwerpunkt: neu gewonnene Benchmarking-Zyklus mit
Einrichtungen) Ableitung von Mafinahmen,
Uberfiihrung des . Planung der zukiinftigen
.Benchmarking-Prozesses" in Arbeitspakete/-Inhalte
die Routine (Themenspezifik,
Weiterentwicklung der
Qualitatsindikatoren und deren
Auswertung)
,<Qualitatskonferenz* 0 Durchfiihrung der
(Veranstaltung fir alle BM Qualitatskonferenz am
interessierten CF-Ambulanzen 25.09.2007, Vorstellung der
aus Deutschland, Methodik des Benchmarking,
Patientenvertretern und dem Darstellung der Ergebnisse des
Mukoviszidose e.V.) CF-Benchmarking-Projektes,
Erfahrungsberichte aus den
Ambulanzen, Vorstellung der
Ergebnisse der
Lebensqualitatsbefragung
Abschluss Gesamtevaluation des Projektes | o Ende der Projektlaufzeit am
des Verfassen des 31.12.2007
Projektes Abschlussberichtes . Abschlussberichterstattung bis

zum 31.12.2008
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Anhang 3:

Ablauf des Offnungsprozedere

D

Bacteane] f el

G ,Benchmarking in der Versorgung von

T Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten*

N‘"ﬂ

Ablauf / Vorgehensweise fiir das Offnungs-Prozedere

Ziel: Es sollten im Rahmen der Foérderprojektzeit maximal 5 weitere

Teilnehmer/innen aufgenommen werden. (Festlegung laut Protokoll vom 17.04.2007

Teilnahme am Benchmarking-Projekt von maximal 15 Ambulanzen)

@ Interessenten werden durch die klinische Projektleitung Prof. Dr. M. Stern
kontaktiert und es wird auf die Rahmenbedingungen und das
Aufnahmeprozedere hingewiesen. Es existiert eine Liste potenzieller

Interessenten flr das Benchmarking-Projekt.

@ Alle Projektteilnehmer/innen werden mit dem Anschreiben (ber den
Interessenten und den geltenden Rahmenbedingung durch das ZQ
informiert und innerhalb von zwei Wochen eine Ruckantwort erbeten. Bei

Ablehnung ist eine Begriindung notwendig.

@ Der Interessent wird Uber das Ergebnis (Zustimmung ja/nein) informiert. Bei
Zustimmung durch alle Projektteilnehmer/innen erhalt der Interessent die
,Rahmenbedingungen zur Teilnahme am Benchmarking-Projekt’, denen er
schriftlich zustimmen muss, um aufgenommen zu werden. Bei Nicht-
Zustimmung gilt das Aufnahme-Prozedere als beendet und es wird durch die

klinische Projektleitung eine entsprechende Rickmeldung gegeben.

Sind alle Modalitaten geklart, erhalt die Projektgruppe Rickmeldung Uber

den/die neuen/neue Projektteilnehmer/in per E-Mail.

Bundesministerium {

@ I fir Gesundheit gefSrdert durch das p'

Betreut durch den Projekitrager
Gesundheitsforschung Deutschen
REsAger i DLN Institut fir Luft- und Raumfahrt

Bundesministerium flr
Gesundheit
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Bt raing o Gais Puiwdin

B IG »,Benchmarking bei der Versorgung von
e
Mu‘ﬂﬂ

Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten*

Prozedere zur Offnung des Projektes fiir Projektteilnehmer/innen

Im Rahmen des Benchmarking-Projektes wurde gemeinsam beschlossen, das
Projekt ab Herbst 2006 fur weitere Ambulanzen zu 6ffnen. Dem ZQ liegt eine weitere
Anfrage durch XXX (CF-Ambulanz, Name des Ambulanzleiters) vor, am
Benchmarking-Projekt teilzunehmen. Da die Aufnahme neuer Ambulanzen von der
Zustimmung aller Projektteilnehmer/innen abhangig ist, bitte ich um schriftliche

Zustimmung oder Ablehnung mit Begriindung ihrerseits.

Die Aufnahme des Zentrums fur XXX wird erst dann stattfinden, wenn alle
teinehmenden  Benchmarking-Ambulanzen  zugestimmt haben und die
Rahmenbedingungen durch die CF-Ambulanz schriftlich bestatigt werden.

Wenn das ZQ von |lhnen bis zum Datum (vier Wochen) keine Rickmeldung erhalt,

wird von einer Zustimmung ihrerseits ausgegangen.

Uber die endgiltige Aufnahme der CF-Ambulanz werden Sie zeitnah informieren.

Ort / Datum Nadja Niemann Ort/ Datum  Unterschrift und Stempel

(Projektmanagement)

Bundesministerium

tiir Gesundhait gefdrdert durch das
Bundesministerium fir Betreut durch den Projekitrager
Gesundheit d Gesundheitsforschung Deutschen

co e i Institut fur Luft- und Raumfahrt

Version 1 Seite 1 von 1 28.03.2008

© Stern/Niemann/Wenzlaff



Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten 74

=

teon e Rahmenbedingungen
e far die Teilnahme am Modellprojekt:

w’"’w ,Benchmarking bei der Versorgung von

v
Mukoviszidose-Patienten/innen und Patienten*

Wir freuen uns dber |hr Interesse zur Teilnahme am Benchmarking-Projekt-
Mukoviszidose. Das Projekt wird seit 01.07.2004 durch das Bundesministerium fir
Gesundheit geférdert und durch das Deutsche Luft- und Raumfahrtzentrum betreut.
Insgesamt gliedert es sich in drei Projektphasen, wobei derzeit die dritten Projektphase
und damit der Offnung des Projektes lauft (Projektiaufzeit 01.07.2004 bis 31.12.2007).

Detaillierte Projektinformationen entnehmen Sie der Website: www.zqg-aekn.de unter

Projekten, Benchmarking Mukoviszidose.

Im Rahmen der ersten Projektzyklen hat die Projektgruppe diverse Rahmen-
bedingungen, Voraussetzungen und Festlegungen erarbeitet, die fir ein offenes
Benchmarking, d.h. dem Lernen von den Besten, notwendig geworden sind.

Damit dieser offene Lernprozess auch weiterhin nachhaltig vorantrieben werden kann,
ist die schriftiche Zustimmungen ihrerseits zu den folgenden Rahmenbedingungen
notwendig:

« Vollstandige und freiwillige Dokumentation der Qualitatssicherung Mukoviszidose
Stufe Il (mindestens fur den jeweils letzten Benchmarking-Zyklus)

e Fur das Ranking der Ambulanzen dienen folgende Qualitatsindikatoren jeweils
fur Patientenfinnen < 18 Jahren und 2 18 Jahren als Vergleichsbasis und
Diskussionsgrundlage:

- for die Entwicklungs- und Ernahrungssituation: LSG und BMI

- fur die Lungenfunktion: FEV4;, MEF25, (MEF25.75)

- fur dem Infektionsstatus: 1gG und Pseudomonas aeruginosa (PSA), PSA
mukoid, PSA multiresistent
ausgewahlte Massivkomplikationen wie massive Hamoptoe, akutes DIOS,
Pneumothorax und pulmonale Globalinsuffizienz werden erhoben

o Der Anteil fehlender Werte (Missings) fur die Parameter zur Berechnung der
Qualitatsindikatoren darf nicht Uber 5 % liegen. Das bedeutet, dass Sie 5 %
Missingrate bei den oben genannten Qualitatsindikatoren nicht Uberschreiten

durfen.
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o Die Projektteilnehmer/innen arbeiten mit Offenheit und Bereitschaft zur

Transparenz innerhalb der Projektgruppe. Dabei wird auf Anonymitat bei der

internen Darstellung der Ergebnisse verzichtet.

« Nach Laulken® werden

Ergebnisse

nur mit Zustimmung

aller

Projektteilnehmer/innen veréffentlicht. Das Projekt Benchmarking-Mukoviszidose

wird also intern offen und nach extern absolut geschlossen gesehen.

¢ Der

MaRnahmen erfolgen bei

regelmafRig stattfindenden Projekttreffen.

Erfahrungsaustausch, die Ergebnisdiskussion und die Ableitung von

Eine

Teilnahme an diesen Treffen ist Pflicht.

e Zusatzliche Abschlagzahlungen durch das Férderprojektes finden ab 2007 nicht

mehr statt Die

erforderliche Dokumentation

der Qualitatssicherung

Mukoviszidose Stufe |l wird durch den Mukoviszidose e.V. honoriert.

Hiermit akzeptiere und bestatige ich die oben genannten Rahmenbedingungen.

Ort / Datum

Ansprechpartner/in fur das Projekt:
Projektkoordination / Projektmanagement:
Nadja Niemann, M.A.

Tel: 0511-380 2525
nadja.niemann@zqg-aekn.de

klinische Projektleitung
Prof. Dr. M. Stem
Tel: 07071-2983781

martin.stem @med. uni-tuebingen.de

Unterschrift und Stempel

Paul Wenzlaff
Tel: 0511-380 2111
paul wenzlaff@zg-aekn.de

Projektleitung

Dr. Brigitte Sens

Tel: 0511-380-2506
brigitte sens@zg-aekn.de

Bundeeminigtarium
fiir Gesundheit

i

geftrdert durch das
Bundesministerium far
zesundheit

Betreut durch den Projekitrager
Gesundheitsforschung Deutschen
I nstitut fOr Luft- und Raumfahnt
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Anhang 4:
AUSZUG aus den Materialien und Hilfsmittel

Benchmarking im Gesundheitswesen

Blc

Bund esministerium =
fiir Gasundheit geférdert durch das
Bundesministerium fur
Gesundheit

Materialien und Hilfsmittel

entstanden und zusammengestellt im Rahmen des Férderprojektes:

.Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose-Patienten/innen*

betreut durch den
Projekttrager
Gesundheitsforschung
Deutschen Institul fur
Luft- und Raumfahrt
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Rahmenbedingungen fiir eine Teilnahme am Benchmarking-Projekt

Im Rahmen des vom BMG geforderten Modelprojektes: ,,Benchmarking bei der Versorgung
von Mukovizidose-Patiente/innen* wurden diverse Rahmenbedingungen, Voraussetzungen
und Festlegungen erarbeitet, die fir ein offenes Benchmarking, d.h. dem Lernen wvon den
Besten, notwendig geworden sind.

Im folgenden finden Sie eine Zusammenstellung der bisher erarbeiteten Definitionen und

Voraussetzungen fir eine Teilnahme am Benchmarking-Projekt zur Information:

s \ollstdndige und freiwillige Dokumentation der Qualitdtssicherung Mukoviszidose Stufe I
(mindestens 1 Jahr)

e Fir das Ranking der Ambulanzen dienen bisher folgende Qualitétsindikatoren jeweils far
Patienten/innen < 18 Jahren und = 18 Jahren als Vergleichsbasis und
Diskussionsgrundlage:

- fiir den Entwicklungs- und Erndhrungsstatus: LSG und BMI

- fur die Lungenfunktion: FEV1; MEF25; (MEF25-75)

- fur den Infektionsstatus: 1gG und Pseudomonas aeruginosa (PSA), PSA
mukoid, PSA multiresistent

- ausgewahlte Massivkomplikationen wie massive H&moptoe, akutes DIOS,
Pneumothorax und pulmonale Globalinsuffizienz werden erhoben

e Der Anteil fehlender Werte (Missings) fur die Parameter zur Berechnung der
Qualitatsindikatoren darf nicht Uber S % liegen. Das bedeutet, dass Sie 5 % Missingrate
bei den oben genannten Qualitatsindikatoren nicht Uberschreiten dirfen.

e Die Projektteilnehmer/innen arbeiten mit Offenheit und Bereitschaft zur Transparenz
innerhalb der Projektgruppe. Dabei wird auf Anonymitat bei der internen Darstellung der
Ergebnisse verzichtet.

e Nach ,auRen* werden Ergebnisse nur mit Zustimmung aller Projektteilnehmer/innen
verdffentlicht. Das Projekt Benchmarking-Mukoviszidose wird also intern offen und nach
extern absolut geschlossen gesehen.

e Der Erfahrungsaustausch, die Ergebnisdiskussion und die Ableitung von MaRnahmen
erfolgen bei regelmaRig stattfindenden Projekttreffen. Eine Teilnahme an diesen Treffen
ist Pflicht.

¢ Die erarbeiteten MalBnahmen werden zukinftig fur das gesamte Qualitatssicherungs-

verfahren Mukoviszidose zur Verfliigung gestellt werden.
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Ubersicht der Hilfsmittel und Materialien
{ Zusammenstellung wichtiger Inhalte / Absprachen f

Festlegungen aus den verschiedenen Benchmarking-Projekttreffen )

Anlagen

T

ook LN

Qualitatsindikatoren-Ubersicht;

Festlegung bzgl. Datenqualitat der Qualittsindikatoren

PSA-Bestimmungen

Therapiedokumentationskalender

Information zur CFAS Dokumentation

Leitlinie der Gesellschaft fir Padiatrische Gastroenterologie und Ermahrung (GPGE)
Mukoviszidose, Stand 07/2005

Allgemeiner Hinweis:

Das CFAS Benutzermanual Katalog Aktuelle Fragen und Antworten im Umgang mit
CFAS 2.6" kénnen Sie unter der Website www zq-
aekn.de\Projekte\BenchmarkingMukoviszidose\Katalog... abrufen. Mit der neuen CFAS

Version 2.6 wird dieser Katalog Giberarbeitet zu Verfligung gestellt werden.
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Hilfsmittel und Materialien zur Information

Anlage 1 (Qualitatsindikatoren-Ubersicht; Festlegung bzgl. Datenqualitat der Qualitatsindikatoren)

Das Projektkartchen mit der Qualitatsindikatoren-Ubersicht wurden entwickelt, um einen

raschen Uberblick (iber die CFAS-Parameter filr das Benchmarking-Projekt zu geben.

Barcymning i G tterie:

3/ G. Qualitatsindikatoren
ﬂ’d”’d‘,
Md

e GroRe, Gewicht (LSG)

e GroRe, Gewicht (BMI)
e FEV,

e MEF3s

e IgG

e PSA

e PSA mukoid

e PSA multiresistent

e Massivkomplikationen
(Globalinsuffizienz, massive Hamoptoe,
Pneumothorax, DIOS)

® (MEF;s7s fur die Altersgruppe der 218
Jahre soll zukUnftig erhoben werden)

Projekt: Benchmarking bei der Versorgung von Mukoviszidose- Patienten/innen 022008 E

e Festlegung bzgl. der Datenqualitat der Qualitatsindikatoren in CFAS:
Arbeitsergebnis der Benchmarking-Gruppe
« Beschluss beziglich der Datenqualitét:

- Der Anteil fehlender Werte flir die Parameter zur Berechnung der
Qualitatsindikatoren darf nicht iber 5% liegen.

- Als Basis fir die Datenauswertung wird Uber den Erhebungszeitraum der beste
Wert je Parameter und Patient verwendet.

- In der Datenauswertung fir das Benchmarking sollen zukinftig neben der
Prozentangabe auch die Anzahl der Félle bei den Qualitétsindikatoren mit
angegeben werden.
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Anlage 2 (PSA-Bestimmungen):

Das Projektkartchen mit den PSA-Bestimmungen beinhaltet die festgelegte und konsentierte
Definition zur Bestimmung, zum Nachweis und der Vorgaben eines PSA (chronischen). Auch

dieses Kartchen ist als Ubersicht z.B. zur Nutzung fir den Schreibtisch entwickelt worden.

bentroueg £ et

Bl G. PSA-Bestimmungen
m""” gl
MY

1. Jeder PSA-Nachweis wird mit dem
entsprechenden Ergebnis dokumentiert.

2. Nachweis muss durch Sputum und/oder
Rachenabstrich erfolgen

3. chronische PSA-Bestimmung
nach den Vorgaben:

chronisch, wenn pos. PSA =

© 3x jahrlich oder
® 3x konsekutiv oder
. 3x in 6 Monate

(Skandinavische Absprache)

4. Wenn PSA mukoid ist, dann ist er
immer mukoid.

fa—

Projekt: Benchmarking bel der Versorgung von Mukoviszid Patientenh 0272008 ﬁ

Daruber hinaus wurden im Verlauf des Projektes weitere Festlegungen hinsichtlich der PSA-
Bestimmung erarbeitet.
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Arbeitsergebnis der Benchmarking-Gruppe

niemann

»1.1,,PSA-Positivitit” (= Bestimmung/Definition chronisch positiver Pseudomonas
aeruginosa)

- Festlegung:

Die Antikérperbestimmung wird im Rahmen des Benchmarking-Projektes fiir die
Bestimmung von chronischen PSA nicht mit herangezogen. Es sei denn, es wird ein
negativer PSA festgesteift, obwoh! die Titer-Werte im grenzwertigen Bereich liegen.

Titer-Bestimmung (Mediagnost Labor):

bis 500 = negativ
500-1250 = Grenzwert
> 1250 = positiv

Ein PSA wird als positiv bewertet, wenn mindestens ein Titer (Exofoxin, Alk Protease,
Elastase) positiv ist. Ausgenommen sind geimpfte Patienten/innen.

- Des weiteren wird die Frage, ob die AntikGrperbestimmung Auswirkungen auf die
Festlegung eines chronischen PSA hat, dberwiegend mi ja beantwortet.

Festlegung:

Bei dreimaligem Nachweis von PSA, egal in welcher Form, der Nachweis (Sputum oder/und
Rachenabstrich, BAL) erfolgt, wird der PSA als chronisch posiiv bewertet. Es solke
mindestens 4x im Jahr Sputum oder/und Rachenabstrich abgenommen werden.

Es wird noch einmal die Definttion von chronischem PSA (Festlegung siehe Protokoll vom
11.10.2005) verbindiich festgelegt:

wenn PSA:
3x jahrlich oder
3x konsekutiv oder

3x in 6 Monate (Skandinavische Absprache)
positiv bestimmt wurde, dann liegt ein chronischer PSA vor.

Wird ein chronischer PSA fir den Zeilraum von mindestens einem Jahr als negatliv
bestimmt, dann liegt kein chronischer PSA vor. ,

Fremdbefunde, insbesondere negative, werden in den Ambulanzen nicht berdcksichtigt. Die
Datendokumentation zu PSA erfolgt also anhand der Angaben des eigenen Labors.
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Anlage 3 (Therapiedokumentationskalender):

b Meine Therapiedokumentation Jahr:
orname:
Tag | Jan. | Feb. | Marz | April | Mai | Juni | Juli | Aug. | Sept. | Okt | Nov. | Dez. | Tag Abkirzinmn
1 1
2 2 |F = Fieber
3 3
4 4 | H = Husten
5 5
(] 6 |S=Sputum
7 7
B 8 | Sch=Schnupfen
9 9
10 10 | G = gefehlt Kindergarten/Schule/Beruf)
11 11
12 12 | K = Krankenhaus
13 13
14 14 | Ku = Kur
15 15
:3 :3 Name des Antibiotikum Dos.
18 18 |A1 =
19 19
20 20 |AZ =
21 21
22 22 |A3 =
23 23
24 24 |A4 =
25 25
26 26 |AS =
27 27
28 28 |A6 =
29 29
30 30 |A7 =
31 31

Dieser Kalender zur Dokumentation der Therapie fur Patienten/innen wird regelmafig und mit
Erfolg in einigen Ambulanzen eingesetzt. Er wurde im Rahmen des BM-Projektes getestet. Ziel
soll sein, die teilweise unvollstindigen Therapiedokumentationen im CFAS dezidierter
dokumentieren zu kénnen. Als Ergebnis wurde festgelegt, dass jede Ambulanz individuell
entscheiden kann, ob dieser Kalender zur Unterstitzung der Therapiedokumentation eingesetzt
werden soll. Als Hinweis wurde gegeben, dass Patienten genaue Informationen Uber die
Anwendung erhalten missen, z.B. durch Hausarzt verordnete Antibiotika-Medikamente zu

dokumentieren und den Kalender zu jeder CF-Untersuchung mitzubringen.

Anlage 4 (Information zur CFAS Dokumentation):

Zu jeder ambulanten Vorstellung bzw. zu jedem stationdren Aufenthalt sollen nur die
diagnostischen und therapeutischen MaRnahmen bzw. Verlaufsparameter dokumentiert
werden, die aktuell und tatsachlich (,normalerweise") vorgenommen bzw. erhoben wurden. Das
gilt insbesondere fiur die Dokumentation der Medikation. Nur die fiir die Untersuchung
(Anlass) durchgefilhrte oder angesetzte Therapie wird unter Qualitatssicherung / Epikritischer

Bericht etc. dokumentiert.
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