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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

nach der Ubermittlung der Krankenhaus-Auswertungen 2011
und der Prasentation erster Gesamtergebnisse des Jahres 2011
auf dem ESC-Kongress Ende August 2012 mdchten wir Ihnen
heute einige aktuelle Informationen zur Verfigung stellen.

Wir gehen davon aus, dass die Krankenhaus-Auswertungen
einen guten und hilfreichen Uberblick tiber die jeweils behandel-
ten Patienten im Jahr 2011 geben. Durch die differenzierten
Auswertungen der unterschiedlichen Gruppierungen haben Sie
die Mdglichkeit, Entwicklungen zu erkennen und zu tUberwachen.

Die erste Ergebnis-Prasentation beim Kongress in Minchen

wurde mit groRem Interesse aufgenommen und die vielfaltigen

positiven Reaktionen zeigen, dass das Register auch internatio-

nal von besonderer Bedeutung ist. Sofern Sie an der Prasentati-

on interessiert sind kénnen sich diese Uber den Link
aufrufen

Diese erfolgreiche Arbeit verdanken wir vor allem den vielen
engagierten Mitarbeitenden in allen teilnehmenden Krankenh&u-
sern. Fur diese aufRerordentliche Leistung und das damit einher-
gehende besondere Engagement, méchten wir uns bei Ihnen
sehr herzlich bedanken!

Zum Erscheinungszeitpunkt des Newsletters hat wiederum die
Zahl der registrierten Krankenhauser als auch die Anzahl teil-
nehmender Patienten zugenommen. Aktuell sind 95 Kranken-
hauser registriert und bereits rund 31.000 Patienten haben ihre
Einwilligung zur Teilnahme erteilt.

Auch die zentralen Nachverfolgungen zum mittel- und langfristi-
gen Verlauf der Patienten werden kontinuierlich weitergefihrt.
Bereits seit dem 01. Juli 2011 werden durch Mitarbeiter des
BQS-Instituts die 1-Jahres-Follow-up Interviews gefuhrt, bis heu-
te bereits Gber 10.000 Patienten. Die Resonanz seitens der Pa-
tienten oder deren Angehoriger ist dabei sehr positiv.

Nochmals ausdriicklichen Dank fiir lhre groRartige Unterstiit-
zung fir dieses wichtige gemeinsame Vorhaben!

Mit allerbesten Grii3en,

Prof. F. W. Mohr, Prof. Ch. Hamm - Vorsitzende des Executive Board
Dr. A. Beckmann, K. Papoutsis - Geschéftsfihrer
Dr. Ch. Veit, E. Schéafer - Registerstelle beim BQS-Institut
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= Bislang haben sich 95 Krankenhauser beim Deutschen Aor-
tenklappenregister erfolgreich registriert (siehe Abb. 1).

= Seit dem Start des Registers im Juli 2010 haben bereits rund
31.000 Patienten ihre Einwilligung zur Teilnahme am deut-
schen Aortenklappenregister erteilt (siehe Abb. 2).
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Um methodisch einwandfreie Daten der Patienten zu erheben und
auswerten zu koénnen, ist es notwendig, dass alle Patienten vor The-
rapiedurchflihrung, also prospektiv, im Deutschen Aortenklappenre-
gister aufgenommen werden.

Das bedeutet, dass vor oder zum Zeitpunkt der Aufnahme, die Pati-
enten im Register angelegt werden missen. Dies ist erforderlich um
mdgliche Datenverzerrungen ausschlieRen zu kdnnen. Die Unter-
schrift des Patienten in der Einwilligungserklarung kann nur im be-
grundeten Ausnahmefall auch nach dem Eingriff erfolgen. Dies gilt
bspw. fir alle Notfallpatienten die selbstverstandlich unbedingt mit in
das Register aufgenommen werden mussen.

Die Teilnahme-Aktivitat der registrierten Krankenhduser zeigt nach
wie vor eine grol3e Spannweite von sehr geringen bis nahezu voll-
standigen Dokumentationsraten. Die Mitglieder des Executive Board
suchen diesbezlglich regelmaflig den Kontakt zu den Krankenhau-
sern mit niedrigen Dokumentationsraten um etwaige Hilfestellungen
zu geben. Die Deutsche Herzstiftung ist als beteiligte Patientenorga-
nisation und aktiver Forderer des Deutschen Aortenklappenregisters
sich selbst und allen Patienten gegeniber verpflichtet, die Teilnahme
aller Krankenh&auser sowie die vollstandige Dokumentation aller Pa-
tienten mit Einwilligung zu forcieren. Daher beobachten die Vertreter
der Dtsch. Herzstiftung die Teilnahmeaktivitdten der Krankenhauser
mit besonderem Interesse und beabsichtigen, Krankenh&auser mit
unangemessenen Dokumentationsraten bzw. fehlender Teilnahme
namentlich zu publizieren.

Die registrierten Krankenhauser sind auf der Website des Deutschen
Aortenklappenregisters vertffentlicht. Krankenhduser, die bisher
nicht aktiv teilnehmen, werden zum 31. Oktober 2012 von der Teil-
nehmer-Liste entfernt.

Unter den Beteiligten besteht uneingeschrankte Einigkeit, dass das
Engagement in diesem Projekt bereits jetzt entscheidend zur konti-
nuierlichen Qualitatsverbesserung der Versorgung von Patienten mit
Aortenklappeneingriffen beitragt.

Zur Auswertungsvorbereitung fiir das Erfassungsjahr 2012 méchten
wir die teilnehmenden Krankenhauser bitten, moéglichst bereits jetzt
erste Daten, die im KIS-System dokumentiert wurden, an die Regis-
terstelle beim BQS-Institut zu senden. Dies betrifft die im KIS-
System dokumentierten herzchirurgischen Datensatze nach §137
SGB V, die als Kopie an die Registerstelle exportiert werden. Ferner
sollten die Datensatze HCHDARKIS, die mittels der Spezifikation fir
das Dt. Aortenklappenregister dokumentiert werden ebenfalls an die
Registerstelle gesandt werden. Durch die Ubersendung erster Pro-
bedaten helfen Sie mit, die sehr aufwandigen Auswertungen bereits
jetzt effektiv vorbereiten und mdogliche Fehlerquellen erkennen zu
kénnen.

Newsletter — Deutsches Aortenklappenregister Ausgabe 6 - Oktober 2012 Seite 3von 4




Alle Krankenhauser, die im vergangenen Jahr aktiv teilgenommen
haben, haben im August 2012 die Krankenhaus-Auswertung, zu den
vollstandig dokumentierten Patienten ihrer Einrichtung erhalten. Ne-
ben der Gesamtdarstellung des Krankenhauses wurden die unter-
schiedlichen Eingriffsgruppen (kathetergestiitzte oder konventionell
chirurgische Verfahren) getrennt ausgewertet und dargestellt.

Aus Datenschutzgrinden war eine Voraussetzung fur die Auswer-
tungserstellung dass die vollstdndige und plausible Dokumentation
von jeweils mindestens 4 Patienten in den jeweiligen Auswertungs-
gruppen vorhanden war.

Erstmals wurden auch die Ergebnisse zur Erfassung der Lebensqua-
litat nach EQ-5D und der ersten Follow-up-Interviews abgebildet.

Die Erhebungen zum mittel- und langfristigen Verlauf der Patienten
sind in vollem Gange. Seit dem 01. Juli 2011 wurden durch Mitarbei-
ter des BQS-Instituts bereits mehr als 10.000 Patienten zum 1-
Jahres-Follow-up telefonisch interviewt. Die Patienten werden zu-
nachst schriftlich von der Befragung informiert und erhalten den Fra-
genkatalog zu ihrer Vorbereitung. Die Resonanz seitens der Patien-
ten oder deren Angehériger ist weiterhin sehr positiv.

Die Ergebnisse der Follow-up-Befragungen der Patienten aus dem
Erfassungsjahr 2010 wurden den Krankenh&usern in ihrer Auswer-
tung selbstversténdlich ebenfalls zur Verfugung gestellt. An dieser
Stelle mdchten wir noch einmal auf die Notwendigkeit der Einholung
des (gesetzlich freiwilligen) 30-Tage-Follow-up mittels des Datensat-
zes HCH hinweisen.

Die Ergebnisse des 1-Jahres-Follow-up werden im Friihjahr 2013
prasentiert.

Sollten Sie Fragen, Anregungen oder Hinweise haben, so freuen wir
uns Uber lhre Kontaktaufnahme unter folgender Email-Adresse

oder der Hotline-Telefonnummer: 0211 / 28 07 29 432.

Newsletter — Deutsches Aortenklappenregister

Ausgabe 6 - Oktober 2012 Seite 4 von 4




