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MaRstabe

Umsetzung der inhaltlichen Definitionen und
Anforderungen laut Dokumentationsstandards

Zielanforderungen

Aufbau von Dokumentationsinfrastruktur
Weg zum Ziel

Aufbau von Dienstleistungen

Kurzfristige und intensive Nutzung von Daten tragt
zur Datenqualitat bei
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Grundliage der klinischen Register -
Basisdokumentation fur Tumorkranke

Ziele der DEUTSCHE m Eﬁrtr\;etzﬁizz:schaﬁ _
Basisdokumentation '

Dokumentation des
individuellen

Qualitdtssicherung

Krankhe|tsver|anS in der Onkologie
Unterstltzung der _ .
arztlichen Tatigkeit und der Basisdokumantation f
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Patienten  fuckin nd Pres
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UnterStUtzung der 1. Dudeck, G. Wagner, E.SGrundmangn
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Durchfihrung statistischer
Auswertungen
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Vorbemerkung
zur Bewertung des Erreichten

Wertung ,+" bis ,,+++" subjektiv, nicht
quantitativ belegt

aus Sicht eines Entwicklers
spiegelt Support-Anfragen wider
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Was wurde erreicht?

Dokumentation des individuellen
Krankheitsverlaufs
Maoglichkeit durch bestehende Systeme gegeben

Umsetzung
Diagnosedaten +++
Therapiedaten ++
Verlaufsdaten ++

Todesdaten (-) - +++
(sofern Koppelung mit Epidemiologischen Registern — EKR
oder eigene Erfassung)
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Was wurde erreicht?

Unterstltzung der arztlichen Tatigkeit und der
Langzeitbetreuung der Patienten
tragt zum kurzfristigen Daten-Feedback bei (Datenqualitat)
groBe Variationsbreite zwischen Registern

zwei Bereiche

Information
Verlaufsiibersichten +++
Arztbriefschreibung +
Management (Planung, Implementation von Leitlinien)
MaBnahmen
z.B. Nachsorge (Umsetzung von Nachsorgeleitlinien) ++
(Chemotherapie-) Protokolle +
Studien +
Interdisziplinare Konsile +
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Was wurde erreicht?

Auswertungen
Unterstutzung der Qualitatssicherung ++
Durchfihrung statistischer Auswertungen
(mit wissenschaftlicher Zielsetzung) ++
in hohem Maf3e abhangig von der Ausrichtung
des Registers
eher flachenbezogen
eher klinik-/abteilungsbezogen
=> Vermittlungsproblem an AuBenstehende
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Auswertungsmoglichkeiten

(Epidemiologische Register)
Inzidenzen, Uberlebenszeiten, (Therapien auBerst begrenzt)
Klinische Register mit regionaler Ausrichtung

Qualitat der regionalen Versorgung
einschlieBlich Vergleiche von Einrichtungen

Klinische Register mit klinik-/abteilungsbezogener
Ausrichtung

Qualitat der eigenen Versorgung

detailliertere Therapieauswertungen

jeweils unter Beachtung der (unterschiedlichen)
Grundanforderungen an Vollzahligkeit und
Vollstandigkeit von Daten

innerhalb jeden Registers gibt es unterschiedliche Starken (und
Schwachen), in Abhangigkeit von Kooperationsbereitschaft der
Beteiligten
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Dokumentationsinfrastruktur

Begrenzte Ressourcen

=> ,wirtschaftlicher® Umgang mit Daten
=> maoglichst vielseitige Verwendung

,Engpal Arzt"

einheitliche Meldewege flr klinische und
epidemiologische Register +++

Einsatz von Dokumentationskraften flr Aufarbeitung
von Arztbriefen und Krankenakten
Nutzung von Datenquellen/Schnittstellen

Erreichung/Kontrolle vor allem Vollzahligkeit

Reduktion von manueller Eingabe einschlieBlich
Ubertragungsfehler
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Moglichkeiten zur Nutzung von
Datenquellen/Schnittstelien |

Klinikinformationssysteme +

Stammdaten, Diagnosen, Prozeduren, Aufenthalte

Vollzahligkeit von Tumordiagnosen, Vollstandigkeit von Begleit- und
Folgeerkrankungen, Lifestatus

Pathologiesysteme +

Histologien, Diagnosen, Stammdaten
Vollzahligkeit von Tumordiagnosen, ausfuhrliche Befunde

Laborsysteme +

Laborbefunde
Tumormarker, Erganzungen fir Arztbriefschreibung

Bestrahlungssysteme (in Planung, komplex)
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Moglichkeiten zur Nutzung von
Datenquellen/Schnittstellen 1l

Epidemiologische Register ++

Totenscheininformation
Sterbedatum, Krebs-Tod-Relation

Meldebehorden +
Wohnort, Life-Status

Andere Register / Tumordokumentationssysteme

teilweise komplette Datensatze
Erhohung von Vollzahligkeit und Vollstandigkeit
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Neue Maflstabe und Anforderungen?

Weiterentwicklung der Register

Dienstleister im Bereich des onkologischen Datenmanagements

Effektivere, 6konomischere Nutzung von onkologischer
Dokumentationskompetenz

Verstarkte Bedeutung von Zusatzdokumentationen
(nach dem Beispiel der Mammakarzinomdokumentation)

Mitwirkung bei Studien

Teilnahme an Modellen zur integrierten Versorgung

Bereitstellung / gemeinsame Pflege einer ,onkologischen
Krankenakte"

=> additive Finanzierung zur breiteren Absicherung der
finanziellen Basis von Registern
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Dienstleistungen im Bereich des
onkologischen Datenmanagements |

Zunehmender Einsatz von Study Nurses

Uberschneidung des Arbeitsgebietes mit dem anderer
onkologischer Dokumentationskrafte

Blindelung der Kompetenzen
intellektuelle Aufarbeitung eines Falls aufwendig
gesamte Dokumentation zu einem Fall durch eine Person effizienter

beide Richtungen denkbar
Unterstitzung der Tumordokumentation durch Study Nurses

Ubernahme von Aufgaben einer Study Nurse durch
Dokumentationskrafte (Finanzierungsmoglichkeit)

Zunehmender Einsatz von Dokumentaren fir DRG-
Codierung
Kooperationen ebenfalls denkbar
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Dienstleistungen im Bereich des
onkologischen Datenmanagements Il

Zusatzdokumentationen und Studien
Voraussetzung zu Mitarbeit am Register
oder
Resultat zunehmender Bekanntheit von Registern

weitere Finanzierungsquelle?
Interesse der Pharma-Industrie an bestimmten Auswertungen oder
bestimmten Datensatzen
Koordination von Zusatzdokumentationen durch ADT und
Krebsgesellschaft ?

z.B. nach Vorbild des Cancer Data Standards Repository (caDSR)
http://ncicb.nci.nih.gov/core/caDSR

@ U. Altmann - Forum 2004 Moglichkeiten klinischer Krebsregister 15



/2§ CDE Browser - Microzoft Internet Explorer

Datei  Bearbeiten  Anzicht  Favonten Extras 7 | ";r
) Zuiick - €3 - (] 2] o | ) Suchen 7 Favorten 421 | S EENER
Adresse @j hittp: A ncich. i ik gow/COE Browser! j "Wechselh zu
X i e Owned Registration Workflow Pub~]
H%L e -_{h . I |Long Name |Document Text By Used By Context Status Status D
TLC 1) Adjiuvant BT : :
] l— i"\-.-.r i o Has the patient received . :
i ——] caDSR C ﬁgfglmstered adjuvant RT CTEP Clualified RELEASED[Z27ES
= Adjuvant BT |Date Adjuvant Radiation .
E| ALL Rel Refract T
i apse/Refra _| r Begin Date  [Therapy Stantad CTEP Clualified RELEASEDZFTL
[E] AML Prev Untreated Adjuvant BT |Date Adjuvant Radiation
e ! CTEP Clualified RELEASEDZY Y
AML Relapse/Refract End Date Therapy Ended
] Affiliated
ey Unireate netitution ihate ualifie
APL Prev Untreated [T |Instituti Affili CTEP Clualified RELEASEDE3A
r Marme
APL RelapseRefract ——
s CraE Total Dose of
Adjuvant Breast ents/Drugs for this ualifie
Adjuvant Breast O ﬂgm Ay fDirugs for thi CTEP Clualified RELEASEDEEY
St — —  |Cycle
Adjuvant Colorectal
Agent Dose - : ]
Adiuvant Econhageal |_ UOM Units CTEFP |SPOREs Clualified RELEASED209: |
Adjuvant Gastric r %EW Initial Doge CTEP Cualified RELEASED|1A
Adult STS Hew O Ag_ent Mame |Agent Mame CTEP |CCR,SPOREs,caBIG|Qualified RELEASED0
Adult STS Recurrent Assessment
: ™ |tethod Other Specify CTEP Cualified RELEASED4380
Ad d Breast
vance reda :
e R el Specify
[E] advanced Colorectal ﬁ%ﬂ Method of Evaluation  |[CTEP Qualiied  |RELEASED 2308
Advanced Esophageal
. [ [BSSLESTENL |\ sespon of Evaliation  |CTER RETIRED. orhi
Advanced Gastric Type ARCHMED
: Axillary Mode
Sbissbed Mt Dissection  [WWas axillary dissection : :
7 I CTER Clualified RELEASED1 22
Bone Sarcoma Hew Ferfarmed Ind-|performed?
Bone Sarcoma Hew
3
Bone Sarcoma Recur :.3\ ;
e e xillary
CLL Prev Untreated r %ﬁgﬂm gf‘;:eﬂi‘ﬁ”'a” CTEP Qualiied  |RELEASED[122:
CLL RelapseRefract = Date |
[« | | o
&l DT T (e intemet



Teilnahme an Modellen zur
integrierten Versorgung

Forderung seitens der Politik
Grenzen zwischen ambulant/stationar
Niederlassung/Klinik werden durchlassiger

neue Finanzierungsmodelle

zunehmende Forderung, niedergelassene Arzte online
an Register anzubinden

neue Techniken zur sicheren Kommunikation vor
der allgemeinen Einfuhrung
Health Professional Card (elektronischer Arztausweis)
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Gesicherter Zugriff von entfernten
Rechnern auf Tumorregister

Register-
datenbank \

Gesicher-
ter Web-
Server

Internet

oder VPN

Chipkarte
mit Kryptografie
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Kryptografisch gesicherter und
authentifizierter Zugriff uber Web-Browser

a GTDS-Login - Microsoft Internet Explorer
Datei  Bearbeiten  Ansicht  Fawonten Extraz @ #
) 2uiick ~ ) - (%] (2] . | o Suchen - Favorten £ P = - B |
Adresze ISE hitps: /7akkk1 informatik. med uni-giessen. dedotds/servdet/GTDSLogin ™ a Wechzeln zu
--= Logout Fir die Arbeit mit GTDS ist ein Datenbank-
Login erforderlich,
Kennung Passwort
| | Login |
2] Fertig | | [ | Elﬂ Internet 4
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Auswahl der Funktion

E GTDS-Login - Microsoft Internet Explorer

Datei  Bearbeiten  Ansicht  Fawvonten  Extraz 7 | #

() 2uiick + &3 ~ x] 2] 2| Suchen - Favoiten £ | - = - B ¥

Adresse :Ej https: /fakkk] infarmatik. med. uni-giessen. desgtds/servlet /G TD S Login a YWiechseln zu
GTDS arzt: Dr.omed, Schultz, Robert, Musterhausen, MusterstralRe 33

Beispielbenutzer Akkk1

Login erfalgreich

--= Patientenauswahl
--= Termine
--= Konhsile

--=> Logout

B

€] S |4 Intemnet
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Anzeige der Patienten des Arztes

<3 Meine Patienten - Microsoft Intemnet Explorer

Datei  Bearbeiten  Anzicht  Favorten  Estraz 7 | #
) Zuiick = €3 - (=] (2] | o Suchen - Favorten 4 | o = - 3
Adresze I:E:I https: /# akkk1 . informatik. med. uni-gieszen.dedatds serviet/ arztpat TI a Wwiechselh zu

GTDS arzt: Dr.med, Schultz, Robert, Musterhausen, Musterstrale 33

Beispielbenutzer 8k KK1

~-> lermming Anzeige der Patienten zum Arzt
--= Patientenauswahl
--» Logout

Patient Tumor

Ihring, Adalbert, 12.10.1963 Morbus Hodgkin (ICD-10: C81.1%, 03/93
Feckert, Anton, 10.05.1933 Rektumkarzinom, 07/92
Strahl, Augustine, 01.03.1925 Cervizkarzinom, 02/95

B

(2] Fertig S 4 Intemet
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Anzeige anstehender Termine
(z.B. Nachsorgen)

<3 Termine - Microsoft Internet Explorer

[iatei  Bearbeitenn  Ansicht  Faworten  Egtraz 72 |
(3 Zuiick =~ £ - (%] 2] | ' Suchen . Favorten £ =R
Adresse I@ https: A2akkk1.informatik.red. uni-giessen. degtds/servletvma | a Wechselh zu

GTDS arzt: Dr.med. Schultz, Robert, Musterbhausen, Musterstralle 33
Beispielbenutzer akkkl
--= Meine Patienten

. Anzeige von vorgesehenen MaBnahmen bei
--= Patientenauswahl
--= Logout Arzt

I
l.r'

[1.0.2004 | his [30.9.2004 Suche starten |

Datum MabBnahme Patient

20.09.04 MNachsorge, Ihring, Adalbert, 12.10.1963
Morbus Hodgkin (ICD-10: C81.1), 03/93

B

2] Fertig S D Intemet
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Kurze Verlaufsdokumentation

| Verlaufziibersicht - Microsoft Internet Explorer

Datei  Bearbeitenn  Ansicht  Faworten  Estras 2 | ;’f
9 Zunick = &3 ~ [x] (2] - | - Suchen - Favaoriten 42 | iy e e i
Adregse I-E;‘] hittps: #fakkk] infarmatik. med. uni-gieszen. de/ atds/ servlet verlueber

GTDS Arzt: Dr.med. Schultz, Robert, Musterhausen, Musterstralfe 332
Beispielbenutzer akkiki  Patient: Thring, Adalbert, 12.10.1863
Tumor: Morbus Hodgkin (03/93)

-—» Tumoren Status bei Diag nose ; Yerlaufsubersicht - Microsoft Internet Exzplorer
--= alle Daten Datei  Beatbeiten  Ansicht  Favoritenn Extas 7 | W
--= anderer Patient ) " . p
--» Logout - Morbus Hodgkin, 06.03.1993 (Tumor_ () Zuiick = ) « =] 2] 3| /' Suchen ' Favoiten &1 | 0= . [} - 5§
Stadium 3B (06.03.1993) Adregse I@‘I https: /4 akkk 1 informatik. med. uni-giessen. de/gtds/servist verlueber j a “Wechseln zu
Histologie: M. Hodgkin, nodular-sklera Neue Verlaufsbeu rteilung B
{06.03.1993)
Beurteilungsdatum Izglglguuq_
Verlaufsinformationen : —
Gesamtbeurteilung des IVDIIremlssmn {CR) j
Tumorgeschehens
- Z.n. explorativer Laparatomie zum Primartumor I j
- Z.n. COPP, 19,10.1993 (LfdNr: 3) : hknot
) : mphknoten -
Gesamtbeurteilung: Yollremiss e I J
Frifartumar: kein Turm Metastasen | j
Lymphknoten: keine reg Mur nach Therapie
Fermmetastasen: keine Fer Residualtumar-(R-) I j
(@] Ferta ’— Klassifikation

Lokalisation des N - |

Residualtumors

w e

€] Fettia LS e ntemet
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Mogliche Funktionalitaten

Einfache, klare Eingaben
wenig Schulung moglich

keine kompletten Falle, sondern aktuelle, der
Situation / dem Arbeitsablauf angepaBte Eingaben
kurzer Nachsorgebefund
Meldung eines Rezidivereignisses
Berechnung einer Chemotherapie
Erganzung / Druck eines DMP-Bogens

Ubersichtsfunktionen
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Mogliche
Risiken und Nebenwirkungen

Datenschutz
neue Anforderungen an Einwilligung
Auflagen an Sichtbarkeit / Veranderbarkeit bestimmter
Informationen
Alternativkonzepte
Patienten-Chipkarte / Online-Krankenakten

z.B. http://www.akteonline.de,
http://www.dimdi.de/de/ehealth/karte/basic/fachinfoaktuell.pdf

Prinzip: Patient bestimmt welcher Arzt welche Informationen
sehen darf

widerspricht der Zielsetzung von Tumordokumentation / klinischer
Register: vollstandige Information der Beteiligten

kann nur Erganzung, nicht Alternative sein!
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SchluRfolgerungen

Verstarkte, effizientere Nuf

'zung der Daten

bessere Wahrnehmung der Register
neue Dienstleistungen von Registern
neue Finanzierungsmoglichkeiten

Verstarkte Nutzung von Schnittstellen
verandertes Arbeitsprofil von Dokumentaren

Daten bewerten und einordne

n statt Daten eingeben

Neue Anforderungen an Systeme
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Danke fur lhre Aufmerksamkeit

Weitere Informationen
GieBener Arbeitsgruppe
http://www.akkk.de/

GTDS
http://www.gtds.de/

e-Mail:
Udo.Altmann@informatik.med.uni-giessen.de

ot &e
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