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Zusammenfassung

Trotz der zunehmenden Integration von In-
formationstechnologie (IT) im Bereich der
klinischen Medizin ist eine zufriedenstellen-
de Funktionalitat in der onkologischen Da-
tenerfassung noch nicht erreicht worden.
Obwohl zahlreiche Klassifizierungssysteme
nutzbar sind, Vereinheitlichungen zur Basis-
dokumentation durchgefiihrt wurden und
ein Krebsregistergesetz verabschiedet wur-
de, ist eine zur Perinatalerhebung dquivalen-
te Organisationsstruktur noch nicht vorhan-
den. Hier sind nicht so sehr im Bereich der
technischen Maglichkeiten, sondern beson-
ders im Bereich der Gesundheitspolitik ein-
schlieBlich der Finanzierungskonzepte eine
Vielzahl von Ldsungen zu suchen. Fir die
Qualitatssicherung in der gynékologischen
Onkologie ist eine einheitliche, zentral aus-
wertbare Datenerhebung unerldsslich. Diese
ist ohne moderne Werkzeuge der Informati-
onstechnologie nicht realisierbar.
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Die onkologische Datenerfassung ge-
winnt in Praxis und Klinik im Zeitalter
globaler Vernetzung immer grofiere Be-
deutung [21]. Die Erstellung von zentra-
len Tumorregistern mit vereinheitlich-
ten Datensdtzen, die Mafinahmen im
Zusammenhang mit Qualitétssicherung
und Qualitdtssteigerung und schliefllich
die wissenschaftlich orientierte Evalua-
tion neuer Therapiekonzepte in der On-
kologie erfordern technische Hilfsmittel
aus dem Bereich der Datenverarbeitung.
Hierbei sind die Schaffung tibereinstim-
mender Konzepte mit Definitionen der
zu erhebenden Daten eine Aufgabe, die
von Gesundheitsorganisationen und Po-
litik gleichermaf3en anzustreben sind.

Allein die Vielzahl der Klassifizie-
rungssysteme verdeutlicht die Schwie-
rigkeit, einheitliche Dokumantations-
grundlagen festzulegen:

Internationale Histologische Klassi-
fikation der Tumoren der ,,World
Health Organisation® (WHO),

Atlas der Tumorpathologie des
»Armed Forces Institute of Patholo-
gy“ (AFIP,1949),

» TNM-Klassifikation der ,,Internatio-
nal Union against Cancer® (UICC,
seit 1958),

»Manual of Tumor Nomenclature
and Coding“ (MOT-NAC) der ,,Ame-
rican Cancer Society“ (1965),
International Classification of
Diseases for Oncology* (ICD-0O) der
WHO,

Internationale Nomenklatur der
Krankheiten (IND) des ,,Council for
international organizations of medi-
cal sciences“ (CIOMS).

Datenschutz, zukunftsorientierte Hard-
und Softwareauswahl und Benutzer-
freundlichkeit sind dabei zentrale Punk-
te. Dateniibermittlung in kryptographier-
ter Form, Kommunikation von Arzten
mittels neuer Medien und der gesamte
Bereich der Telemedizin sind mit der on-
kologischen Datenerfassung unmittelbar
verbunden [13,15]. Besondere Beachtung
wird hierbei immer mehr das ,,world
wide web“ (WWW) als iibergreifende In-
formationsplattform gewinnen [16].
Vergleichbar einheitliche Erfas-
sungswerkzeuge wie im Bereich der Pe-
rinatalmedizin mit seit 16 Jahren ge-
wachsenen Strukturen sind in der On-
kologie nicht zu finden. Die Neuerungen
der Perinatalerhebung mit einer bun-
desweiten Angleichung der Datensitze
zu Beginn des Jahres 2000 dokumentiert
den langen Entwicklungsprozess, den
ein solches Instrument der externen
Qualititssicherung durchlaufen kann.
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Abstract

Information technologies have been inte-
grated in gynecological oncology treatment
and, therefore, new software has been estab-
lished in hospitals and private clinics. A Ger-
man law for hospital tumor registration has
attempted to unify the different strategies.
Allintentions to establish new documenta-
tion systems for tumor diseases need a stan-
dardized basic data set. Nevertheless, local
governmental health organizations are not
yet prepared to implement a global informa-
tion system such as prenatal and perinatal
care databases. Financial support and politi-
cal work is therefore needed.
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Auch im Bereich der Reprodukti-
onsmedizin existiert bereits seit 10 Jah-
ren ein bundesweit einheitliches Regi-
ster (Deutsches IVF-Register DIR). Die-
ses dient ebenso der wissenschaftlichen
Auswertung und der Verdffentlichung
eines Jahresberichts.

In der Onkologie werden klare Or-
ganisationsstrukturen mit Bundes- und
Lindergliederungen erst langsam ge-
schaffen. So ist beispielsweise die Ein-
stellung der Tatigkeit von onkologischen
Schwerpunkten in Teilen Nordrhein-
Westfalens mit einer Neustrukturierung
der Datenerhebung - nun durch die Tu-
morzentren - verbunden. Dabei wurde
erst vor 12 Jahren durch die ;”Grundsit-
ze zur Verbesserung der onkologischen
Versorgung in NRW” des Ministeriums
fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales des
Landes NRW der Ansatz der Bundesre-
gierung, mittels Tumorzentren die Ver-
sorgung zu verbessern, zugunsten recht-
lich eigenstindiger onkologischer
Schwerpunkte (OSP) modifiziert.

Krebsregistergesetz

Das am 4. November 1994 verabschiede-
te Gesetz regelt die fortlaufende und ein-
heitliche Erhebung personenbezogener
Daten iiber das Auftreten bosartiger
Neubildungen einschlief3lich ihrer Friih-
stadien sowie die Verarbeitung und Nut-
zung dieser Daten. Fiir diese Aufgaben
haben die Lander stufenweise in 6rtli-
chen Abschnitten bis zum 1. Januar 1999
flichendeckend bevolkerungsbezogene
Krebsregister einzurichten und zu fith-
ren. Sie konnen Ausnahmen von der Fli-
chendeckung bestimmen. Vorgesehen
ist dabei die Schaffung einer Vertrauens-
stelle unter &rztlicher Leitung und eine
Registerstelle am Robert Koch-Institut
(Dachdokumentation Krebs) mit dem
Ziel der Datenauswertung. Dieses Gesetz
ist giiltig vom 1. Januar 1995 bis 31. De-
zember 1999.

Eine nach Grundregeln der Infor-
mationstechnologie festzulegende Be-
schreibung eines Datensatzes zur Tu-
mordokumentation wurde nicht inte-
griert. Ebensowenig wurde ein speziel-
les EDV-System empfohlen oder vorge-
schrieben. Eine ausschliesslich digitali-
sierte Dateniibermittlung ist ebenfalls
nicht im Gesetzestext verankert.

Beteiligte Institutionen und
Interessenverbiande

Seit 1993 bemiiht sich neben vielen an-
deren Organisationen die Arbeitsge-
meinschaft zur Forderung der Qualitéts-
sicherung in der Medizin (AQS) um Vor-
kehrungen zur Abstimmung und Ein-
heitlichkeit auf diesem Gebiet. Des Wei-
teren hat sie die wichtige Aufgabe einer
zentralen landesweiten Dokumentati-
onsstelle aller qualitdtssichernden Maf3-
nahmen und wird eine Auflistung im In-
ternet présentieren. Die drztliche Zen-
tralstelle Qualitdtssicherung in der Me-
dizin (AZQ) dient der innerirztlichen
Abstimmung von qualititssichernden
Mafinahmen zwischen Bundesirzte-
kammer und Kassenédrztlicher Bundes-
vereinigung.

Die Abb.1 zeigt Ausschnitte aus dem
komplexen Netzwerk integrierter Insti-
tutionen und Verbinde [9], die an Pro-
zessen der Qualitdtssicherung und Er-
stellung von Finanzierungsmodellen be-
teiligt sind. Weiterhin zu nennen sind:

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.
(DKG) in Frankfurt;
Informationszentrum fiir Standards
in der Onkologie (ISTO), Initiative
der Deutschen Krebsgesellschaft e. V.
mit Unterstiitzung des Bundesmini-
steriums fiir Gesundheit;
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tu-
morzentren;

Kommission Qualitétssicherung in
der Onkologie (wissenschaftliches
Gremium der Deutschen Krebsge-
sellschaft);

Arbeitsgruppe zur Koordination kli-
nischer Krebsregister (AKKK) am
Institut fiir Medizinische Informatik
der Justus-Liebig-Universitdt GiefSen
(seit 1985) arbeitet im Auftrag des
Bundesministeriums fiir Gesundheit
(BMG) Qualitétssicherung in der
Onkologie und deren Umsetzung;
onkologische Schwerpunkte (OSP);
Tumorzentren;

Gesellschaft fiir Qualitdtsmanage-
ment in der Gesundheitsversorgung
e. V.

Leitlinien

Die Vielzahl publizierter Leitlinien,
Richtlinien, Positionspapiere und Stel-
lungnahmen ist im Bereich der gyniko-
logischen Onkologie kaum noch iiber-
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schaubar. Zum momentanen Zeitpunkt
(10/99) sind durch die Arbeitsgemein-
schaft der wissenschaftlichen medizini-
schen Fachgesellschaften (AWMF), zu
der iiber 130 deutschsprachige Fachge-
sellschaften gehoren, 3 Leitlinien aus
dem Bereich der gynidkologischen On-
kologie veroffentlicht:

» diagnostische und therapeutische
Standards beim Zervixkarzinom,

» diagnostische und therapeutische
Standards beim Endometriumkarzi-
nom,

» laparoskopische Operation von Ova-
rialtumoren.

Empfehlungen zur onkologischen Do-
kumentation, so wie sie in der Geburts-
medizin schon vorliegen (,,Empfehlun-
gen zur Dokumentation der Geburt -
Das Partogramm®), sind noch nicht fi-
xiert.

Dariiber hinaus ldsst sich die
grundsitzliche Problematik der Leitlini-
endefinition an einem Beispiel verdeut-
lichen: In der Beschreibung von Leitlini-
en sieht die AWMF Empfehlungen fiir
drztliches Handeln in charakteristischen
Situationen. Sie schildern ausschliefllich
drztlich-wissenschaftliche und keine
wirtschaftlichen Aspekte. Die Leitlinien
sind fiir Arzte unverbindlich und haben
weder haftungsbegriindende noch haf-
tungsbefreiende Wirkung [2].

In der Definition der Bundesérzte-
kammer sollen Leitlinien u. a. Versor-
gungsergebnisse verbessern, Risiken

Administration / Verwaltung
Abrechnungssysteme
medical controlling

Datenerhebung,
Leistungserfassung
Codierung nach medizi-
nischen Standarts

interne Kommunikation
Intranet
information at your fingertips

/

Management-
Informations System

IT-ge-
stiitzte
Dokumen-
tation

Zum Thema

DKG = Deutsche Krankenhausgesellschaft

gesellschaften und der 11 Stitzenverbande
der Krankenhaustrager [Dusseldorf]

[Diisseldorf]

ZusammenschluB der 16 Landeskrankenhaus-

Trager des DKI = Deutsches Krankenhausinstitut

BMG = Bundesministerium
fiir Gesundheit [Bonn]

SQ@S = Servicestelle Qualitats-
sicherung [Diisseldorf]

Spitzenverbande der Krankenkassen

ZusammenschluR von 8 Versicherungsverban-
den auf Bundesebene (AOK, BKK, IKK, AEV etc.)

AQS = Arbeitsgemeinschaft zur
Forderung der Qualitats-
sicherung in der Medizin [K&In]

AzQ = Arztliche Zentralstelle

BAK = Bundesarztekammer [K&In]

ZusammenschluB der 17 Landesdrztekammern

Qualitatssicherung [K&In]

AWMF = Arbeitsgemeinschaft

KBV = Kassenarztliche Bundesvereinigung
ZusammenschluB der 23 Kassenarztlichen
Vereinigungen [K&In]

der Wissenschaflich-Medi-
zinischen Fachgesellschaften
[Diisseldorf]

SN\

Abb.1 A Institutionen und Kérperschaften, die an Prozessen der Qualitatssicherung (Leitlinien,
Empfehlungen etc.) und Erstellung von Finanzierungsmodellen beteiligt sind

minimieren und die Wirtschaftlichkeit
erhohen [4].

Es ist auf den noch nicht umgesetz-
ten Standart zur Erstellung von Leitlini-
en (Leitlinien fiir Leitlinien) hinzuweisen
und in diesem Zusammenhang auf eine
Untersuchung an 329 Leitlinien, die durch
die AWMTF verdffentlicht wurden [12].

Informationstechnologie

Rasante Entwicklungen auf Seiten der
Geritetechnologie (Hardware) und Pro-
grammentwicklung (Software) sind aus-
schlaggebend fiir die kontinuierliche

medizinische wissenschaftliche
Auswertung

Ausbildung und Schulung
Unterstiitzung von Diagnostik
und Therapie

Datensicherheit / Datenschutz

Archivierung
multimediale Patientenakte
papierloses Krankenhaus

Qualitatssicherung / Qualititsmanagement |

Pflege-Dokumentation
Planung im Pflegebereich

Logistik-
Organisation
Bestellungen

telematische AuBBenbeziehungen
Gesundheitsberichtserstattung
Meldung an Register

Abb.2 A Anforderungen an eine IT-gestiitzte medizinische Dokumentation
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Verbreitung von Elementen der Infor-
mationstechnologie im Krankenhaus
und im niedergelassenen Bereich [10].
Knapper werdende Ressourcen und re-
duzierte Budgets fithren zu Rationalisie-
rungen und damit hiufig zu verstirkter
Integration von EDV-Lésungen. Inner-
halb nur einer Ausbildungsphase zum
Gynikologen ist es selbstverstandlich
geworden, On-line-Dokumentationen in
Netzwerken, komplexe Leistungserfas-
sung nach umfassenden Klassifizierun-
gen und administrativen Funktionen
per EDV zu tdtigen. Langst sind die Ar-
gumente, eine digitale Arbeitsunterstiit-
zung sei zu kostspielig, von Wirtschaft-
lichkeitspriifungen widerlegt.

Hierbei ist besonders die Internet-
Technologie mit graphischer Benutzer-
oberfliche zu nennen, die eine standar-
disierbare Kommunikation mit einheit-
lichen Bedienungen erméglicht [16]. Die
Kommunikation und Dokumentation
kann hierbei weltweit und ubiquitér ge-
schehen oder auch nur klinikintern bzw.
sogar beschriankt auf nur eine bestimm-
te Benutzergruppe. Letzteres entspricht
dem Prinzip des Intranet. Ein typisches
Beispiel dafiir ist das Deutsche Gesund-
heitsnetz (DGN), welches fiir registrier-
te Mitglieder ein spezifisches Informati-
onsangebot vorhalt [8].

Als Beispiel fiir das Internet ist das
»system physicians data query*“ (PDQ)
vom ,,National Cancer Institute“ (NCI)
in den USA zu nennen. Es ist ein Com-
putersystem, das aktuelle Informationen



ﬂl]nkdal - [Pumare Behandlung: Seite 1]

Stammdaten  Patientin - Auswertung  Optionen  Hilfe

R DE CEIEE |
| Datumn der Diagnosestellung (ML) 03/32 ‘
~ Diagnosestellung
€~ Pramenapausal % Pastmenopausal PHEZEDWEH £ ZZZH £ L;I:V'::::(:Dt:%
-pos -pos - -

Tumorklassifik ation [TMM, GR

) =
Fernmetastasen Lok alisation
'O B | ——

o
C-Faktoren =]
I I:l i) I:l i l:l Eefall Drgansysteme Prognose Score
inflammatorisches Carcinom -
tammasarkom Allgemeinzustand MHO -Performance-Index| E]
Cystosarcoma phylloides j
Migchfiorm 7| Tumorunabhinagige Begleiterkrankungen
P Diabetes, Hypertonie -
= B
~ Tumorspezifische Laborbefunds
CEA 12 Ca125 Ca15-3 154
Ca 199 SCC KI 67
Test! 45 Test3 la
[TestZ | [z | | | |

LI Ends LI
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iiber Krebs, seine Vorbeugung, den
Nachweis, die Behandlung und unter-
stiitzende Mafinahmen bei onkologi-
schen Erkrankungen bereitstellt. Weiter-
hin ist als eines der bekanntesten Syste-
me ,,OncoLink® der Universitidt Penn-
sylvania zu nennen. Es ist als Experten-
system ebenso etabliert wie auch als In-
formationsangebot fiir den betroffenen
Laien [3,7].

Im klinischen Bereich sind im Ge-
gensatz zu Privatpraxen, in denen schon
seit 2 Jahrzehnten Systemldsungen an-

geboten werden, oft Eigenentwicklun-
gen von hohem fachlichen Kenntnis-
stand anzutreffen. Ab einer gewissen
Groflenordnung jedoch gelingt eine
Weiterentwicklung nur unter professio-
neller Vorgehensweise [11,13], (Abb. 2).

Datenmanagement und
Datensicherheit

Seit der Etablierung von Onlinedoku-
mentationen, klinischen Studien und
Arzneimittelpriifungen mittels Informa-
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Abb.4 A Eingabemaske des GieBener Tumordokumentationssystem (GTDS)

tionstechnologie sind Aspekte der Da-
tensicherheit von zunehmender Bedeu-
tung. Hierbei ist beispielsweise das ,,log
in“ bei Nutzung von Netzwerken und
Passwortgebrauch, Virenscannern, Fire-
wall-Rechnern und speziellen Hard-
wareteilen wie z. B. sog. Dongle- bzw.
Kryptomodule, die am Druckerport an-
gebracht werden konnen, zu nennen.

Die Onlineanmeldung eines Patien-
ten fiir eine Dokumentation sollte mog-
lichst anonymisiert erfolgen. Gemaf3
den Good-clinical-practice (GCP)-Leit-
linien sollen die dokumentierten Daten
ausgedruckt und von einem Priifarzt ge-
gengezeichnet werden. Die ,’digitale Si-
gnatur” schliefilich soll ebenfalls eine er-
hohte Datensicherheit gewdhren, ohne
dass es bereits verbindliche Abkommen
iiber die konkrete Technik gibt. Eine
»health professional card“ (HPC) und
standardisiertere Krankenversicherten-
karten (KVK) aller Kassenarten und
Krankenkassen sind geplant.

Fiir eine durch Internet/Intranet
durchgefiihrte Datenerfassung soll eine
Authentifizierung der beteiligten Perso-
nen am Studienserver z. B. anhand der
ISDN-Nummer bzw. IP-Nummer (Inter-
net-Port) erfolgen. Im Call-back-Verfah-
ren erfolgt dann der Riickruf des Teil-
nehmers. Ein weiteres bereits verbreite-
tes Verfahren ist die Nutzung von offent-
lichen und privaten Schliisseln im Rah-
men einer kryptischen Dateniibermitt-
lung. Die Ubertragung erfolgt beispiels-
weise mittels HTTPS (hypertext transfer
protocol secure).

Mit der Datenbeschreibungsspra-
che HTML (hypertext multilanguage)
lassen sich auch unter Einhaltung kom-
plexerer Datenintegrititsbedingungen
in relativ kurzer Zeit geeignete Eingabe-
und Abfragemasken realisieren und da-
mit auch gehobenere Sicherheitsansprii-
che erfiillen [8].

Losungsansatze

Im Folgenden sollen einige aktuelle Lo-
sungsansitze zur onkologischen Doku-
mentation in der Gynidkologie vorge-
stellt werden. Dabei ist die Moglichkeit,
jedes Produkt, auch aus anderen Fach-
disziplinen, zu testen, nicht gegeben. Die
Zusammenstellung ist also subjektiv ge-
pragt und erhebt keinen Anspruch auf
Vollsténdigkeit. Anders als im Bereich
Perinatalmedizin ist ein Forum zur Zu-
sammenstellung geeigneter EDV-Ansit-
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Zum Thema

Tabelle 1
Anbieter fiir onkologische Datenerfassungssoftware

OnkDat 2.0

Phoenix 3.41

ONCO-HELP 2.0

GieBener Tumordokumentationssystem (GTDS)

Fa.MedSoft GbR, Witten

Fa.Metec GmbH Amberg

Fa.Lilly GmbH Bad Homburg

Weiterentwicklung und Pflege durch das Informationszentrum
fiir Standards in der Onkologie (ISTO)
Datenverarbeitungsgenossenschaft fiir den Arztberuf
eingetragene Genossenschaft - Praxissoftware

DURIA Onkologie-Modul

ONCODOC Technologiezentrum Informatik (TZI ) der Universitét Bremen,
epidemiologisches Krebsregister Niedersachsen
Prodop Software Fa.alfasystem, Konstanz

Medical Registry Services (MRS)
Automated Central Tumor Registry System (ACTUR)

Fa.Medical Registry Services Inc., New York, USA
Naval Medical Information Management Center, Wisconsin, USA

ze noch nicht geschaffen. Die Arbeitsge-
meinschaft fiir Informationsverarbei-
tung in der Gynikologie und Geburts-
hilfe (AIG) kénnte hier ebenso wie bei-
spielsweise das Studiensekretariat der
Arbeitsgemeinschaft fiir gynikologi-
sche Onkologie eine solche Aufgabe
wahrnehmen.

An der Universitdtsfrauenklink
Bonn wird seit 1996 die Softwareldsung
OnkDat (Fa. MedSoft GbR, Witten)
maflgeblich weiterentwickelt und des-
halb im Folgenden kurz dargestellt [14].
Zuvor fanden Versuche mit anderen
Produkten statt. So war die Einzelplatz-
l6sung Phoenix 3.41 (Fa. Kaiser-Telema-
tik, Amberg bzw. spdter Metec, Amberg)
nicht weiter entwickelt worden. Obwohl
die Planung und Realisierung durch 3
Gynékologen erfolgte, war eine erfolg-
reiche Vermarktung nach Ausstieg der
drei Entwickler nicht mehr méglich.

Das Produkt ONCO-HELP 2.0 (Fa.
Lilly, Bad Homburg) war zundchst nur
fiir das Mammakarzinom entwickelt
worden und somit im klinischen Einsatz
nur bedingt zu verwenden. Eine Eigen-
entwicklung des Tumorzentrums Bonn
erwies sich als zu umfangreich. Eine da-
fiir notwendige Stelle fiir eine medizini-
sche Dokumentarin musste aufgrund
knapper werdender Ressourcen einge-
spart werden.

»Onk Dat”

Das von vornherein besonders fiir den
Einsatz in einer gynékologisch-onkolo-
gischen Ambulanz bzw. Arztpraxis kon-
zipierte Produkt ,,OnkDat“ [18] wurde
zundchst als Einzelplatzversion, spater
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im Netzbetrieb genutzt. Die Windows-
Version ist mit dem Datenbankpro-
gramm Access erstellt worden und lie-
fert viele Features, die jedoch vom Kern,
einer onkologischen Datenerfassung in
der Klinik fiir den ambulanten und sta-
tionidren Bereich, nicht ablenken. Dabei
orientiert sich das Programm an der
graphischen Benutzeroberfliche von
Windows 95/98. Es wird zunichst eine
Tabelle mit den Stammdaten der erfass-
ten Patientinnen angelegt und in einer
2. Tabelle mit einer 1:n-Verkniipfung die
entsprechenden ambulanten und statio-
néren Aufenthalte dokumentiert.

Eingabe von Patientendaten

Die Neueingabe einer Patientin erfolgt
in Karteikartentechnik in mehreren, lo-
gisch abgegrenzten Schritten.

Die erste Karte (Patientenakte) ent-
hilt die Stammdaten. Die Ubernahme
aus den Versichertenkartenleseeinheiten
ist noch nicht realisiert. Die Diagnose
wird im Klartext und nach frei editierba-
rem ICD-9/10-Katalog erfasst. Es folgen 2
Karten mit der Bezeichnung ,,primidre
Behandlung Seite 1“ (Abb. 3), und ,,pri-
mére Behandlung Seite 2 die das Datum
der Erstdiagnosestellung, Tumorklassifi-
kation nach TNM-Stadium und Grading,
Rezeptorstatus, Tumormarker, Meno-
pausenstatus, WHO-Performanceindex
(ECOG-Score), Prognosescore und die
vorliegende Histologie nach selbst edi-
tierbaren Auswahlfeldern beinhaltet.

Des Weiteren werden mittels An-
kreuzfeldern die durchgefithrte Form
der Therapie (Operation, Radiatio, Che-
motherapie, Hormontherapie, selbst de-

finierbares Feld z. B. fiir Hochdosische-
motherapie, Immuntherapie etc.) abge-
fragt. Anschlieffend wird vom Eingeber
eine Therapiebeurteilung (kein Resttu-
mor, Resttumor palliativ) der operativen
Behandlung erwartet. Zur Leistungser-
fassung wird eine Eingabe von Prozedu-
ren nach dem IKPM-Schliissel verlangt.
Dieser ist, wie auch der ICD-9/10-
Schliissel frei editierbar, was eine Anpas-
sung an den klinikspezifischen Sprach-
gebrauch erméglicht.

Zwei Freitextfelder zur Therapie
und zu allgemeinen Anmerkungen er-
moglichen individuelle Eingaben. Statio-
nére Nachsorgeuntersuchungen werden
ebenfalls auf 2 Karteikarten erfasst. Da-
bei ist die aktuelle Neben- und Zwi-
schendiagnose, aktuelle Laborparame-
ter und apparative Untersuchungsbefun-
de (Thoraxréntgen, Mammographie,
Mammasonographie, Abdomensono-
graphie, CT, NMR mit einem zusitzli-
chen frei definierbaren Feld) anzugeben.

Die Untersuchungsverfahren sind
zu markieren und ebenfalls zu bewer-
ten, indem ein Ankreuzfeld Auffalligkei-
ten der jeweiligen Diagnostik anmerkt.
Eine Zeile pro Verfahren erlaubt die
Freitexteingabe. Die Nachfolgetherapie
(Zweitoperation, Chemotherapie, Hor-
montherapie) wird ebenso dokumen-
tiert wie die dementsprechend neu an-
fallende IKPM-Nummer, Histologie und
Therapiebeurteilung. Die Dokumentati-
on einer ambulanten Nachsorgeuntersu-
chung erfolgt nur auf einer Karte. Dabei
handelt es sich um eine Kurzfassung der
2 Eingabemasken fiir die stationére
Nachsorge. Der entsprechende Nachsor-
gemonat wird automatisch errechnet.



Tabelle 2
Internet-Adressen zum Thema

Krebsregistergesetz

Standards zu Diagnose und Therapie

des Mammakarzinoms der

Fachkommission Onkologie

Tumorregister Miinchen (TRM)

des Tumorzentrums Miinchen (TZM)

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.,

Deutsche Krebshilfe e.V.

Tumorzentrum Miinchen (Allgemeine Information)
Krebsinformationsdienst im Deutschen
Krebsforschungszentrum (KID)

WWW-Adressen von 13 Tumor-

zentren in Deutschland

GieBBener Arbeitsgruppe zur

Koordination Klininischer Krebsregister (AKKK)
Gesellschaft fiir Qualitdtsmanagement

in der Gesundheitsversorgung e.V.(GQMD)
Informationszentrum fiir Standards in der
Onkologie der Deutschen Krebsgesellschaft (ISTO)
Deutsche Krebsgesellschaft

Giessener Tumor-Dokumentations-System (GTDS)
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)
Deutsche Gesellschaft fiir Medizinische Informatik,
Biometrie und Epidemiologie (GMDS)
Arbeitsgemeinschaft fiir Informationsverarbeitung
in der Gynékologie und Geburtshilfe (AIG)

ID Gesellschaft fiir Information und Dokumentation

im Gesundheitswesen mbH
Dokumentationssystem zur Qualitatssicherung
in der Gynékologie (Dr.Ruffing & Partner)
Arbeitsgemeinschaft zur Forderung

der Qualitatssicherung in der Medizin (AQS)
Arztliche Zentralstelle Qualitatssicherung

in der Medizin (AZQ)

Prodop onkologische Dokumentation

(Firma alfasystem)

Duria Datenverarbeitungsgenossenschaft

fiir den Arztberuf e.G.

Medical Registry Services (MRS)

Autmated Central Tumor Registry System (ACTUR)
CancerNet Database National Cancer Institute
Deutsches IVF-Register (DIR)

Cochrane Gynaecological Cancer Group
Abstracts of Cochrane Reviews

Die sog. Epikrise stellt eine wichtige
Uberblickkarteikarte mit Kennzeich-
nung auffilliger Untersuchungsbefunde
dar. Diese Ubersicht ist fiir den Einsatz
in einer onkologischen Ambulanz sehr
hilfreich. Kontrollbediirftige Befunde
konnen schnell erfasst werden.

Als administrative Erleichterungen
sind folgende Punkte zu nennen:

http://www.datenschutz-berlin.de/jahresbe/92/sonstige/an67.htm
http://www.imib.med.tu-dresden.de/imib/mamma/index.htm

http://www.med. uni-muenchen.de/trm/homepage.html

http://www.krebsinfo.de

http://www.krebsinformation.de

http://www.medizin.uni-halle.de/tumorzentrum/tz_wtz.html

http://www.med.uni-giessen.de/akkk/aufgakkk.html

http://gqmg.de

http://www.med.uni-giessen.de/isto/

http://www.krebsgesellschaft.de/

http://www.med.uni-giessen.de/akkk/dir_gtds/grafisch/graf_o_l.htm
http://www.uni-duesseldorf.de/www/awmf/

http://www.gmds.de/
http://www.aig-online.de/

http://www.id-berlin.de

http://www.professional.de/qsg_pros.htm

http://www.aqgs.de/

http://www.-mi.gsf.de/proguide/partners/info/pr00011.htm

http://www.alfasystem.com

http://www.duria.de

http://www.medregistry.com/index.html

http://www.afip.org/repository/actur.html
http://imsdd.meb.uni-bonn.de/cancernet/cancernet.html

http://www.dir-online.de

http://www.cochrane.de/cc/cochrane/

einheitlichere Klassifizierung durch
selbst zu pflegende IKPM- und ICD-
Kataloge,

Arztbrieferstellung im frei editierba-
ren Word-Format,
Nachsorgekalender (gegebenenfalls
mit Mahnbrieferstellung),

» ausdruckbare Patientenkarte (Epi-
krisenblatt) als Ubersicht fiir die
Krankenakte und

» die tabellarische Zusammenfassung
aller Laborbefunde,

» Samtliche Parameter der Datenerfas-
sung lassen sich fiir eine Life-table-
Analysen mit Kaplan-Meier-Uberle-
benskurven nutzen.
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Bewertung des Systems

In der Bewertung der OnkDat-Version
2.0 ist negativ zu vermerken, dass kein
Kennwortschutz implementiert ist. Da-
durch ist das Loschen von kompletten
Patientendatensétzen moglich. Es wird
etwas umstdndlich bei der Diagnose
Mammakarzinom nach rechter und lin-
ker Brust getrennt dokumentiert und
ausgewertet. Eine Schnittstellen zu einer
gegebenenfalls vorhandenen Abrech-
nungs- bzw. Verwaltungssoftware ist
noch nicht entwickelt. Das Einlesen der
Krankenversichertenkarte ist ebenfalls
noch nicht realisiert. Eine Zytostatika-
berechnung ist nicht moglich.

Positiv zu bewerten ist der gute
strukturelle Aufbau und eine logische
Benutzerfithrung, die speziell fiir den
Berufsanfinger auch eine didaktische
Hilfe darstellt. Die frei definierbaren Fel-
der ermdglichen eine ausreichende An-
passung auch an wissenschaftliche Fra-
gestellungen und Praxisbesonderheiten.
Der Datenexport und die Weiterverar-
beitung sind leicht realisierbar ebenso
wie die Arztbriefschreibung (Abb. 4).

GieBener
Tumordokumentationssystem

Als Anwendung mit Entwicklungskon-
zept nicht unmittelbar aus Sicht des kli-
nisch titigen Mediziners, sondern der
Datenverarbeitung ist das Produkt
GTDS (Gieflener Tumordokumentati-
onssystem) [1,6] zu werten. Es existiert
bereits seit 1991 mit Férderung durch
das Bundesministerium fiir Gesundheit.
Weiterentwickelt und gepflegt wird es
vom Informationszentrum fiir Stan-
dards in der Onkologie (ISTO). Dies ist
eine Initiative der Deutschen Krebsge-
sellschaft e. V.

Ziel war es, ein Werkzeug fiir die Er-
fassung und Verarbeitung der Daten der
onkologischen Basisdokumentation zu
schaffen. Bei der Konzeption haben zahl-
reiche Fachleute aus bestehenden Regi-
stern mitgewirkt; GTDS ist v. a. fiir den
Einsatz in klinischen Krebsregistern und
fiir Aufgaben der Nachsorge vorgesehen,
bietet aber auch zahlreiche Funktionen
zur Unterstiitzung klinischer Abldufe
wie z. B. Arztbriefschreibung und Gene-
rierung von Therapieprotokollen. Es
wird z. Z. an {iber 30 Zentren eingesetzt.

Die Karteikartenstruktur ist auch
hier vorhanden. Da die Software fiir alle
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Fachgebiete mit onkologischem Teilbe-
reich konzipiert ist, wird eine wesentlich
groflere Menge an Auswahlkatalogen
und Eingabefenster vorgehalten. Labor-
und apparative Untersuchungen, Histo-
logien, Folge- und Begleiterkrankungen,
Operationen, Strahlen- und Chemothe-
rapie und Nachsorgeplanung werden
auf getrennten Karten {ibersichtlich do-
kumentiert. Vom Umfang her ist GTDS
wesentlich aufwendiger als OnkDat. Die
Weiterentwicklung und Pflege wird iiber
Wartungsvertrédge mit den Nutzern rea-
lisiert. Es lauft unter Unix mit der Da-
tenbankplattform Oracle.

MRS und ACTUR

Das Softwareprodukt ,medical registry
services“ (MRS) der gleichnamigen Fir-
ma (Hackensack, New York) hat in den
USA einen hohen Verbreitungsgrad. Es
ist flexibel in unterschiedlichste Netz-
werkstrukturen einzupassen und er-
méglicht eine Vielzahl von Datenimpor-
ten aus anderen Programmen, um eine
Umstellung zu erleichtern. Bemerkens-
wert ist hierbei die Integration eines Da-
teneingabemodus iiber Telefonleitung,
so dass Aspekte der Telemedizin hier be-
reits vorhanden sind.

Das ebenfalls amerikanische Pro-
dukt ,automated central tumor registry
system“ (ACTUR) wurde am ,,Naval Me-
dical Information Management Center*
Wisconsin, entwickelt. Die Initiative kam
dabei, wie so manche IT-Entwicklung,
aus dem Verteidigungsministerium. Ziel
war hierbei besonders die Moglichkeit,
lange Verlaufskontrollen und bundes-
weit nutzbare Befundarchivierung zu
realisieren.

Das deutschsprachige Angebot an
EDV-Losungen zum Thema Onkologie,
speziell gynidkologische Onkologie ist
gering. So enthilt beispielsweise der
Computerfiihrer fiir Arzte kein einziges
Produkt dieser Art [23], (Tabelle 1, 2).

Ausblick

Abhidngig von der Organisationsstruk-
tur vor Ort ist eine Software zur onkolo-
gischen Dokumentation im gynékologi-
schen Bereich u. U. von der Meldestelle
des zustdndigen Registers zu erhalten
[17]. So hat das kleine Bundesland
Schleswig-Holstein mit der Arztekam-
mer in Bad Segeberg eine Softwareei-
genentwicklung realisiert, die neben der

Papierlosung kostenlos angeboten wird.
Dies ist auch darin zu begriinden, dass
abweichend vom Krebsregistergesetz
des Bundes das Landesrecht in Schles-
wig-Holstein eine Meldepflicht fiir alle
Arztinnen und Arzte eingefiihrt hat, da
eine Erfassungsquote von mindestens
90% der neu aufgetretenen Krebser-
krankungen eines Jahres als notwendig
fiir ein aussagefahiges Krebsregister an-
gesehen wurde. Ahnlich wie in vielen
anderen Bundeslindern erfolgt in
Schleswig-Holstein eine einmalige Ver-
giitung je Meldungen von 4-8 DM.

Ein weiteres Beispiel fiir lokal adap-
tierte Losungen ist das aus Niedersach-
sen stammende Softwareprodukt
»ONCODOC* Mit dem Ziel, ein klini-
sches Krebsregister mit Informationen
iiber die in den stddtischen Kliniken Ol-
denburg behandelten Patienten aufzu-
bauen, wurde diese Software unter Mit-
arbeit des Technologiezentrum Informa-
tik der Universitdt Bremen erstellt [24].

Ohne einen verbindlich festgelegten
Mindestdatensatz wird eine landes- bzw.
eine bundesweite Datenerhebung nicht
moglich werden [17,22]. Auch die bereits
etablierten iiberregionalen Meldestellen
fiir meist seltene Tumorerkrankungen
haben hier keine einheitlichen Losun-
gen geschaffen.

Im Jahre 1997 gab es in Deutschland
2.258 Krankenhiuser, 14.084 Fachirzte
fiir Gynidkologie, von denen 9.561 im
niedergelassenen Bereich tdtig waren
[19]. Bei dieser Anzahl potentieller Nut-
zer eines Meldesystems scheint auch fiir
die Industrie genug Anreiz zu bestehen,
finanziell aufwendigere Systeme zu
schaffen.

So bleibt zu hoffen, dass eine kon-
zertierte Aktion bald ein Zusammen-
spiel fachlicher, finanzieller und gesell-
schaftlicher Krifte bewirkt,um ein prak-
tikables Konzept fiir eine IT-gestiitzte
landesweite onkologische Datensamm-
lung und Auswertung zu realisieren.

Fazit fiir die Praxis

Ein umfassendes und sowohl im ambulan-
ten wie im stationd@ren Bereich bundesweit
suffizient arbeitendes Softwareprodukt
aus dem Bereich gyndkologische Onkolo-
gie gibt es zum momentanen Zeitpunkt
nicht. Aufgabenbereiche wie Administrati-
on, Leistungserfassung, Kodierung, Ter-
minplanung, Meldewesen und Berichter-



stellung zu vereinen, ist eine Herausforde-
rung fiir die Zukunft. Bei der hohen Zahl
potentieller Abnehmer verwundert das
zuriickhaltende Interesse der Industrie. Di-
es hat auch Ursachen in gesundheits- und
berufspolitischen Beitragen zum Thema.
Prozessmodellierung, Ressourcenverwal-
tung und Effizienzsteigerung durch Nut-
zung der Telemedizin seien hier ebenfalls
nur als Aufgabenstellung fiir die Zukunft
erwdhnt. Einzelne lokale Losungsansatze
sind sehr erfolgversprechend, ein Produkt
fiir die Klinik und Praxis mit vielen niitzli-
chen Tools wird auszugsweise vorgestellt.
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