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Abstract

Die WHO sagt einen dramatischen Anstieg an Krebserkrankungen voraus. Aktuell ist die me-
dizinische Dokumentation nicht einheitlich, sondern vergleichbar mit einem dichten Dschungel
durch eine Kombination aus Papier und diversen EDV-Anwendungen. Insbesondere bei Tu-
moren erstrecken sich die komplizierten Prozesse Uber lange Zeitrdume, involviert sind zahl-
reiche Fachrichtungen. Mein neues, umfassendes Gesamtmodell aller Diagnostik- und Thera-
pieprozesse einschliel3lich Nachsorge sowie Dokumentation bietet die Losung des Problems.
Es liegt voll im Trend der Digitalisierungsoffensive und senkt die Dokumentationslast fir Arzte
und Pflege erheblich. Die vernetzte Forschung wird tber Klinikgrenzen hinweg geftérdert sowie
den Patienten zu einer besseren Behandlung verholfen. IT-Verantwortliche profitieren von der
Ubertragbarkeit auf andere Organisationen und weitere Tumorarten, ebenso wie die Kosten-

trager, indem Ressourcen effizienter genutzt werden.
Hintergrund und gesellschaftliche Bedeutung

Die Weltgesundheitsorganisation prognostiziert einen dramatischen Anstieg an Krebserkran-
kungen im Jahr 2020 in ihrem World Cancer Report. Fir die n&chsten Jahrzehnte wird ein
steiler Anstieg an Neuerkrankungen erwartet, wahrend die Bevolkerung zugleich immer alter
wird. Die Zahl der tumorbedingten Todesfélle steigt trotz innovativer Behandlungsmethoden
an - neben kardiovaskularen, neurologischen und pulmonalen Ursachen. Diesen gesellschaft-
lichen Trend belegen statistische Auswertungen des Robert Koch Institutes zusammen mit
dem dort ansassigen Zentrum fur Krebsregisterdaten, das deutschlandweit Informationen zu
Tumorerkrankungen und deren Verlaufen sammelt sowie mit Blick auf das gesamte Land ver-
arbeitet. Nicht nur im Medizinsektor tragen EDV-gestiitzte Innovationen zu einer optimierten
Patientenversorgung oder sogar bereits im Screening von Erkrankungen bei. Der IT-Bereich
wurde nicht ausschlief3lich durch die Tendenz zur starkeren Vernetzung durch soziale Medien,
die globale Wirtschaft, Kommunikation oder Big Data stetig wichtiger fir das eigene Leben. Er
machte mit seiner rasanten Entwicklung auch vor Arztpraxen, Medizinischen Versorgungszen-

tren und Krankenh&usern nicht Halt.
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Beziglich der Informationstechnologie hat Deutschland im internationalen/européischen Ver-
gleich jedoch noch erheblichen Nachholbedarf, was aus einer Analyse der Europaischen Kom-
mission zur Ausgangssituation der Kliniken in Europa mit Fokus auf die IT-Landschaft sowie
Vernetzung klar hervorgeht. Nur zwei von drei Krankenhausern setzen demzufolge elektroni-
sche Krankenakten ein, lediglich sechs Prozent der deutschen Kliniken sind im Bereich der
unmittelbaren akuten Patientenversorgung mit weiteren Beteiligten im Gesundheitswesen di-
gital vernetzt. In Danemark oder Schweden ist es hingegen bereits die Halfte aller Kliniken.
Das Thema meiner Dissertation hat diese Zeichen der Zeit bereits friihzeitig im Marz 2011 mit

Schwerpunkt auf die Tumordokumentation aufgegriffen.

Diesen Trend zur Digitalisierung hat das Bundesministerium fir Bildung und Forschung eben-
falls als wichtigen Ansatzpunkt im Jahr 2015 erkannt. Ein ,Férderkonzept Medizininformatik,
Daten vernetzen - Gesundheitsversorgung verbessern® wurde deswegen initiiert. Es soll ein-
richtungsibergreifende Losungen fir typische Anwendungsszenarien im Datenaustausch zwi-
schen Forschung sowie Patientenbetreuung entwickeln und implementieren, die sich schluss-
endlich nahezu auf ganz Deutschland flachendeckend ubertragen lassen. In vielen Teilen
Deutschlands sind Forschung und klinische Versorgung in Hinblick auf die Datennutzung ge-
genwartig als kleine eigenstandige Inseln anzusehen, welche nur selten ihre zahlreichen In-
formationen miteinander austauschen. Das Ph&nomen der Dateninseln kann des Weiteren in
der Diagnostik und Behandlung von Tumoren wiedergefunden werden. Dort hat es entschei-
denden Einfluss. Die Dokumentationsanforderungen in der Betreuung von Patienten und der
Tumorforschung weisen in Teilen Schnittmengen auf, lassen sich aber nicht vollstandig zur
Deckung bringen. Ohne eine intelligente und unkompliziert umzusetzende Datenverknipfung

konnen beide Partner nicht voneinander zur Gewinnung neuer Erkenntnisse profitieren.

Denn es handelt sich um eine inter- und multidisziplinare Aufgabe mit unzéhligen Akteuren
und moglichen Orten, deren zunehmende Vielschichtigkeit sich auch in den zusammenge-
schlossenen speziellen Zentren und den damit verbundenen erfolgreichen Zertifizierungen,
nach Vorgaben der Deutschen Krebsgesellschaft, ausdriickt: Pathologie, Radiologie, Hama-
tologie, Internistische Onkologie, Chirurgie, Strahlentherapie, Sozialdienst, Pflegedienst, am-

bulanter Sektor und weitere...

Mit jedem einzelnen Prozessschritt ist die medizinische Dokumentation untrennbar verbunden.
Sie dient neben der eigentlichen medizinischen Leistungserfassung unter anderem abrech-
nungstechnischen Griinden. Arzte verbringen aktuell mehr als ein Drittel ihrer taglichen Ar-
beitszeit mit Dokumentations- und Verwaltungsaufgaben. Die Bereiche Qualitatssiche-
rung/Qualitatsmanagement, Screening, Disease Management Programme, medizinische Do-
kumentation und erneute Verwendung vorhandener Informationen einschlie3lich Versor-
gungsdatenforschung werden durch gesetzliche Erfordernisse weiter signifikant an Bedeutung
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gewinnen - nicht zuletzt aufgrund des E-Health-Gesetzes, der Telematikinfrastruktur und der
Elektronischen Gesundheitskarte. Umfangreiche, teilweise unibersichtliche und komplizierte
Prozesse mit zahlreichen denkbaren Verzweigungen und zur Wahl stehenden Entschei-
dungsoptionen sind, im Zusammenhang mit Krebserkrankungen, eher die Regel als die Aus-
nahme, da sie sich Uber lange Zeitraume erstrecken kdnnen, beispielsweise durch die erfor-
derliche Nachsorge mit ihren regelmafigen Kontrollen nach tiberstandener Priméarerkrankung.
Um den verschiedensten Erfordernissen und Winschen, sowohl der unmittelbar Prozessbe-
teiligten als auch der sekundaren Datenverwendung, gerecht werden zu kénnen, basiert das
im Rahmen der Dissertation entwickelte Modell auf dem Single-Source-Ansatz. Dies bedeutet
konkret, dass medizinische Daten am jeweiligen Ort und zum entsprechenden Zeitpunkt ihrer
Entstehung genau einmal elektronisch erfasst sowie anschlie3end fir alle weiteren Nutzungs-
szenarien und Fragestellungen eingesetzt werden kénnen. Es soll also nur eine Datenquelle
geben. Aus einer grof3en Datenbank, die sdmtliche Informationen biindelt, werden die jeweils
konkret bendtigten Merkmale Uber Datenbankabfragen exportiert. Da es sich um sehr viel-
schichtige Informationen handelt, kommen Big Data-Methoden bei der Auswertung verstarkt

zum Tragen.

Worin liegt das Problem? Wie l&sst sich dieses I6sen und mit Erfolg bewaltigen?

Digitale Patientenakten und EDV-Anwendungen in den Kliniken gibt es bereits. Doch neben
elektronischer Datenerfassung existieren zumeist eine parallele taglich gefiihrte Papierkurve
fur das Pflegepersonal auf Station sowie eine Papierakte mit wichtigen Befunden und einem
Anamnese- und Untersuchungsbogen. Auf Papier festgehaltene Informationen missen in auf-
wandigen Verfahren durch geschulte Dokumentare und/oder studentische Hilfskrafte oder
arztliches Personal mindestens ein weiteres Mal am Computer eingepflegt werden, um sie
erfolgreich weiteren Zwecken zufiihren zu kdnnen. Dadurch werden nicht nur zeitliche und
personelle Ressourcen beansprucht, sondern enorme Kosten verursacht. Zu bedenken ist fer-
ner, dass es zwangslaufig zu einer nicht zu unterschatzenden relevanten zeitlichen Verzdge-
rung in der Weiterverwendung kommt. Um die Lagerkosten durch Papierakten in den Archiven
der Krankenh&user zu verringern, wurden Scaneinheiten eingerichtet und die Papierversionen
nach dem Scannen datenschutzgerecht vernichtet. Am Beispiel des Universitatsklinikums Er-
langen wurden zur Lagerung mehrere grofRe Hallen noétig. Von der scantechnischen Digitali-
sierung erhoffte man sich die Vermeidung vieler manueller Dateneingaben. Reine Scanver-
fahren von Papierakten erweisen sich haufig jedoch nach der anfanglichen Euphorie als ein
zusatzliches Datengrab, obgleich es bereits Versuche einer systematischen automatisierten
Texterkennung gibt. Spatestens an handschriftlichen Vermerken oder unleserlichen Seiten
scheitert die Software, wohingegen es bei reinen getippten Textblécken funktionieren kénnte

- in Abhangigkeit von der Scanqualitat. Es ist vollkommen offensichtlich, dass durch
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Mehrfacherhebungen Daten unwillentlich, teilweise unwissentlich und damit zunachst im Ver-
borgenen verfalscht sowie unbrauchbar gemacht werden kénnen, wahrend eine einzige elekt-
ronische Erhebung wesentlich genauer ist. Hiermit wird die sehr wichtige Datenintegritat ga-

rantiert.

In vielen Krankenh&ausern der Maximalversorgung mit einem breiten Spektrum an Behand-
lungsfallen und vorgehaltenen Fachabteilungen hat jede davon besondere spezielle Anforde-
rungen an die eingesetzte Dokumentation und Software, sodass es des Ofteren fir die unter-
schiedlichsten Teilbereiche der taglichen Prozesse zahlreiche EDV-Systeme nebeneinander
gibt.

Dabei erstreckt sich in der Praxis die Spannbreite Gber

o die klassische Papierakte,

o Papierpatientenkurve,

e ein Klinisches Arbeitsplatzsystem fir den Endbenutzer,

e Laboranforderungs- und Befunddarstellungssoftware,

e OP-Planungsprogramm,

¢ Radiologieinformationssystem,

e Fallkodierung und Abrechnung fiir das Controlling,

e Chemotherapieplanung,

e Bestrahlungsplanung,

e mobile Visite mit modernen Tablet-Apps Uber W-LAN als anteiliger Ersatz fir die Pa-
pierstationskurve,

e Sonographiebilder im Computer oder als Streifenausdruck,

e ein elektronisches Arztbriefdiktat,

¢ Narkosedokumentation (elektronisch oder als Papierversion),

o die Krebsregisterdatenbank bis zum genannten digitalen Archiv mit gescannten Pati-

entenakten als zum Grof3teil unsortierte Aneinanderreihung von langen Listen.

Zu bedenken ist daruber hinaus, dass zwischen den einzelnen Fachbereichen die Dokumen-
tationsart fur dieselben Prozessschritte durch eine historisch gewachsene Organisationsstruk-
tur haufig divergiert: Die eine Fachrichtung hélt die Anamnese auf Papier fest, wohingegen die
Nachbarabteilung elektronische Formulare pflegt. Die Arztbriefschreibung reiht sich hier ein.
In der Summe erschwert dies eine strukturierte Datenzusammenfihrung ohne angleichende

Maflnahmen im Kontext der Prozessoptimierung.

Kleinere, mittlere oder Schwerpunktkrankenhduser leisten sich diesen Luxus nicht in voller

Breite, sondern beschréanken sich haufig auf eine kleinere Auswahl. Die wenigsten Kliniken
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besitzen jedoch ein einziges Computerprogramm, das alle Erfordernisse abdecken konnte.
Fur den Bereich der Tumordokumentation gab es bislang fir vereinzelte wenige Tumore un-
tersuchte Ablaufe von Diagnostik und Therapie mit rudimentaren Anséatzen von vereinheitlich-
ter Dokumentation, welche sich in elektronische IT-Systeme lbertragen lieRen. Zudem wurden
im Feld der Bioinformatik - mit ihren Gewebebanken - Ideen zum gegenseitigen Datenaus-
tausch erarbeitet. Single-Source-Gedanken kamen in den letzten Jahren verstarkt zum Tra-
gen, da man die Vorteile einer nur einmaligen Datenspeicherung zu schéatzen begann. Eine
praktische Einflhrung bei vorgegebenen Rahmenbedingungen einer Klinik bereitete aber
Probleme. Die Interessen aller Berufsgruppen galt es unter einen Hut zu bringen und eine fiir
alle bestmogliche Lésung zu konzipieren. Mit einer einmaligen Etablierung ist es aber nicht
getan. Neue zuklnftige Akteure, Verdnderungen in den Prozessen an sich oder weitere Do-
kumentationserfordernisse sind bereits bei der ersten Planung zu bericksichtigen und nach
Moglichkeit zu antizipieren.

Zusammenfassend ist offensichtlich, dass es nur Einzelarbeiten, aber keine gro3 angelegte
Analyse flr eine gré3ere Anzahl an Tumoren vor dieser Untersuchung gab. Bisher wurde der
Schwerpunkt nicht auf eine mégliche allumfassende Losung gelegt, welche flexibel an zukinf-
tige Anpassungen adaptierbar ist. Diagnostik und Therapie sind evidenzbasiert und durch Stu-
dien abgesichert. Medizinische Leitlinien von Fachgesellschaften mit ihren Empfehlungen als
Richtschnur beziehen sich auf einzelne Tumore und sind in den meisten Féllen fast aus-
schlie3lich auf oft mehreren hundert Seiten reine Textdarstellungen mit wenigen bis gar keinen
grafischen lllustrationen der Ablaufe, so wie beim Prostatakarzinom, um die 600 Seiten. Mit
der medizinischen Expertenliteratur und ihren Standardwerken sieht es haufig genauso aus.
Diversitat und Inkonsistenz in Bezug auf Darstellungstiefe und Abbildungsweise pragen die
Gegenuberstellung der Einzelwerke. Ihr Vorhandensein allein reicht fir eine Problemlésung

nicht aus.

Aus den textuellen Darstellungen kénnen namlich selten widerspruchsfreie sowie vollstandige
und zugleich in elektronischen Entscheidungsbdumen handhabbare Modelle ohne zusétzliche
Vorarbeiten erstellt werden. Diese sind aber eine zwingende Voraussetzung fur eine compu-
tergesteuerte und prozessorientierte Dokumentationsunterstiitzung. In der Vergangenheit er-
hoffte man sich in der Verfolgung von klinischen Pfaden eine Lésung dieses Problems. Sie
beschreiben in Abhangigkeit und stets angepasst an nur eine konkrete Organisation den opti-
malen Weg eines Patienten durch den Klinik-Urwald fur eine definierte Fragestellung oder Er-
krankung. Ihre Entwicklung ist jedoch (iberaus zeit- und kostenintensiv. Eine Ubertragung auf
andere Kliniken erfordert einen hohen Arbeitsaufwand. Somit beheben sie das bestehende
Defizit nicht. Dies betrifft ebenso die fiir Zertifizierungen generierten Qualitdtsmanagement-

handbucher.
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Dokumentationsstandards werden mittlerweile bedingt durch Vorgaben der Krebsregistrierung
durch standardisierte Datensétze mit geforderten Merkmalen zur Meldung an die Register und
der spateren statistischen Analyse beeinflusst. Allein zu wissen, welche Merkmale man bei-
spielsweise fur das Register oder aber die erfolgreiche Zertifizierung zu einem Zentrum fur
Tumorbehandlung oder zukinftige Forschungsvorhaben bendtigt, ist nicht ausreichend. Es
stellt sich vielmehr die grundlegende Frage nach der von Erfolg gekronten Bewaltigung einer
stringenten Datenerhebung. Die Antwort hierauf bietet das in diesem Umfang erstmalig erar-
beitete sowie verflgbare globale Konzept mit seiner Klassenbildung von Tumorerkrankungen

im Rahmen der Dissertation.
Vorgehen und entwickelter Losungsansatz

Damit alle klinischen Informationen am Ort und zum Zeitpunkt ihrer erstmaligen Entstehung
digital festgehalten werden kdnnen, wurde eine durch Entscheidungsbaume gesteuerte Pro-
zessunterstutzung in das klinische Informationssystem am Universitatsklinikum Erlangen im-
plementiert. Es stellt die zentrale Drehscheibe im Spannungsfeld zwischen den Fachabteilun-
gen dar. Jeder Patient wird hierdurch auf seinem ganz individuellen Weg zu allen Bausteinen
von Diagnosestellung tber Behandlung bis zur Nachsorge mit elektronischen Dokumentati-
onsformularen durch den dichten Klinik-Dschungel begleitet. Arzte und Pflegepersonal erhal-
ten in ihren personlichen Arbeitslisten fiir jeden Patienten und Schritt eine Erinnerung an die
zugehorige passgenaue medizinische Dokumentation, sobald der Patient dort einen entspre-
chenden Termin hat. Dem System liegt die vollstandige Terminplanung aller Bereiche und
Sprechstunden zugrunde. Nach erfolgreichem Abschluss des Formulars mit Pflichtfeldern er-
scheint bei der darauffolgenden Fachabteilung das nachste Formular fur die entsprechende
Berufsgruppe genau zum benétigten Zeitpunkt. Die Daten werden folglich lediglich stets ein-
malig erhoben und die Ablaufe vollkommen elektronisch abgedeckt.

Um eine Antwort auf das eingangs angefuihrte Problem zu finden, wurde eine systematische
umfangreiche Prozessanalyse mit angeschlossener Prozessmodellierung am Comprehensive
Cancer Center des Universitatsklinikums Erlangen als eines der in Deutschland von der Deut-
schen Krebshilfe geforderten Spitzenzentren durchgefihrt. Hierfir wurden 13 Tumore aus den
Organsystemen Darm, Schilddrise, Lymphome, Leukamie, Brust, Gebarmutter, Melanom,
Lunge, Prostata, Niere und Harnblase anhand ihrer gesellschaftlichen Relevanz, bezogen auf
Erkrankungs- und Todesfélle, als die wichtigsten identifiziert und daher betrachtet. Dafur wur-
den zur Validierung neben offiziellen amtlichen Veroffentlichungen der Krebsregister (,Krebs
in Deutschland®, ,Verbreitung von Krebserkrankungen in Deutschland®), des Tumorzentrums
Erlangen auch interne Zahlen aus der Zertifizierung zum Onkologischen Zentrum mit den ein-
zelnen Organzentren herangezogen. Uber 30 Interviewpartner aus den Bereichen der Klini-
schen Versorgung (langjahrig erfahrene Fach- und leitende Oberarzte), Dokumentation und
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medizinischen Informatik wurden hierzu in zwei Interviewrunden, basierend auf einem Ge-
sprachsleitfaden, im Sinne von teil-strukturierten Interviews befragt, nachdem als Vorbereitung
vorlaufige Prozessmodelle fir Erkennung und Therapie von Tumorerkrankungen auf Grund-
lage von medizinischen Leitlinien und Fachliteratur entwickelt wurden. Die Dissertation zeich-
net sich im Gegensatz zu bislang veréffentlichten Einzelarbeiten zu ausgewéhlten Aspekten
einzelner Tumore oder Dokumentationsabschnitten durch einen sehr hohen Detailgrad, die
grol3e Breite an Tumorarten und insbesondere die Prazision bei Prozessanalyse sowie Abbil-
dungsweise aus. Dies bestatigte im Verlauf der Arbeit ebenso eine Anfrage beim Deutschen
Institut fur Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI) im Oktober 2012 nach der
Existenz einer solch ausfihrlichen Klassifizierung: ,Eine Anordnung von Tumorentitaten in

Gruppen gemal der von Ihnen genannten Gesichtspunkte ist uns nicht bekannt.”

Neben der Struktur, zeitlichen Reihenfolge der Tumordokumentation und den dazu angewand-
ten Dokumenten oder EDV-Anwendungen wurde gezielt nach Schwachstellen im bestehen-
den Prozessgeflige gefahndet zum Zweck der vollstéandigen Beseitigung. Hieraus konnten fir
die medizinischen Fachrichtungen erfolgreich Optimierungspotentiale und konkrete Lésungen
zur Behebung der Schwachpunkte entwickelt werden. Unter anderem wurde ermittelt, welche
existierenden Papierformulare durch elektronische Aquivalente abgeldst werden konnten und

wo Synergismen nutzbar sind.

Durch die gewahlte Methodik konnten die Anregungen neben den Winschen der Gesprachs-
partner beriicksichtigt und eine unmittelbare Beteiligung an der Entscheidung flr eine Lésung
des Problems erzielt werden. Dadurch stiegen sowohl die Anwenderzufriedenheit als auch die
Akzeptanz bei der Veranderung von langjahrig praktizierten Prozessen im Sinne des Change
Managements. Die zweite Befragungsrunde diente vornehmlich der Verifikation nach Einar-
beitung der gewonnenen Erkenntnisse aus den ersten Interviews und Modellierung der Pro-
zessablaufe mittels spezieller Software. Neben den eigentlichen expliziten medizinischen In-
halten wurden Papierformulare gesammelt, strukturiert ausgewertet, miteinander verglichen
und besonders im Abschnitt der Anamnese- und Untersuchungsformulare ein Prototyp fur eine
alle beteiligten Einrichtungen Ubergreifende Erhebung konzipiert. Dieser bertcksichtigte ge-
meinsame Datenfelder einerseits und beseitigte andererseits das teilweise vorbestehende
Freitextchaos durch ein strukturiertes standardisiertes Auswahlangebot an Datenfeldern mit
moglichst wenig freien Anmerkungen. Freitextnotizen sind ndmlich zwischen den ausfillenden
Personen fur eine automatisierte Auswertung in den meisten Féllen zu unterschiedlich und nur
schwer zu erfassen. Erst hierdurch konnte dem Wildwuchs an historisch gewachsenen For-
mularen wirksam entgegengetreten werden. Aul3erdem sind die verantwortlichen und somit
ausfuhrenden Personen als Berufsgruppen mit den verwendeten EDV-Systemen zu jedem

einzelnen Prozessschritt zugeordnet worden. Bei der Gruppe der Arzte wurde genauer
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differenziert in mehrere Untergruppen: Arzte in Weiterbildung, Facharzte, Oberarzte, Abtei-
lungsleitung. Als Ergebnis der Analyse konnten insgesamt 73 Workflows, also elektronisch
umsetzbare Prozessablaufe, in Diagrammform mit Entscheidungsbdumen und entsprechen-

den Verzweigungen, generiert werden.

Es entstand daraus ein umfassendes Modell fir Diagnostik-, Therapie- sowie Nachsorge- und
damit verknlpfte Dokumentationsprozesse, welches sich nicht nur fur eine einzige Organisa-
tion anwenden lasst, sondern sowohl auf weitere Krankenhduser als auch Tumorarten mit &au-
Rerst geringem Aufwand rasch Ubertragen werden kann. Dies ist einer langerfristig nutzbaren
Klassenbildung von Tumoren geschuldet. Einfache Anpassungen an den medizinischen Fort-
schritt und neue Erkenntnisse, beispielsweise Bestrahlungsmodalitaten oder Innovationen bei
Chemotherapien, sind unkompliziert méglich, da insbesondere die beiden letztgenannten als
in sich geschlossene Bausteine in die Ablaufdiagramme integriert wurden. Sie kénnen bei Be-
darf durch die Sammlung in spezifischen Datenbanken jederzeit einfach und bequem ausge-
tauscht oder aktualisiert werden. Da es fir diese beiden Bereiche etliche Varianten in den
klinischen Prozessen gibt, ist die strukturierte Eingliederung in das Gesamtgeschehen von
enormer Bedeutung. Zyklen, Dauer und damit Dosis sind in gewissen Grenzen fiir den indivi-

duellen Behandlungsfall verschieden und damit anzupassen.

Alle am Universitatsklinikum stattfindenden Nachsorgetermine in Sprechstunden sind direkt
erfassbar, fir externe Untersuchungen werden die Daten durch den Papiernachsorgepass bei
dem unmittelbar ndchsten Patientenkontakt in regelmafiigen Intervallen im Hause in die digi-

talen Formulare zeitlich nachgetragen.
Wem und wie nutzt das Modell im Kontext der Onkologie unmittelbar in der Praxis?

Das richtungsweisende Modell nutzt nicht nur einer einzelnen Gruppe, sondern mehreren

gleichzeitig:

Krebspatienten mit ihren Angehoérigen und die anderen involvierten Gruppen profitieren alle-

samt gemeinsam von der Lésung, angefangen von

o Arzten/Pflegekraften im ambulanten und vor allem im stationéren Sektor,

e (ber CIO (Chief Information Officer)/IT-Verantwortliche im Krankenhaus,

e Maedizininformatiker bis hin zu den Forschenden,

e und somit sekundéren Datennutzern (z.B. Qualitatsmanagement, Krebsregister, klini-
sche Studien, Promotionen, Habilitationen, statistische regionale oder bevélkerungs-

bezogene Auswertungen, Zertifizierungen, Audits).
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Patienten haben einen gewichtigen Vorteil durch die erhdhte Prozessqualitat, die ebenfalls zu
beschleunigten Entscheidungen und der Verfiigbarkeit von Befunden beitragt. So verkirzt sich
beispielsweise die Zeit, bis ein endgultiger Biopsiebefund aus der Pathologie vorliegt. Mehr-
fachangaben zu Routinedaten - wie Allergien und grundlegenden Vorerkrankungen - werden
von den Beteiligten gemeinsam verwendet, anstatt diese in verschiedensten Versionen zu un-
terschiedlichen Zeitpunkten stets aufs Neue von vorne zu erfassen. Sie werden einfach bei
Bedarf regelmafig aktualisiert, versioniert und stehen wieder den Kollegen im konkreten Be-
handlungszusammenhang bereit. Patienten missen damit ihre Krankengeschichte nicht jedes
Mal - zumindest geflhlt - neu erzahlen, sondern der Schwerpunkt wird auf den Verlauf und die
aktuelle Entwicklung gelegt. Man denke exemplarisch nur an die Aufklarungsformulare, zum
Beispiel vor einer Operation oder Narkose, welche immerzu mit nahezu denselben Informati-

onen mihsam wieder und wieder gefillt werden missen.

Alle medizinischen Informationen stehen durch das Modell in strukturierter und vollstandiger
Form allen Akteuren zur Verfugung. Dadurch werden Arzte und Pflegepersonal in mehrerlei
Hinsicht entlastet. Denn die verbreitete zeitaufwandige Suche nach der Akte oder Befunden
wird abgelost durch eine vereinheitlichte elektronische Ubersicht an einer zentralen Stelle. Des
Weiteren sinkt der zusatzliche Dokumentationsaufwand durch die einmalige Erhebung dras-
tisch. Dies ist von besonderer Bedeutung: Denn Arzte und Pflegepersonal kritisieren, dass
durch die Arbeitsverdichtung sowie die wachsenden Dokumentationspflichten weniger Zeit fiir
ihre Patienten bleibt. Das entworfene Konzept bringt in dieser Hinsicht ebenfalls Entlastung.
Der Fokus liegt wieder vermehrt auf der ureigentlichen arztlichen Téatigkeit und den Patienten

anstatt des gefiirchteten Burokratiemonsters.

IT-Verantwortliche und Medizininformatiker bewegen sich bestandig in einem Minenfeld: Sie
mussen die Integritét, Sicherheit und Verfligbarkeit der IT-Systeme und Infrastruktur rund um
die Uhr das gesamte Jahr tber garantieren. Auf3erdem sind sie fur die elektronische Kranken-
akte und die Unterstiitzung bei der Vorbereitung, Einfihrung und Umsetzung der digitalen Do-
kumentation zustandig. Die Zeitspanne, bis ein neues Dokumentationsformular den Endan-
wendern, also Arzten und Pflegepersonal, bereitgestellt werden kann, wird maRgeblich durch
den Entwicklungs- und praktischen Umsetzungsaufwand bestimmt. Darin liegt ein limitierender
Faktor, der oft unterschétzt wird. Darliber hinaus moéchte man keinen Dschungel durch eine
unuberblickbare Sammlung von verschiedensten Formularen in EDV-Systemen erzeugen:
Der Wartungs- und Betreuungsaufwand ist schlicht zu grof3, eine gezielte Datenzusammen-
fuhrung schlussendlich trotz elektronischer Dokumentation wiederum unmdéglich. Deshalb
kann nicht fur jede Tumorerkrankung ein eigener gesonderter Workflow mit Formularen imple-

mentiert werden. Dies trifft genauso auf die dahinterliegenden Prozesse zu, die die
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Dokumentationsformulare gezielt zeitlich steuern und bereitstellen sollen. Zeitliche Abstéande
zwischen den Bausteinen, die ausfiihrenden Berufsgruppen und auslésenden oder aber ver-
z6gernd wirkenden Elemente fiir die nachfolgenden Schritte sind in der realen Implementation

zwingend notwendig.

Die Herausforderung lag darin, einen Gesamtuberblick tGber das medizinische und zugleich
dokumentationstechnische Geschehen fiir eine Vielzahl an Tumoren zu gewinnen, diese nicht
allein klinisch, sondern auch nach Prinzipien des Softwaredesigns zu ordnen und die identifi-
Zierten Klassen schlissig abzubilden. An diesem Punkt bietet das Modell erstmals umfas-
sende Hilfestellung, indem es eine Klassenbildung der untersuchten Tumore in 3 Hauptgrup-
pen mit jeweils charakteristischen medizinischen sowie dokumentationstechnischen Eigen-

schaften beinhaltet.

Dies sind:
e Tumore mit haufig alleiniger operativer Behandlung,
e Tumore mit Vor- und Nachbehandlung neben einer Operation im Sinne einer Bestrah-
lung oder Chemotherapie
e und zuletzt die Gruppe der dem Blut zugeordneten Tumore, wie Leukamie und Lym-

phome.

Die Zuweisung zu einer der drei Klassen ist selbstverstandlich zum Teil vom genauen vorlie-
genden Tumorstadium, damit der Ausbreitung und Metastasierung abhangig, sodass einige
mehr als nur genau einer einzigen Gruppe zugehorig sind. Dies ist leicht nachvollziehbar: In
friheren Stadien mag eine operative Entfernung ausreichend sein, wohingegen in Spatstadien
desselben Tumors eine weitere Behandlungsmodalitat hinzutreten kann. Um ahnliche oder
sogar identische Elemente in den Prozessen erkennen zu kdnnen, die fur die Klassifizierung
vorausgesetzt werden, wurden die Tumore schrittweise einander in anfangs kleineren Grup-
pierungen gegenubergestellt. Die Tumore, die in einer Fachabteilung behandelt werden, wei-
sen oft erste Gemeinsamkeiten, Ahnlichkeiten oder Analogien auf. Dies bestatigte sich bei-
spielsweise in der Urologie mit Prostata, Niere und Harnblase, ebenso wie in der Frauenheil-
kunde mit Brust- und Gebarmutterkrebs. Auf diesem Wege wird die transparente Gruppenbil-
dung nachvollziehbar und es erschliel3t sich, dass eine Gruppe fir sich allein genommen nicht
ausgereicht hatte, um alle Erfordernisse abzudecken: Zu verschieden sind die vorstellbaren
maoglichen Verlaufe und Varianten unter Beriicksichtigung des Tumorstadiums.

Durch die schrittweise Klassenbildung kdnnen weitere Tumore einfach nachtraglich ergdnzend
in die Gruppen eingeordnet werden. Analoge oder Ubereinstimmende Bausteine in den Pro-

zessen und den digitalen Formularen sind in Teilen oder komplett als Module erneut
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verwendbar - entweder ohne oder mit nur sehr geringfugigen Modifikationen an anderer Stelle
der Entscheidungsbéaume. Die Klassifizierung ging von den Fachabteilungen als grof3er um-
spannender Rahmen bis hin zu den Einzeltumoren. Alle Prozessschritte wurden auch zeitlich
in ihrer Reihenfolge in das klinische Gesamtgefiige eingeordnet und nach den Attributen ,am-

bulant“ und ,stationar” eingeteilt.

Somit sinkt der Entwicklungsaufwand neben den damit verbundenen Ressourcen Zeit und
Budget. Zudem profitieren alle Beteiligten von den rascher verfigbaren elektronischen Doku-
mentationshilfen. Durch das Konzept wurde den Medizininformatikern ein neuartiges Werk-
zeug an die Hand gegeben, mit dessen Hilfe sie ihrer gewohnten Dolmetscherrolle zwischen
reinen Informatikern im Hintergrund und den klinisch Téatigen im Vordergrund gerecht werden

und zwischen beiden Welten erfolgreich vermitteln konnen.

Langfristiger Nutzen und Ausblick auf zukunftige Entwicklungen

Neben der schon erwahnten langerfristigen Anwendbarkeit des Modells wurde dessen Eig-
nung durch Abgleich mit den Komponenten des onkologischen Basisdatensatzes sicherge-
stellt und bestétigt. Alle relevanten Elemente von Diagnose lber Verlauf, Operation, Strahlen-
therapie, systemischer Behandlung sowie Abschluss- und Autopsiedaten kénnen fir die wei-
tere Datenmeldung an das Krebsregister ohne Mehrfacherhebungen eingesetzt werden, vo-

rausgesetzt sie wurden einmalig elektronisch erfasst.

Die richtungsweisenden Ergebnisse flossen mit Erfolg bereits in die Konzeption und Imple-
mentation zahlreicher Dokumentationsformulare sowie Workflows fiir die Single-Source-Tu-
mordokumentation am Comprehensive Cancer Center des Universitatsklinikums Erlangen ein.
Schwerpunktmaflig wurden die Departments Urologie, Allgemein-/Viszeralchirurgie, Thora-
xchirurgie, Strahlenheilkunde, Frauenheilkunde, Dermatologie, Internistische Hamatologie
und Onkologie sowie Nuklearmedizin mit digitaler Dokumentationsunterstiitzung ausgestattet.
Dasselbe leisteten die Ergebnisse bei der Uberarbeitung bestehender digitaler Formulare im
Zuge einer fortwdhrenden Weiterentwicklung und Verbesserung vorbestehender Ablaufe. Die

Dokumentationslast lief3 sich so spirbar verringern und die Anwenderzufriedenheit steigern.

Die umfassende Gegenuberstellung wird als ein Meilenstein fur die in Zukunft anstehende
Entwicklung und Bereitstellung neuer Dokumentationsunterstiitzung von groRem Wert sein.
Die Unterteilung des Modells in Module fiir die Dokumentationskategorien Anamnese/Unter-
suchung, Labor, Bildgebende Verfahren (z.B. Ultraschall, Rontgen), Apparative Diagnostik
(z.B. EKG, Lungenfunktion), Biopsie, Therapiezweige (z.B. Operation, Bestrahlung,
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Chemotherapie) sowie Nachsorge erleichtert dessen praktische Anwendung bei der Umset-
zung in konkrete elektronische Dokumentationsformulare und deren effektive Prozesssteue-

rung.

Forschende und sekundare Datennutzer greifen im Endergebnis auf vollstédndige klinische Da-

ten zurtick, welche sie unter anderem mittels Big Data-Analysewerkzeugen untersuchen.

Eine optimierte Verknupfung von Daten aus der Patientenversorgung mit denen der Forschung
tragt so zu einer Verbesserung der Diagnosestellung ebenso wie der Behandlung von Krebs-
erkrankungen bei und hilft die voneinander getrennten Inseln miteinander zu verbinden. Fir
Forschende erleichtert eine vollstandige Datenbasis statistische Auswertungen und erhéht de-
ren Aussagekraft. Mehrfacherhebungen werden vermieden und die Datenqualitat steigt ent-
scheidend. Durch weitere Forschung kénnen neue Therapien gefunden werden, die letztend-

lich der gesamten Bevolkerung zu Gute kommen.

Wir kdnnen gespannt sein, was eine weitergehende Verzahnung von klinischer Patientenbe-
treuung, Forschung und Biomedizin - weg von Insellésungen und Abschottung - auf Basis des
Forderkonzepts des Bundesministeriums fur Bildung und Forschung durch die Vernetzung al-
ler verfiigbaren elektronischen Informationen an Innovationen in den nachsten Jahren hervor-

bringen wird. Der Weg soll weg vom Datengrab zur Datenintegration fihren.
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