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Hintergrund

1999 durch Krebshilfe 
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Dokumentationskonzept 
und Datenerfassung
6 Zentren:
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Anforderungen

Datenschutz
Personenbezug in den Zentren notwendig, da genetische 
Beratung im Rahmen der Behandlung
Dokumentation Familiäre Bezüge

Integrierte Patientenverwaltung
eindeutige Patientenidentifikatoren
Qualitätssicherung der Daten
Laufzeit 3 Jahre
Kosten möglichst gering
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Lösungsansätze
online vs. offline

online
+ Daten sofort verfügbar
+ geringer Aufwand (Kosten, Personal)
− Datenschutz problematisch

offline
+ Datenschutz unproblematisch 
− erhöhter Aufwand (Kosten, Personal, etc.)
− Daten nicht sofort verfügbar
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Anforderungen Offline-Lösung

leicht wartbares System
Support und Ersatzteile mindestens 3 Jahre 
(Laufzeit)
stabile lokale Backuplösung
sicheres Kommunikationsprotokoll
Möglichkeit für Updates (Applikation)
einfaches Wiederherstellen des Systems
sicheres System

extern
intern
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Hard- und Software

Hardware
eVectra + Monitor
ZIP-Laufwerk (Backuplösung)

Software
MS Windows NT4.0
Datenbank (Oracle Database 8i Personal Edition)
Applikation (Oracle Forms 6i)
GnuPG
Secure Copy (SSH)
Virenscanner
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Anwendung
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Administration
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Anwendung
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Datenkommunikation Soll

Lokale 
Datenbank

VerschlüsselungExport
ohne Identifikationsdaten

Versand Import

Studien-
datenbank

GnuPG

SCP

Entschlüsselung
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Datenkommunikation Ist

Lokale 
Datenbank

VerschlüsselungExport
ohne Identifikationsdaten

Versand Import

Studien-
datenbank

GnuPG

Mail

Entschlüsselung
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Probleme

Nutzung des Kommunikationsprotokolls 
(Uniklinikrechenzentren)
heterogene Umgebungen in den Zentren 
Verlängerung der Laufzeit
Ausfälle der Hardware
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Stand und Ausblick

Release 2.12
keine Weiterentwicklung der Offlineversion
Migration nach Oracle Forms 10g
Zugriff über Oracle Application Server
Anbindung PID-Generator
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Was haben wir gelernt ?

Laufzeit nicht unterschätzen (statt 3 nunmehr 6 
Jahre)
Aufwand für Schulung berücksichtigen
Hard- und Softwaredefekte vorhersehen
Support sehr aufwendig, in Personalkosten 
berücksichtigen
Dokumentation 

die richtige Lösung zum Problem finden
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Vielen Dank

Team:
Christoph Engel (Studienkoordination)
Marlies Herold (Datenmanagement)
Jan Schäfer (Programmierung)
Ronald Speer (Programmierung, Administration)

www.hnpcc.de

http://www.hnpcc.de/
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