HNPCC-Studiengruppe                                                                                    _

Handbuch für HNPCC 98

§ 1 Einleitung

HNPCC 98 ist die Nachfolgeversion des Ihnen bekannten HNPCC-Programms. Es stellt kein Update zu der alten Version dar, sondern erfordert eine Neuinstallation. 

Die verbesserte Version wird Ihnen die Erfassung der HNPCC-Patienten wesentlich erleichtern. Durch die suggestive Gestaltung der Benutzeroberfläche haben Sie sich schnell in das Programm eingearbeitet.

HNPCC 98 erlaubt Ihnen die komfortable Erfassung der für das Nationalregister HNPCC Deutschland wichtigen Daten. Weiterhin hilft es Ihnen bei der Verwaltung der Verlaufskontrolle ihrer Patienten. Automatisierte Berichterstellung und Infobriefe erlauben es Ihnen auf „Knopfdruck“ die für die Kommunikation mit dem betreuenden Hausarzt wichtigen Dokumente zu erstellen. Durch eine Schnittstelle zu dem von Herrn Dr. Plendl erstellten PED4-Stammbaumprogramm können Sie ohne langes „Umherklicken“ mit der Maus und ohne die aktuelle Anwendung zu verlassen zügig übersichtliche Stammbäume zeichnen.

Das Programm HNPCC 98 ist sowohl als Add-In zu Access 97  als auch als Run-Time-Version (ohne weitere Software lauffähig) erhältlich.

Sollten Sie bei der Arbeit Schwächen des Programms entdecken oder Verbesserungsvorschläge haben, so bitte ich Sie mir diese mitzuteilen.
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Tel.: 0211/811-7406
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Heinrich-Heine-Universität Düsseldorf
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40225 Düsseldorf

Diese und nachfolgende, verbesserte Versionen sind auch über das Internet zum Download auf der Homepage der HNPCC-Studiengruppe 

(http://uni-duesseldorf.de/WWW/MedFak/HNPCC) hinterlegt.

§2 Systemvoraussetzungen
Hardware

Für eine störungsfreie Lauffähigkeit des Programms benötigen Sie einen Rechner mit einem 468-Prozessor oder größer mit einer Taktfrequenz von 44 MHz oder mehr. Ein Arbeitsspeicher von mindestens 8 MB sollte vorhanden sein. 

Eine gute Bildqualität erreichen Sie mit einem 17‘-Monitor. Selbstverständlich erhalten Sie auch mit kleineren Monitoren eine gute Darstellung der Software.

Eine Maus sollten Sie zur einfachen Bedienung der Software ebenfalls besitzen.

Zur Datensicherung empfehlen wir ein Bandlaufwerk oder ein ZIP-Laufwerk. Selbstverständlich können Sie auch die Daten auf Disketten sichern. Um Speicherplatz und Disketten zu sparen, sollten Sie mit einem Archivierungsprogramm (z. B. WinZip) arbeiten.

Das Archivierungsprogramm WinZip ist im Installationspaket von HNPCC 98 enthalten.

Software
 Sie benötigen zum Arbeiten mit der Add-In-Version ein Microsoft Windows 95- Betriebssystem und das Datenbankprogramm Microsoft Access 97. Eine einwandfreie Funktion des Programms unter älteren Versionen von Access (z. B. Access 2.0) können wir nicht garantieren.

Benutzer, die kein Datenbankprogramm Microsoft Access besitzen oder dieses nicht installieren möchten, können ohne zusätzliches Datenbankprogramm mit der Run-Time-Version arbeiten.

Als Betriebssystem empfehlen wir auch hierbei Microsoft Windows 95. Eine fehlerfreie Lauffähigkeit unter anderen Betriebssystemen kann nicht garantiert werden.

Beide HNPCC 98-Versionen sind nicht zu anderen Datenbankprogrammen kompatibel.

Damit die Schnittstelle zu dem Stammbaumprogramm PED4 diese Anwendung aufrufen kann, muß das PED4-Stammbaumprogramm in dem Standardverzeichnis installiert werden. Als Standardverzeichnis bezeichnen wir das bei der automatischen Installation des PED4-Programmes ausgewählte Verzeichnis.

§3 Installation

Add-In-Version:

Die Installation von HNPCC 98 erfolgt automatisch mit Hilfe eines Installationsprogrammes. Dieses installiert die Datenbank unter dem Verzeichnis, unter dem das Datenbankprogramm Microsoft Access gespeichert wurde, und kopiert die benötigten Dateien von HNPCC 98 in das gleiche Verzeichnis. Ein mühsames Kopieren der Dateien  „von Hand“ in das richtige Verzeichnis entfällt.

Die Installationsdiskette enthält folgende Dateien:

HNPCC 98.EXE









WINZIP.EXE









README.DOC

Installation des Programms:


a) Legen Sie die Installationdiskette mit der Datei HNPCC.EXE in das Diskettenlaufwerk A: oder B:

b) Klicken Sie auf den Start-Button; Sie finden ihn in der linken unteren Ecke des Bildschirms

c) Klicken Sie den Menüpunkt Ausführen an

d) Geben Sie HNPCC.EXE im Dialogfenster Ausführen ein

Die Installation von HNPCC 98 wird automatisch gestartet

Verfahren Sie mit der Datei WINZIP.EXE analog, wenn Sie dieses Archivierungsprogramm nutzen wollen.

Run-Time-Version:

Die Installation von HNPCC 98 erfolgt automatisch mit Hilfe eines Installationsprogrammes.  Die Installation erfolgt in das Verzeichnis HNPCC. Sie haben während des Installationvorganges jedoch die Möglichkeit, das Programm in einem anderen Verzeichnis installieren zu lassen. Im Verlauf der Installation wird das Installationsprogramm einige Fragen an Sie richten, die Sie mit Hilfe der Tastatur beantworten können.

Die Installationsdiskette1 muß folgende Datei enthalten:

SETUP.EXE

Installation des Programms:


a) Legen Sie die Installationdiskette mit der Datei SETUP.EXE in das Diskettenlaufwerk A: oder B:

b) Klicken Sie auf den Start-Button; Sie finden ihn in der linken unteren Ecke des Bildschirms

c) Klicken Sie den Menüpunkt Ausführen an

d) Geben Sie SETUP.EXE im Dialogfenster Ausführen ein

Die Installation von HNPCC 98 wird automatisch gestartet

§4 Arbeiten mit dem Programm:

Der Programmstart der Add-In-Version:

Starten Sie Ihren Rechner und laden Sie Ihr Betriebssystem. Jetzt rufen Sie Windows 95 und Access 97  durch Doppelklicken auf das Access – Symbol auf. 

Klicken Sie nun auf den Menüpunkt „Öffnen“ unter dem Menü „Datei“ oder auf das entsprechende Symbol ( aufgeklappter Ordner ) und öffnen Sie die Datenbank

„HNPCC 98.mdb“. Automatisch wird die Titelseite des Programms geladen.

Sie haben nun die Wahl zwischen zwei Optionen: 

a) Patientenauswahl mit dem [Patient]-Button

b) Schließen mit dem [Schließen]-Button

Der Programmstart der Run-Time-Version:

Nach dem Start Ihres Rechners öffnen Sie das Verzeichnis „HNPCC“ und kicken zweimal mit der linken Maustaste auf das Dateisymbol „HNPCC“. Die Anwendung wird automatisch gestartet

Zur einfacheren Handhabung können Sie eine Desktop-Verknüpfung mit der Anwendung erstellen. Dann können Sie mit einem Maus-Doppelklick die Anwendung vom Desktop aus starten

Bedienung des Programms (beide Versionen identisch):

Wenn Sie die Option [Patient] auswählen öffnet sich ein Eingabefeld, in dem Sie den Namen, Vornamen und Geburtsdatum des gewünschten Patienten eingeben können. Das Programm erkennt selbständig, ob der Patient in der Datenbank schon erfaßt wurde oder ob er neu eingegeben wurde. Sollte eines der Felder nicht ausgefüllt worden sein, so warnt  HNPCC 98 davor und verweigert jeden weiteren Progreß.  Dies soll Fehler durch eine nicht eindeutige Identifikation des Patienten verhindern. Bestätigen Sie Ihre Eingabe mit dem [OK]-Button. Mit dem [Auswahl]-Button können Sie sich eine Liste der bereits erfaßten Patienten anzeigen lassen und sich aus dieser einen Listeneintrag durch „Doppelklicken“ mit der Maus auswählen.

Nach der Auswahl eines Patienten wird ein weiteres Formular geöffnet. Es trägt den Namen Karteikarte. Neben allgemeinen Patienteninformationen wie zum Beispiel Wohnort, Telefonnummer und Hausarzt, stellt das Formular Karteikarte die Steuerzentrale des Erfassungsprogrammes dar. Sie gelangen von hier aus durch betätigen der verschiedenen Schaltflächen zu den Formularen Anamnese, Karzinom, Stammbaum, Genetik und Vor/Nachsorge. Mit der Schaltfläche [Hauptmenü] gelangen Sie zurück zur Titelseite über die Sie einen neuen Patienten eingeben können.

In der linken, oberen Ecke befindet sich das Eingabefeld ID-Nummer. Hier müssen Sie eine Abfolge von Buchstaben und Ziffern eingeben, die zur anonymisierten Meldung des Patienten oder der Patientin dienen.

Der Code sollte 9-stellig sein. Die ersten vier Stellen des Codes bestehen aus Buchstaben.

Hierbei kennzeichnet der erste Buchstabe die Stadt, aus der gemeldet wird, nicht jedoch die Stadt aus der der Patient kommt. Die nächsten drei Buchstaben stellen ein Kürzel der meldenden Universität dar ( Beispiel: dem Kürzel DHHU entspricht die Information

Düsseldorf Heinrich-Heine-Universität). Um Doppelbelegungen der Kürzel zu vermeiden, geben wir eine Liste mit Vorschlägen für die einzelnen Zentren heraus.

Wichtig ist, daß Sie das Formular Karteikarte vollständig ausfüllen, da sonst ein Bearbeiten der anderen Formulare nicht möglich ist. Fehlt ein Eintrag in dem Formular, so wird dies durch ein akustisches Signal und ein Dialogfeld angezeigt.

Durch betätigen der Schaltfläche [Anamnese] gelangt man zu einem Formular, welches der Erhebung der Krankengeschichte dient. Mehr hierzu unter dem Kapitel Anamnese. 

Durch Betätigen der Schaltfläche [Genetik] öffnen Sie ein Formular zur Erfassung der verschiedenen Mutationen ( siehe auch Kapitel Genetik ). Mit der Schaltfläche [Stammbaum] öffnen Sie das Stammbaumprogramm PED4. Es stellt eine eigenständiges Programm dar, welches nicht zu Microsoft® Access gehört. Sie können dieses Programm von Herrn Dr. med. Plendl käuflich erwerben. Mit Hilfe dieses Programmes können Sie sehr leicht komplexe Stammbäume zeichnen und diese sich ausdrucken lassen. Eine Dokumentation des PED4-Programmes können wir an dieser stelle nicht anbieten. Sie ist im Lieferumfang des PED4-Programmes enthalten.

Die Schaltfläche [Karzinom] führt wie die Schaltfläche Karzinom [Daten] auf dem Anamneseformular zu dem Erfassungsformular für Karzinome ( siehe dazu auch Karzinome) .

Die Schaltfläche [Vor/Nachsorge] führt Sie zu einem Menü, in welchem mehrere Hilfsmittel zur Verwaltung Ihrer Vor- und Nachsorge-Patienten zusammengefaßt sind. Mehr hierüber können Sie unter dem Kapitel Vor/Nachsorge nachlesen.

Zurück zur Karteikarte gelangen Sie durch Betätigen der Schaltfläche [Karteikarte].

Klicken Sie nun auf die Schaltfläche [Anamnese] um mit der Eingabe weiter fortzufahren.

§5 Anamnese

In der linken oberen Ecke des Anamneseformulars finden Sie ein Feld mit Radiobuttons zur Einstufung des Patienten als bereits Erkrankten oder als at-risk-Patienten.

Die Einordnung des Patienten unter einer Subgruppe der HNPCC-Syndrom Patienten erfolgt über ein Radiobutton-Feld in der rechten oberen Ecke des Formulars. Radiobuttonfelder lassen nicht die gleichzeitige Auswahl mehrerer Punkte zu. Ist ein Patient zum Beispiel HNPCC-Patient nach den Amsterdamer Kriterien so ist er häufig auch ein Karzinom-Patient mit Alter < 50 Jahre. Da nur ein Punkt ausgewählt werden kann, würde dieser Patient als „HNPCC nach Amsterdamer Kriterien“ erfaßt, da dies das strengere Kriterium und damit eine genauere Klassifikation des Patienten darstellt.

Das mit blauem Hintergrund versehene Datenfeld „nicht maligne Erkrankungen“ dient zur Eingabe von mit HNPCC-Tumoren assoziierten nicht malignen Erkrankungen.

Die Pull-Down-Listen enthalten Einträge von Erkrankungen, die gehäuft bei HNPCC-Patienten auftreten. Eine Eingabe anderer Erkrankungen ist nicht möglich.

In den grauunterlegten Eingabefelder für Polypen und Karzinome können Sie markieren, ob Polypen oder Karzinome aufgetreten sind. Die weiteren Daten über die aufgetretenen Polypen und Karzinome geben Sie bitte in die durch die Schaltfläche [Daten] aktivierbaren Formulare ein ( siehe auch Kapitel Neoplasien §6 ).

§6 Neoplasien 

Über die Schaltfläche [Daten] des Gruppenfeldes Karzinomdiagnose sowie über die Schaltfläche [Karzinom] gelangen Sie zum Erfassungsformular „Karzinome“.

Hier werden die Staging-Ergebnisse eingegeben. Sie können die meisten Angaben aus Listenfeldern auswählen. 

Eine Schaltfläche [Karzinomtherapie] erlaubt die Verzweigung zu einem Formular, mit dessen Hilfe Sie Angaben über die operative, Chemo- und Radiotherapie machen können.

Von dem Therapieformular gelangen Sie durch anklicken der Schaltfläche [Zurück] zum Karzinomformular zurück. Von diesem Formular gelangen Sie über das Betätigen der Schaltfläche [Zurück] zur Anamneseseite oder zur Karteikarte zurück.

Über die Schaltfläche [Hauptmenü] wird die Titelseite aktiviert um einen neuen Patienten einzugeben.        

§7 Genetik

Eine Aktivierung des Eingabeformulars „Genetik“ erfolgt über die Schaltfläche [Genetik].

Die meisten Informationen werden hier als Ja/Nein-Abfragen erfaßt. Durch Anklicken der viereckigen Kästchen können Ja/Nein-Antworten eingegeben werden. Bei nicht aktiviertem (grau unterlegt) oder leerem  Kästchen wird durch einmaliges Anklicken das Kästchen aktiviert. Sie erkennen dies durch das Anzeigen eines Häkchens. Ein aktiviertes Kästchen entspricht einer Ja-Antwort, wie Sie es zum Beispiel aus Checklisten kennen. Ein weiteres Klicken mit der Maus deaktiviert das Kästchen. Sie erkennen dies an dem Verschwinden des Häkchens. Ein deaktiviertes Kästchen entspricht einer Nein-Antwort. Nach erfolgter Eingabe der Daten gelangen Sie über die Schaltfläche [Zurück] zu dem Formular „Karteikarte“.

§8 Vor – und Nachsorge

Wie oben bereits erwähnt umfaßt dieses Programm ebenfalls eine Verwaltung der Vor – und Nachsorge von Karzinompatienten. 

Sie erreichen diese Programmeinheit durch Anklicken der Schaltfläche [Vor/Nachsorge].

Es öffnet sich ein Menüfeld mit den Optionen [Neue Nachsorge], [Alte Befunde],[Arztinfo] und [Schließen]. In der Reihenfolge der Nennung der Menüpunkte werden die einzelnen Menüpunkte im einzelnen erläutertet. Das Betätigen der Schaltfläche [Neue Nachsorge] öffnet ein Dialogfenster, das nach dem Untersuchungsdatum fragt. Geben Sie das Untersuchungsdatum ein und klicken Sie auf die [OK]-Schaltfläche. Sie öffnen nun ein Formular zur Erfassung der Vor – oder Nachsorgeuntersuchungen. Korrigieren können Sie die Eingabe über die Betätigung der [Backspace]-Taste. Klicken Sie auf [Abbrechen], wenn Sie eine andere Wahl treffen möchten.

Das im Stil einer Checkliste organisierte Formular zur Erfassung der Vor – und Nachsorge fragt die bei Vorliegen einer HNPCC-Erkrankung empfohlenen Untersuchungen auf Durchführung und Ergebnisse ab. 

Die Datenfelder auf der Vor/Nachsorgecheckliste sind tabellarisch in drei Spalten angeordnet. Die erste Spalte enthält die Rubrik  „durchgeführte Untersuchungen“ . Die zweite und dritte Spalte enthalten die Rubriken „pathologischer Befund Ja/Nein“ und „Befundbeschreibung“. Beide Rubriken bleiben solange inaktiviert, erkennbar an der grauen Schriftfarbe, bis die zugehörige Untersuchung als durchgeführt markiert wurde. Sie können nun durch Anklicken der entsprechenden Kästchen in der ersten Spalte die von Ihnen durchgeführten Untersuchungen kennzeichnen. Das Aktivieren gibt die entsprechenden Felder zum Eintragen der Befunde frei, erkennbar an der Änderung der Schriftfarbe von grau nach schwarz. Eine versehentliche Eingabe von Befunden ist dadurch ausgeschlossen. 

Einen Einverständnisvordruck zur Teilnahme an der HNPCC-Studie und zur Erfassung des Patienten in einem nationalen Register erhalten Sie durch Anklicken der Schaltfläche Einverständniserklärung: [Drucken]. Nach Betätigung wird dieses Dokument automatisch ausgedruckt. Sie brauchen es nur noch vom Patienten unterschreiben zu lassen. Der Inhalt des Einverständnisvordruckes stimmt mit den Vorgaben der HNPCC-Studiengruppe überein.

Im Formularfuß finden Sie zwei weitere Schaltflächen. Die Schaltfläche [Zurück] bedarf sicher keiner weiteren Erklärung. Über die Betätigung der Schaltfläche [Tumorlabor] erreichen sie das Laborformularblatt. Hier erfolgt die Eingabe der Laborwerte. Rechts neben jedem Eingabefeld finden Sie die zugehörigen Normwerte. Eine automatische Erkennung abweichender Werte erfolgt jedoch nicht! 

Die zweite Option im Menüfeld, [Alte Befunde], ermöglicht es Ihnen einen beliebigen Befund Ihres Patienten anzusehen. Anklicken der Schaltfläche [Alte Befunde] öffnet eine Liste der Untersuchungsdaten Ihres Patienten. Wählen Sie ein Untersuchungsdatum aus und betätigen Sie die [OK]-Schaltfläche. Es erscheint ein Dialogfeld, das nach dem gewünschten Untersuchungsdatum fragt. Geben Sie hier das gewünschte Datum ein. Drücken Sie [OK] und es öffnet sich das aus der Neueingabe bekannte Formular mit den gewünschten Untersuchungsdaten. Von hier aus können Sie ebenfalls über die Schaltfläche [Tumorlabor] zu den Laborwerten gelangen, die zum gleichen Untersuchungszeitpunkt erhoben wurden.

Auch hier gelangen sie über die [Zurück]-Schaltfläche zum Menü zurück.

Hinter der Option [Arztinfo] verbirgt sich eine automatisierte Berichterstellung. Sie können das Studienprotokoll der HNPCC-Studiengruppe sich ausdrucken lassen oder per eMail an jemanden versenden. Ein Kurzarztbrief und ein Laborbericht und eine Erinnerung an den nächsten Vor – oder Nachsorgetermin können erstellt werden.

Betätigen Sie die Schaltfläche [Arztinfo]. Es erscheint ein Dialogfeld, das Sie dazu auffordert die von Ihnen gewünschten Berichte zu markieren. Diese Markierung nehmen Sie mit Hilfe der Maus durch Anklicken der gewünschten Berichte vor.

Nach der Markierung betätigen Sie die Schaltfläche [Drucken], wenn Sie einen Bericht gerne ausgedruckt hätten, oder die Schaltfläche [[eMail] um die Berichte per eMail zu verschicken. Beim Versand als eMail sind zwei Dinge zu beachten:

1) Bevor die Berichte elektronisch verschickt werden, werden diese in das Textverarbeitungsprogramm Word exportiert. Hierbei können Formatierungsfehler auftreten. Es empfiehlt sich also die Bericht kurz zur Überprüfung anzusehen. Sie haben ebenso die Möglichkeit einige kommentierende Zeilen Ihren Berichten hinzuzufügen.

2) Das versenden einer eMail erfolgt normalerweise ungeschützt. Das heißt, das jeder, der Willens ist und über ein wenig Programmiererfahrung verfügt, Ihre eMail abfangen und lesen kann. Weder Sie noch der Empfänger der Nachricht bemerken etwas davon, da die Nachricht nach dem Lesen und Speichern durch eine unbefugte Person unverändert weitergeschickt wird. Verwenden Sie insbesondere wenn Sie nicht-anonymisierte Patientendaten versenden ein Verschlüsselungsprogramm. Empfehlenswert ist das PGP-Verschlüsselungsprogramm (PGP= pritty good privacy).

Mit dem Textverarbeitungsprogramm Word können Sie über das Menü „Datei“ den Menüpunkt „Senden an“ auswählen. Es öffnet sich ein weiters Menüfenster. Wählen Sie hier „E-Mail-Empfänger...“. Sie brauchen nur noch die eMail-Adresse eingeben und Ihre Berichte versenden.

Durch Betätigen der Schlaltfläche [Schließen] verlassen Sie die Patientenverwaltungseinheit und kehren zur Karteikarte zurück.
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