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Medizininformatikinitiative — Aufbau- und Vernetzungsphase

Regulatorisch-Organisatorisch

o Broad Consent

« Vertragswerke Datennutzung Eﬁﬁ ﬁﬁﬁ
« Datenschutzkonzepte 7.5

7N ,:':'- AEORSCHUNGS-
. Forschungdatenportal Gesundheit Q—‘\ QESJE&E%@I@#

.
Technisch — Gemeinsame Datennutzung /
®

o Mll-Kerndatensatz Eﬂiﬁ

@
B2
o HL7-FHIR als Austauschformat

« Data Sharing Framework
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Forschungsdatenportal Gesundheit

© Number of patients: 222300 DETAILS (0/10)

Type of data use

O .Broad Consent” (MIl or compatible with MIl) is assumed (Data consolidated centrally) @

@ Mo ,Broad Consent” requested (data available for ,federated analysis”) @

Inclusion criteria

n Q enter code or display | n

RESET SAVE QUERY ABFRAGE STARTEN

Q enter code or display

Selected criteria

- Herzinsuffizienz

UMG — Ml — Fortschritthubs | Dagmar Krefting | 13.12.2023

Seite 3



], » o Digitale

NIVERSITATSMEDIZIN = S .
U S "STT|N N UMG . b FortschrittsHubs
GO GEN = | Gesundheit

Institut fir Medizinische Informatik — n— ——————

Stationarer Aufenthalt - Datenreichtum

Patientenbehandlungszyklus Forschungszyklus
Behandlungsergebnisse beobachten Informationen erfassen und ‘
Erfahrungen, dokumentieren .
* Krankheitsverlauf beobachten Daten * Krankheitsverlauf
* Symptome dokumentieren * Therapie-/Operationsergebnisse
* Wirksamkeit der Behandlung \ / * Einsatz von Medikamenten
bewerten * Entwicklung der Laborwerte
. . . * Fotos, Rontgenbilder, MRT-
* E] L]
Patient “in Bilder etc.
A b
Behandlung durchfiihren | Forschen und Wissen aufbauen J
'5'.0-:. - e «.,ti
* Therapieren E',: o |+ Auswertungen durchfiihren
* Medikamentieren ~ i NmATvE e Ursachen und Wirkungen N
* Operieren Arzt/Arztin o verstehen

Anamnese/Diagnose durchfiihren, Wissen dokumentieren und

Behandlungsplan aufstellen emIUier_te bereitstellen

* Patientenmerkmale erfassen Erkenntnisse * Krankheitsbilder und -verlaufe

* Krankheit bestimmen beschreiben

* BehandlungsmaBnahmen * Behandlungsstrategien doku-
ableiten mentieren, z.B. {iber Leitlinien ...
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Stationarer Aufenthalt — eine Station im Behandlungspfad

Forschungszyklus

Patientenbehandlungszyklus

Behandlungsergebnisse beobachten Informationen erfassen und
Erfahrungen, dol=cnticien

* (Krankheitsverlauf Beobachten Daten Krankheitsverlauf

. S edokumentieren * Therapie=7Operationsergebnisse

* Wirksamkeit der Behandlung \ / * Ei on Medikamenten

bewerten er Laborwerte
. . %3 .Rontgenbilder, MRT-
Patient”in Bilder etc.
A
Behandlung durchfiihren | Forschen und Wissen aufbauen
'5':‘:‘o N

* Therapieren > g:,: .'m';‘.ﬁﬁlﬂ;‘.,_ * Auswertungen durchfiihren
* Medikamentieren ~ i NmATvE e Ursachen und Wirkungen
* Qperieren Arzt/Arztin o verstehen

Wissen dokumentieren und

Anamnese/Diagnose durchfiihren,

Behandlungsplan aufstellen emIUier_te bereitstellen

* Patientenmerkmale erfassen Erkenntnisse *  Krankheitsbilder un @

* Krankheit bestimmen beschreiben

* BehandlungsmaBnahmen * Behandlungsstrategien doku-
ableiten mentieren, z.B. {iber Leitlinien ...
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Mogliche Stationen des Behandlungspfads

- Pravention

- Vorsorge

- Diagnose

- Prahabilitation

- Notfalleinweisung

- Therapieentscheidung
- Rehabilitation

- Nachsorge

- ... und das tagliche Leben!
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Regionale Versorgungsnetze

o » MEDIZIN
®-¢ INFORMATIK
o INITIATIVE

o » Digitale
o ®_ . FortschrittsHubs
Gesundheit
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Medizininformatikinitiative — Digitale Forschungshubs

Regionale Vernetzung

- Hausarztpraxen

- Facharztpraxen

- nichtuniversitare Krankenhauser

- Rettungsdienste e Q(/}”
- Rehakliniken £ ¢ ‘o
- Gesundheitsamter

- ... und das hausliche Umfeld
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Medizininformatikinitiative — Digitale Forschungshubs

® CAEHR Aortenklappenersatz
Herzinsuffizienz
Koronare Herzkrankheit

Schlaganfall
o
Q @

DECIDE Depressionen

Dickdarmkrebs o3
O Lungenkrebs [% . ) g
© DISTANCE Post-Intensive-Care Syndrom e 2 {f}
0 O

LeMaDART Krebserkrankungen
Lebererkrankungen

.,«
Pandemie
MIDIA-Hub

Brustkrebs
() Prostatakrebs
Multiple Sklerose

MIHUBX Diabetische Augenerkrankungen
Krebserkrankungen
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Medizininformatikinitiative — Digitale Forschungshubs

Vernetzung von digitalen Methoden

- Apps

- Wearables

- Telemedizin, Telekonsil

- Fachpersonal und Patient:innenportale

- elektronische Patientenakte

- Patientengenerierte Reports

- Kiinstliche Intelligenz
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Medizininformatikinitiative — Digitale Forschungshubs
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Digitale Forschungshubs — Pioniere der Gesundheitsdatenraume

Herausforderungen

- unzureichende Digitalisierung, Strukturierung oder
Standardisierung der Gesundheitsdaten

- heterogene Standards (MI0O, MII-KDS, ISIK,...)
- heterogener Rechtsrahmen (Consent, Datenschutz)

- Partner ohne Forschungserfahrung

- Dynamische nichtlineare Entwicklung (Standards,
ePA, EHDS, Ambulantisierung, medizinischer
Fortschritt, Cybersecurityangriffe auf Unikliniken)
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Digitale Forschungshubs — Pioniere der Gesundheitsdatenraume

Beispiel Broad Consent

,Sie werden gegenwartig an [unserem/unserer Name der
behandelnden Einrichtung] zur Diagnosestellung oder
Therapie arztlich behandelt. Im Rahmen Ihrer Behandlung
werden von lhnen Patientendaten erhoben [...]
Patientendaten sind alle Informationen zu lhrer Person, die
anlasslich lhrer Untersuchung und Behandlung genutzt
werden.”

- zusatzliche strukturierte Datenerhebung im Klinikum (BC +
Studienmodul)

- Weitergabe von personenidentifizierenden Daten im
Rahmen der Evaluationsstudien

- dezentrale Datenerhebung und Verknupfung

- Einschluss aulRerhalb der Uniklinik
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Beispiel Cybersecurity

- IT-Fachkraftemangel in (fast) allen
Gesundheitseinrichtungen

- Gemeinsame Datennutzung ohne Medienbruch
bedeutet auch digitaler Datentransfer zwischen
Einrichtungen

- Offnung der Netzinfrastruktur notwendig \ @ﬁ@h\ !

Berlin — Hacker dringen einem Zeitungsbericht zufolge immer hdufiger in
- ...oder die gute alte manuelle Eingabe Uber eine Computernetze von Krankenhdusern und anderen systemrelevanten
Weboberflache... Organisationen ein. So registrierte die Bundesregierung 2020 bis Anfang
November 43 erfolgreiche Angriffe auf Gesundheitsdienstleister, wie die

Frankfurter Allgemeine Sonntagszeitung (F.A.S.) berichtet.
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Digitale Forschungshubs — Pioniere der Gesundheitsdatenraume

Beispiel Aufwand-Risiko-Nutzen Bilanz

Aufwande

Einwilligungen einholen

Infrastruktur bereitstellen

Daten strukturiert dokumentieren

Zusatzliche Gesundheitsdaten bewerten
Risiken

Datenschutzvorfadlle und Cyberattacken

Unbefugter Einblick in Arbeitsweise und Versorgungsqualitat
Nutzen

Bessere Behandlung

Effizientere Prozesse

Leichtere datenbasierte Forschung
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Digitale Forschungshubs — Pioniere der Gesundheitsdatenraume

Beitrag zur Gesundheitsdatennutzung

- Lésungen in der praktischen Erprobung

- Evaluation des Mehrwerts fir verschiedene
Stakeholder und Szenarien

- Wachsendes Partnernetzwerk entlang des
gesamten Patientenpfads

- Best Practices intersektorale Forschung und
Versorgung

- Blueprints fur den Gesundheitsdatenraum
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Leuchttiirmchen im Europaischen Gesundheitsdatenraum

Forschung und Versorgung gemeinsam verbessern
- Harmonisierung von Regulatorik ?

- Interoperabilitat von Gesundheitsdaten

- Einfacher Zugang zu digitalen Losungen

- Unterstltzung von datengetriebener Forschung
und Innovation

- Nachhaltiger Betrieb und Transfer von bewahrten
Losungen

- Gemeinsame Dateninfrastruktur von Forschung
und Versorgung
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