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,Patientinnen und Patienten noch besser beraten und behandeln”
Johanna Wanka, ehem. Bundesforschungsministerin

2015: Veroffentlichung Forderkonzept
Medizininformatik durch das BMBF

2017: Das BMBF stellt die Weichen fur

eine wirkungsvolle digitale Medizin:

Vier Konsortien, bestehend aus 17
Universitatskliniken und rund 40 weiteren Partnern
werden in die vierjahrige Aufbau- und
Vernetzungsphase der Medizininformatikinitiative
aufgenommen, Partner aus der Konzeptphase sollen
sich weiterhin beteiligen.

Hierfur stellt das BMBF rund 150 Millionen EUR fir
den nachsten 4 Jahre bereit.

Frau Wanka und Herr Horbst mit den Vertretern der vier Konsortien
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Wo steht die Ml aktuell?

2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024 | 2025 | 2026

Konzept-

Ausbau- und

Aufbau- und Vernetzungsphase

Phase

Erweiterungsphase

» Konsortien- » Datenintegrationszentren aufbauen » weitere nichtuniversitare
bildung » weitere Uniklinika einbinden Partner einbinden
» Konzept- » Forschung, Lehre, Weiterbildung starken » Anwendungsfalle ausrollen
wettbewerb (z.B. Nachwuchsgruppen) » neue Anwendungsfille
» Anwendungs-| | » Interoperabilitdt der IT-Systeme mit » evaluierte Forschungs-
falle Anwendungsfallen umsetzen ergebnisse systematisch der
» Daten- » Einheitlich hohe Datensicherheit-, Versorgung zuganglich machen
nutzung Datenschutz- und
» Daten- Datenqualitatsstandards gewahrleisten
austausch
» Nationales
Steuerungs-
gremium

| Erganzende Fordermodule >
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Status Quo (1): Lokale Datenintegrationszentren DIZ:: ’
flachendeckend in der Universitatsmedizin etabliert

Standorte der Datenintegrationszentren

» Datenintegrationszentren (DIZ) schaffen technische der Medizininformatik-Initiative
und organisatorische Voraussetzungen fir
standortibergreifenden Datenaustausch zwischen
Krankenversorgung und klinischer/biomedizinischer
Forschung

» Aufgaben:

» Extraktion aus Primarsystemen
» Aufbereitung/Annotierung, Integration
» Verfligbarmachung (Abfragbarkeit)

Heidelberg

@ Avgsburg

@ Freiburg [T ]
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Stand: April 2023
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Status Quo (2): Forschungsdatenportal Gesundheit: Zentralisierter Zugang

. o2 %= INITIATIVE
zu Daten und Bioproben aus den DIZ e

@ Forschungsdatenportal fiir Gesur X 4= Vv - &l X

< C @ forschen-fuer-gesundheitde

c e nw » 0@ :

Forschungsprojekte v Daten und Bioproben v Standorte Login Registrierung

Das Deutsche
Forschungsdaten-

portal fir

Gesundheit
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Status Quo (3): Enge Kooperation der MIl mit dem NUM £2+% 8 INFoRMATIK

Forderung der Gber MIl harmonisierten DIZ der Uniklinika nun Gber NUM NUM-DIZ

Erganzung der DIZ um zentrale Infrastrukturkomponenten iber NUM-RDP (vormals NUM-CODEX)
Gemeinsamer Betrieb von Arbeitsgruppe(n) == aktuell AG Externe Daten

Wechselseitige Vertretung in Steuerungsgremien

Gemeinsames Kooperationsprojekt ,MII_NUM" (Modul2b-Projekt im Rahmen der MII-Férderung):

Gemeinsame Schulungen

Gemeinsame geforderte Datennutzungsprojekte (DUP)
Gemeinsam organisierte , Koordinierungsgruppe
Gesundheitsforschungsdateninfrastrukturen (GFDI)“

\/ netzwerk
universitats

/
/ / medizin
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Mil entwickelt im NUM die Plattform fiir klinische Routinedaten, @gggmm
aufbauend auf den in die NUM-Forderung iibernommenen DIZ AT

Mil im NUM

NUM-Routinedatenplattform
(NUM-RDP i.V.m. NUM-DIZ)

NUM Klinische Epidemiologie-

und Studienplattform (NUKLEUS)
Treuhand | DICOM | Klin. Daten- | Transfer-
-stelle - Mgmt. Mgmt. stelle
Bioprobendaten- Ethik-Koordination
Management
Bioproben- Interaktions- | Epidemiologie-
kern kern kern

AKTIN Notaufnahme- RACOON Radiologie- § NATON Obduktions-
register Plattform register

Zentrale Datenbank Schnittstellen zu lokalen
& Tools DIZ

Foderierte Datentransfer-
Treuhandstelle Knotenpunkt (DSF)

Regulatorik und Daten-
Datensicherheit Dashboard
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Koordinierungsgruppe der Gesundheitsforschungsdaten-
infrastrukturen (GFDI)

BMBF/DLR-PT

)

Jahresversammlung
NATIONALES STEUERUNGSGREMIUM [NSG)

Scientific Advisory Board Q=
MIl-Konsortien, MlI-Koordinationsstelle, DigiHubs*, Modul-3-Projekte,

Lenkungsausschuss
NUM', NUM-Koordinationsstelle', Nachwuchsgruppen' NUM?-DIZ
Patient Advisory Board/
Dialogforen M

&

Koordinationsstelle * [T,

Governance-Struktur der
Medizininformatik-Initiative

Hauptausschuss

PRy,

A

AG AG? AG
Interoperabilitat Externe Daten Kommunikation

AG AG
Consent Data Sharing

Forum der NUM-

: : TS
DIZ-Leitungen RoutineDatenPlattform

Mitglieder ohne Stimmrecht
Netzwerk Universitatsmedizin
von Mil und NUM gemeinsam
koordinierte AG

Digitale FortschrittsHubs
Gesundheit

[ER N

Modul-2b-
Projekt 1

Modul-3- CAEHR

Projekt 1
Modul-3-
LeMeDaRT
MiHUBx

Deutsches Forschungsdaten-
portal fiir Gesundheit [FDPG)

~

Modul-2b-
Projekt n
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Modul-2b-
Projekt 2

Modul-3-
Projekt n

NUM Nationale
Taskforce
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I

Steuerungsgruppe der
Forschungsinfrastruktur
des NUM [NUM-FIS)

Governance der
Kooperation mit
dem Netzwerk
Universitats-
medizin (NUM)
etabliert
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Politisch wichtig: ,,GFDI Gruppe” zur Kooperation von NUM und MII mit

weiteren nationalen Initiativen

Z 5<% MEDIZIN
‘3:0’ INFORMATIK
q‘ INITIATIVE

netzwerk
universitats
medizin

Koordinierungsgruppe
Gesundheitsforschungsdaten-
e infrastruktur (GFDI)
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Fraunhofer
Medical
Data Space

Krebs-
register

gematik genomDE
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Wichtige aktuelle Aktivitat: gemeinsame
Kommentierung
Gesundheitsdatennutzungsgesetz (GDNG)
(RE + KE Gber VUD,TMF,NUM)

Bundestagswebseite GDNG-Anhorung:
https://www.bundestag.de/ausschuesse/al4 gesundheit/oeffentlich
e_anhoerungen/974686-974686

Stellungnahme:
https://www.bundestag.de/resource/blob/977606/bc013e958ee96d
2cd58bb81d28d8c340/20 14 0165-16- Technologie-und-
Methodenplattform-fuer-die-vernetzte-medizinische-Forschung-e-V-
GDNG nicht-barrierefrei.pdf
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https://www.bundestag.de/resource/blob/977606/bc013e958ee96d2cd58bb81d28d8c340/20_14_0165-16-_Technologie-und-Methodenplattform-fuer-die-vernetzte-medizinische-Forschung-e-V-_GDNG_nicht-barrierefrei.pdf
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Die Digitalgesetze des BMG: $2 & INFORMATIK
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Einigung zu Anderungsantragen erzielt, Gesetz soll noch dieses Jahr verabschiedet werden.
Herzlich willkommen beim
G E M EI N SA M FDZ Gesundheit
i D I G IT A |_ i bl e s e e
|_':Z : z i pesetzlich Krankenversicherten. Das Ziel: eine bessane Gesundhegsversonzung filr alle.
d und die Pflege
Das , Digital-Gesetz“: Das ,,Gesundheitsdatennutzungsgesetz”:
- Die elektronische Patientenakte (ePA) wird Anfang des - Zentrale Datenzugangs- und Koordinierungsstelle fir die
Jahres 2025 fiir alle gesetzlich Versicherten eingerichtet. Nutzung von Gesundheitsdaten.
— Das E-Rezept soll zum 01.01.2024 verbindlicher Standard - Die federfiihrende Datenschutzaufsicht fiir
und die Nutzung stark vereinfacht werden. landeribergreifende Forschungsvorhaben wird auf alle
- Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA) werden tiefer Gesundheitsdaten ausgeweitet.
in die Versorgungsprozesse integriert und ihr Einsatz - Die Datenfreigabe aus der ePA wird vereinfacht (Opt-Out).
transparent gemacht. - Weiterentwicklung des Forschungsdatenzentrum Gesundheit
- Keine Mengenbegrenzung bei der Telemedizin. (FDZ).

- Kranken- und Pflegekassen diirfen Daten verarbeiten, wenn
dies dem individuellen Schutz der Gesundheit dient.
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Getragen von 4 Medizininformatik-Konsortien (MIl) + getragen von 36 Unimedizin-Vorstanden
Klinische Routinedaten (MIl) + weitere Datenarten fir die klinische Forschung (NUM)
Dezentrale, foderierte Infrastruktur (Mll) + zentrale Infrastrukturen (NUM)

Medizininformatik im Lead (MII) + klinisch Forschende im Lead (NUM)

Keine Aussicht auf Dauerforderung (Mll) + Aussicht auf institutionelle Forderung (NUM)

Keine Rechtsfahigkeit (MIl) + Institutionalisierung als eigene Rechtsperson (NUM)

und ...
:::t}.ﬁ MEDIZIN \/ HCFZWCI’.k“
_ . ¥ INFORMATIK / \ universitats
MIl + NUM = mehr politisches Gewicht s TIATI 7 7 medizin
i %
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Wie geht es nach Auslaufen der MIl-Férderung mit NUM und M| G
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weiter? ‘
2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024 | 2025 | 2026 _
Konzept- Ausbau- und
P Aufbau- und Vernetzungsphase :
Phase Erweiterungsphase
» Konsortien- » Datenintegrationszentren aufbauen » weitere nichtuniversitare Verstetigung
bildung » weitere Uniklinika einbinden Partner einbinden .
» Konzept- » Forschung, Lehre, Weiterbildung stirken » Anwendungsfille ausrollen der in der Ml
wettbewerb (z.B. Nachwuchsgruppen) » neue Anwendungsfalle
» Anwendungs-| | » Interoperabilitat der IT-Systeme mit » evaluierte Forschungs- angebaUten
falle Anwendungsfallen umsetzen ergebnisse systematisch der InfraStru ktur im
» Daten- » Einheitlich hohe Datensicherheit-, Versorgung zuganglich machen
nutzung Datenschutz- und NUM (Slehe

» Daten- Datenqualitatsstandards gewahrleisten

austausch Vorbild DIZ)?

» Nationales
Steuerungs-
gremium

| Erganzende Fordermodule }
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NUM Vision: Deutschlandweiter und alle Arten klinischer
Forschungsdaten umfassender Datenraum

NUM
Klinischer Forschungsdatenraum

Record Linkage, FAIR-Prinzipien, Skalierbarkeit, Vernetzung mit NUM-externen Datenquellen, ...

Klinische Daten Bioprobendaten Bildgebungsdaten OMICS-Daten
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Weitere Informationen unter
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http://www.medizininformatik-initiative.de/
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