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EINBLICK IN EIN PROJEKT ZUR ENTWICKLUNG EINER OFFENEN, FORSCHUNGSKOMPATIBLEN E-HEALTH-
PLATTFORM IN DEUTSCHLAND

Warum brauchen wir mehr als nur Digitalisierung?

SARS-CoV-2, Ausldser der COVID-19-Pandemie, ist noch nicht Giberstanden, doch bereits wenige Monate nach erstmaligem Nachweis des Virus verfiigen wir tber
Detailinformationen zur Herkunft, Epidemiologie, Virusstruktur, Pathogenitdt und Virulenz zu einem neuen Vertreter einer ansonsten bekannten Virusspezies
(Coronaviren). Dies ist méglich, da die Infektionsfolgen als ,beispiellose globale Bedrohung* eingestuft wurden, China erstmals mehr Transparenz in der Surveillance
zulieR und eine Vernetzung der Staaten zum Datenaustausch und Abgleich seiner Mafinahmen auf tibergeordneten Ebenen (z.B. Europaparlament, CDC, ECDC, WHO u.a.)
wahrgenommen wurde.

Allerdings fiihrt die Akuizitat des Geschehens, die unabldssige mediale Aufmerksamkeit und der politische Regulierungswille zu einem enormen Wissenschafts- und
Publikationsdruck, so dass die bisherige Daten- und Studienqualitdt sehr uneinheitlich ist. Das mittel- und unmittelbare Erleben einer Infektionskrankheit und deren
Auswirkungen auf Gesundheit und Gesellschaft hat auch das allgemeine Versténdnis fir nosokomiale Infektionen (NI) in der Bevélkerung gescharft.

Jedes Jahr erkranken in Deutschland tiber 500.000 Patientinnen und Patienten wéhrend einer Krankenhausbehandlung an einer nosokomialen Infektion, womit sie zu
den hiufigsten Komplikationen eines stationdren Aufenthaltes gehéren (1, 2). Die Inzidenz von Nlis in Deutschland ist damit mehr als doppelt so hoch wie die aller
klassischen Infektionserkrankungen. Dadurch haben sie nicht nur einen erheblichen Einfluss auf den betroffenen Patienten, sondern auch gesellschaftlich und
volkswirtschaftlich bedeutsame Effekte (3). Wie Deutschland in der aktuellen Corona Pandemie quasi in Echtzeit erlebt hat, fiihrt das Nichterkennen von
Erregeriibertragungen oder Clustern zu Ausbriichen, die oft nur schwer beherrschbar sind (4, 5).

Beriicksichtigt man, dass ein durchschnittliches Krankenhaus jahrlich hunderte Terabyte (1 Terabyte =
1012 Byte) an Daten im Rahmen seiner routineméRigen Patientenversorgung generiert, konnte man
M E D I z I N annehmen, dass eine Nutzung zu Forschungszwecken raschen Erkenntnisgewinn und entsprechenden

medizinischen Fortschritt garantieren musste.
Bis jetzt versickern die ungeheuren heterogenen Datenmengen in Datensilos von Institutionen und
| N IT I AT IV E Gesundheitseinrichtungen, denn wesentliche Voraussetzungen fiir eine wissenschaftliche tbergreifende

Nutzung fehlen und/oder miissen hierfiir noch geschaffen werden:

1. Keine einheitlichen Datenmanagement- und Informationssysteme der Krankenhauser, somit auch keine
oder nur vereinzelte standortiibergreifende Vernetzung.

2. Uneinheitliche Datenqualitit (Iiickenhafte Dokumentation, unterschiedliche Erfassungskriterien und -methoden) erschwert Zusammenfiihrung und
Auswertbarkeit (Nutzbarkeit, Interoperabilitét).

3.Zunehmende Datenschutzauflagen erschweren Klinik- und Institutstibergreifenden Austausch von Patientendaten, auch fir Forschungszwecke (translationale
Forschung).

4.Techniken des sog. maschinellen Lernens (mathematische Rechenprogramme zur biostatistischen Gewichtung von Einzeldaten, Clustering, Algorithmenbildung
etc.) zur medizinisch wissenschaftlichen Analyse von groflen Datenmengen (BigData) sind nur moglich, wenn solche dafir auch zur Verfiigung gestellt werden.

5. Keine Vereinheitlichung und Standardisierung von medizinischen Begriffen (Terminologie, Nomenklatur) oder Ubersetzung freitextlicher Dokumente (z.B.
Freitextbefunde, Arztbriefe) in digital lesbare Codes.


https://www.bdc.de/category/wissen/fachgebiete/fachubergreifend/

Ein Schatz soll gehoben werden: Nutzbarmachung von Versorgungsdaten

Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) hat diese Probleme als nationalen Standortnachteil fiir die medizinische Forschung und Patientenversorgung
in Deutschland erkannt und im November 2015 das Forderkonzept ,Medizininformatik Initiative (MIl): Vernetzen. Forschen. Heilen ins Leben gerufen, fiir das in einer
ersten Stufe 160 Mio Euro Férdergelder zur Verfligung gestellt wurden.

Die Initiative will durch finanzielle Forderung erméglichen, von einer bislang blofen Digitalisierung des Gesundheitswesens zu einer dariiber hinaus gehenden
patientenorientierten wissenschaftlichen Nutzung der Datenmengen im Sinne einer translationalen Forschung zu gelangen.

Am Ende stiinde die viel zitierte ,Kiinstliche Intelligenz*, die Arztinnen und Arzten standortiibergreifend zur Verfiigung gestellt werden und behilflich in der Prévention,

Diagnostik und Therapie von Erkrankungen sein konnte.

Die Medizininformatikinitiative adressiert alle Universitatsklinika Deutschlands, die sich in vier Konsortien (HiGHmed, MIRACUM, SMITH und DIFUTURE) organisiert
haben. Neben den Universitdtsklinika sind hier Partner wie Forschungseinrichtungen, Hochschulen, Unternehmen und nicht universitare Krankenhduser eingeschlossen,
welche die technischen und organisatorischen Voraussetzungen schaffen sollen, Daten aus der Forschung und Patientenversorgung austauschen zu konnen. Dazu
gehort der Aufbau von so genannten Datenintegrationszentren (DIZ), in der die dort eintreffenden Daten sicher verwaltet, lesbar, sortiert und ggf. entsprechend
spezifischer wissenschaftlicher Interessen und Anwendungen durch speziell hierfiir entwickelte Algorithmen analysiert, ausgewertet und zurtickgespiegelt werden
konnen. Die Konsortien verfolgen in Anwendungen, so genannte Use Cases, unterschiedliche wissenschaftliche Fragestellungen.

Beispiele flir solche Use Cases sind die IT-basierte Unterstiitzung von Diagnose und Therapiewahl bei seltenen Erkrankungen, die Rekrutierung von Teilnehmern fiir
klinische Studien, die personalisierte Krebstherapie, die Ausbruchsfriiherkennung oder andere Aufgabenstellungen aus dem Forschungs- und Versorgungsalltag. Mit
Hilfe dieser konkreten Anwendungsfalle soll der Mehrwert eines Datenaustauschs und der IT-Lésungen demonstriert werden. Die Konsortien tragen aufierdem mit
verschiedenen Maftnahmen, z.B. Entwicklung von Ausbildungsprogrammen oder Einrichtung von Professuren und Nachwuchsgruppen dazu bei, die Medizininformatik

in Deutschland zu starken.

Das Konsortium HiGHmed (6) biindelt und integriert die Kompetenzen von acht Universitdtsklinika und medizinischen Fakultdten sowie Partnern aus Wissenschaft und

Industrie. Es unterteilt sich in drei Anwendungsbereiche oder Use Cases:

Onkologie: Der Use Case Onkologie befasst sich mit der Aufgabe, enorme Datenmengen aus der Genomsequenzierung und Radiologie in die klinische Praxis zu
integrieren. Ein virtuelles Onkologiezentrum wird den Behandlungsverlauf von Krebspatienten veranschaulichen und den Kliniken, Forschungseinrichtungen, Arzten und
Patienten als Austauschplattform dienen. So sollen vergleichbare Krebsfalle besser erkannt und eine individuelle patientenorientierte Behandlung erméglicht werden.

Kardiologie: Neben klinischen Daten werden neue, mobile Diagnosetechnologien fiir die Langzeitbeobachtung von chronisch Kranken erprobt. Sie erméglichen es,
umfangreiche und mitunter sehr spezifische Daten zu erfassen. Diese Daten kdnnen genutzt werden, um bei Patienten mit einem hohen Risikopotential fiir
kardiovaskuldre Erkrankungen friihzeitig Verschlechterungsschiibe zu erkennen und somit langfristig Krankenhausaufenthalte und die Sterblichkeitsrate zu verringern.

Infektionskontrolle: Vorrangig soll das Projekt der Verbesserung der Patientensicherheit durch vollstandige, personenunabhangige und méglichst automatisierte
Integration verschiedener Daten (zum Beispiel medizinische Patienten-, Mikrobiologie- und Patientenbewegungsdaten innerhalb des Krankenhauses) aus diversen
Primarsystemen und der Fritherkennung von Clustern bakterieller Erreger typischer Krankenhausinfektionen dienen.

Die Daten verschiedener Klinikstandorte sollen Giber Datenintegrationszentren zusammengefasst und ausgewertet werden. Komplexe Rechenalgorithmen und -systeme
ermoglichen die Darstellung der Daten in offenen Informationsmodellen. Angelegt als lernender Algorithmus sollen so aus der Fiille der Daten Cluster erkannt und
gewichtet werden. In geeigneter Form visualisiert, konnen sie zur Hiufungs- und Ausbruchsfriiherkennung genutzt werden (Detektieren, Beobachten, Visualisieren,

Analysieren, Berichten).

Ziel soll es sein, eine fiir den medizinischen Anwender lokale benutzerfreundliche Oberfliche zu implementieren, welche ad hoc kumulierte Versorgungsdaten in
Echtzeit visualisiert, die Rickverfolgbarkeit ermdglicht und dariiber hinaus gestattet, Hypothesen zu Risikokonstellation sowie Interventionen - auch und gerade

standorttbergreifend - zu generieren.

Die Erkennung identischer Erreger und Vernetzung dieser Informationen mit den Bewegungsdaten der Patienten stellt die Grundlage fiir eine Muster- und
Transmissionsfriiherkennung auch von bakteriellen Erregern ohne besondere Marker-Eigenschaften dar. Ist die vollstandige und biomedizininformatische Integration
und Analyse komplexer Zusammenhange erfolgreich, kann eine Friiherkennung von Transmissionsereignissen in einem zeitlich raumlichen Kontext erfolgen und somit
Ausbriiche verhindert oder erheblich abgeschwicht werden, da Interventionen zeitlich frither initiiert werden kénnen (7, 8) (Abbildung 1).
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Den teilnehmenden Konsortialpartnern soll es dann moglich sein, in Echtzeit eine Ubersicht iiber mdgliche Transmissionen, Erreger und Erreger-Cluster zu erhalten, um
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Abb. 1

so risikoadjustiert handeln zu kénnen.

Die Medizininformatik Initiative ging 2017 nach Beendigung der Konzept- in eine Aufbau- und Vernetzungsphase tiber, welche 2021 enden soll.



Innerhalb der Aufbau- und Vernetzungsphase (2018 - 2021) sollen bei den beteiligten Partnern sogenannte Daten-Integrationszentren (DIZ) aufgebaut und
tbergreifende IT-Lsungen fir die jeweiligen Anwendungsbereiche entwickelt werden. In dieser Phase sollen auch Vernetzungsprojekte zwischen den Konsortien und
neuen Partnern entstehen. Dazu wurden bereits Gesprache mit potenziellen Standorten und medizinischen Einrichtungen geftihrt.

Ende 2021 steht eine Auditierung und Evaluierung der einzelnen Konsortien und Anwendungsfille an.

Falls die Forschung der Phasen die erhofften Ergebnisse erbringen, kénnen die jeweiligen Projekte dann in einer anschlieenden Ausbau- und Erweiterungsphase ab 2022
in die breite Anwendung gebracht und auf weitere Standorte deutschlandweit tibertragen werden. Hierzu sind weitere Férdermodule des BMBF geplant.

Ein Fazit der von Restriktion und Abstand geprigten COVID-19-Pandemie ist bereits jetzt in aller Munde: die Aufwertung und Wertschatzung digitaler Arbeits- und
Kommunikationsméglichkeiten, deren Chancen, aber auch Limitierungen, wir intensiv erfahren haben und deren Weiterentwicklung dringend notwendig ist.

Weiterfiihrender Link zur Medizininformatik Initiative (MII): https://www.medizininformatik-initiative.de/de/start
Weiterfiihrender Link zu den Konsortien der Initiative: https://www.medizininformatik-initiative.de/de/konsortien

Weiterfiihrender Link zum HiGHmed-Konsortium: https://www.medizininformatik-initiative.de/de/konsortien/highmed
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