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Sta__nd der Dinge in Deutschland

Nationale Kohorte

Nationale Kohorte ¥ Stimmen und Statements

Ein Metmwerk deutscher Forschungseinrichtungen sus der Helmholtz-Gemeinschaft, den Universititen, der
Leibniz-Gemeinschaft und der Ressortforschung hat deutschlandweit die |nitiative fir den Aufbau einer grol
angelegten Langzeit-Bevdlkerungsstudie engriffen, um

+ diz Ursachen von Volkskrankheiten wiz z.B. Herz-Kreislauferkrankungen, Krebs, Diabetes,
Demenzerkrankungsn und Infektionskrankheiten suizuklsren,
Risikofaktoren zu identifizizren,

+ Wege =siner wirksamen Vorbeugung sufzuzsigen
sowis

= Moglichkeiten der Friherkennung von Krankheiten zu identifziersn.

ﬁ HELMHOLTZ
| GEMEINSCHAFT In dizsar (Koharten)Studie werden 200,000 Menschen im Alter von 20-68 Jahren aus ganz Deutschland
medizinisch untersucht und nach Lebensgewohnheiten (z.B. kirperliche Aktivitdt, Ravchen, Emdhrng,
Beruf) befragt. Dariber hinaus werden allen Studienteilnehmem Blutproben entnommen und filr spdters
Forschungsprojekte in einer zentralen Bioprobenbank gelagert. Mach § Jahren werden alle Teilnehmer emeut
zu imer Untersuchung und mweiten Befragung in die Stedienzentren singsladen. Im Laufe der
Machbeobachtung iber 10-20 Jahre werden bei einigen Teilnehmern naturgemdl bestimmte Erkrankungen
auftreten, die dann mit den erhobenen Daten in Verbindung gebracht werden kinnen. Die Studie bietet damit
=in sinzigartiges Potential fir eine Vielzahl von wissenschaftlichen Untersuchungen. Aus sliedem

werden die Forscher wertvolle Erkenntnizse dariiber gewinnen, wie

genetische Faktoren,
Umweltbedingungen,
soziales Umfeld und
Lebensstil

L

k=i der Entstehung wvon Krankheiten zusammenwirken. Aus den Erkenntnissen sollen Strategien fir sine
bessere Vorbeugung und Behandlung der wichtigsten Volkskrankheiten abgeleitet werdan.
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Aufbau einer nationalen Kohorte

- 12e00— Ziel : 100.000 Patienten in 10 J.

o N A Biobank + Phinodaten

e A Aufbau auf bisher existierende Daten
] im Langzeitverlauf

Q Aktueller Stand
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DGPPN-Kohorte Zentren
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Altes Probandenmanagement...
D19 - F
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A B C | D E G H | J K —\ L M N 0 B Q R
Namen  Machname Nam Vomame Titel | Geburts Geburtsort Betreuer Betreuer TEILLAHMESTATUS Erstkontakt / Datum Datum Mitarbeiter Datum Datum  Wenn Patient
Vorsatz en datum n=keine Antw art "Screening” "Screening”  erster  erster direkter "abgelehnt aktuellster wieder

Zusat Jalnein (MNamer u=unbekannt verzogen bzw. Brief  direkter Kaontakt Kontakt — aufgenomme
z [ Telefon/ Adresse) ng=nicht gesignet fw = arteliste b1, b2 Rickantwort Kontakt n wurde, hier
'nt:mte.ress'e"“a.fabge!e.hm (Serienbriefe) die aktuelle
t=Termin f ph=phanatupisiernt L .
w=abgebrochen L '.T9|’3f0_n} StEtIDI’I
iMa=Aussehluzs im Machhinein p (personlich) eingeben
ende=erfolgreich beendst Station/Mitarbeiter
1 - - - - - = ,:I ] ztorben [wor p (z.B_4093/RB ~ - - - - - -
2 von Aaa- Graf Beispiel  Dr. [ 01.01.11  Berlin nein W . 01.01.201  Micolaus  01.01.201
3 Brahms Peter 13.09.84 . ngs, 4 b1 01.12.2011  #HEEHEHS UE
4 Meier Claudia 14.09.84 9. X 3 b4 A UE R SQ
5 Meier Wolfgang 19.09.53 W . b4 29.11.2012 #HHHRHARA RB
6 Meyer Iris 11.09.84 ph 2 t 06.09.2012 #HHEHEHS RB R
7 Meyer Simone 12.09.84 i bd
8 Meyer Uwe 05.07.55 b1
9 Meyer Wolfgang Dr. | 29.10.49 5 n b4
10 won Mustermann Joachim 16.02.46 nein ph p T UE TR
11 Schmid Jennifer 07.05.75 a 09.03.2012 AR HAS FERR
12 Schmidt Abel 29.10.49 Ja Cain Schmidt (Bruc ph b1 23.05.2012 #HHEHHEHS AJB R
13 Schmidt Eleonore 05.07.42 int b4 29.11.2012 #HHEHHEHS RB
14 Schmidt Jurgen 16.04.65 n E t RB e
15 Schubert Rosa 09.07.85 nein b3 13.04.2012
16 Strauss Iris 31.08.63 Gattingen nein_ ph t 21.05.2012 #HHARHARR MB R
17
18
1] — <
20 o
24 ]
[ I VI R TS R " [T & e T |||| 1 s
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KFO 241

Neues Probandenmanagement...

Probandenverwaltung

Studienakte Angemeldet als: test, test Einstellungen Abmelden

Studienakte

Alle Studienakten Schwarz, Petra *03.10.1969 X schulz, Karl *29.07.1953 x Pohl, Stefanie *22.03.2013 x

Suche
Vaorname MNachname Geschlecht Geburtsdatum Status Details
14.06.1943 00:00:00
Adresse Goethestrafe 65
Petra Schwarz weiblich 03.10.1969 00:00:00 Rekrutiert )
37083 Gdttingen
Patricia Jager weiblich 07.12.1952 00:00:00 Rekrutiert Deutschland
Stefanie Fischer weiblich 18.01.1%901 00:00:00 Rekrutiert Telefon +49 551 471199
Helen Voigt weiblich 01.01.1927 00:00:00 Rekrutiert EMail test@test.de
Stefanie Pohl weiblich 22.03.2013 00:00:00 Rekrutiert Ndchster Termin  20.06.2013 14:00 Uhr
Raum 4711
Alfred Seidel unbekannt 12.06.1548 00:00:00 Rekrutiert
Letzter Kontakt 01.06.2013
Karl Schulz mannlich 29.07.1953 00:00:00 Rekrutiert Telefanische
o X Terminvereinbarung
Helen Bauer weiblich 13.02.1911 00:00:00 Rekrutiert
Petra Schulz weiblich 03.10.1%06 00:00:00 Rekrutiert

| Studienakte &ffnen |

Version 1.0.0-5NAPSHOT
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KFO 241 : Engpasse

Probanden-

Management

Vorteile: Vorteile:

A Keine zusitzlichen Kosten A Uberschaubarkeit der Daten

A Einfache Benutzung A Kontrollierte Datenbearbeitung
A Geringere Fehlerquoten

Nachteile : A Erhohtes Sicherheit

A Kein gleichzeitiger Zugriff und Bearbeitung A Standortunabhingigkeit

durch mehrere Personen maoglich A Synchrone Datenbearbeitung

A Keine Anderungsprotokollierung

A Erhohte Fehlerquellen Nachteile :

A Erhohtes Sicherheitsrisiko A Nicht kostenlos

A Kein externer Zugriff A Programmfehler kdnnen nicht mehr

A Unubersichtlichkeit der Daten intern behoben werden
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DGPPN-Kohorte Ausblick

Dresden
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Fazit:

A Probandenmanagement essentiell, v.a. fiir
Langzeitstudien

A Derzeitige Datenmanagementsysteme, z.B. Excel oder
Access, genligen den Anforderungen nicht:

U Bewaltigung grofler Datenmengen
U ldentitatssicherheit

U Flexibilitat

U Standortunabhangigkeit

U Gleichzeitiger Zugriff moglich



GOTTINGEN GOTTINGEN =

@ GEORG-AUGUST-UNIVERSITAT UNIVERSITATSMEDIZIN = UMG

Dr. Heike Anderson-Schmidt DFG

Universitatsmedizin Gottingen
Psychiatrische Genetik

Klinik fur Psychiatrie und Psychotherapie
Von-Siebold-Str. 5

37075 Gottingen

Tel.: +49 551 39-20485
Web: http://www.pzng.de
E-Mail: heike.anderson-schmidt@med.uni-goettingen.de
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