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Vorstellung des KN AHF und des Nationalen Registers 

Das KN AHF besteht aus: 

 Patienten: > 40,000 (Register und Studien) 

 Klinische Studien: 12 (inkl. Querschnittprojekte) 

 Forschungsprojekte: 8 (Studien im Register) 

 Zentren: ca. 290 (inkl. PAN-Zentren) 

 Studiendatenbank, Bilddatenbank, Register und 

Biomaterialverwaltung 

 



24.09.2010 Helbing 

 

Motivation für den Einsatz des PID-Generators  

 

 Patientenorientierte Zusammenführung bzw. 

Aktualisierung von Daten aus unterschiedlichen 

Studien/Projekten. 

 Zusammenführung von unterschiedlichen Datentypen 

eines Patienten aus mehren Datenbanken  

Der Patient muss immer das gleiche bzw. ein davon 

ableitbares Pseudonym bekommen (unabhängig von 

Studie, Zentrum oder Datenbank). 
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Architektur des KN AHF 
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Architektur des KN AHF 
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Studiendatenbank 

 Inhalt / Funktion 

- RDE-System (SecuTrial) 

- Zwei Studiendatenbanken  

- 12 Klinische Studien und ca. 290 Zentren 

 Anbindung PID-Generator 

- Einsatz eines PID-Dispatchers auf der Patientenliste  

- Aufruf und Kommunikation mit dem PID-Dispatcher über den 

Client  

- Übergabe der PID durch den Client an die Studiendatenbank  
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Studiendatenbank 
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Bilddatenbank 

 Inhalt / Funktion 

- Zentrale Bilddatenbank für MRT und Echo.  

- Hochladen der Bilder in den Studienzentren (>10) 

- Auswertung der Bilder in zwei Auswertezentren 

 Anbindung PID-Generator (indirekt) 

- Manuelle Eingabe der PID 

- Anlegen des Patienten in der Studiendatenbank  

- PID liegt in der Akte des Patienten vor 

- Pseudonymiserung der Bilder auf dem Client 

 



24.09.2010 Helbing 

Bilddatenbank 
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Register IDAT 

 Inhalt / Funktion 

- Verwaltung der Kontaktdaten der Patienten 

- Kontakt zum Patienten (z.B. durch Serienbriefe) 

- Abbildung von Familienzugehörigkeiten 

 Anbindung PID-Generator 

- Direkte Kommunikation mit der Patientenliste  

- Läuft im Hintergrund 

- PID wird nicht angezeigt 
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Register IDAT 
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Register IDAT  
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Register MDAT 

 Inhalt / Funktion 

- Nationales Register 

- Registerartige Studien   

 Anbindung PID-Generator 

- Clientseitige Kommunikation der identifizierenden Daten an den 

IDAT-Teil des Registers 

- Anlegen des Patienten in der Patientenliste über den IDAT-Teil 

des Registers 
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Register MDAT 
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Übertragung der Studiendaten (MDS) in das Register 

 Minimaler Datensatz wurde in der Studie erfasst 

 Einwilligung am Register in der Studiendatenbank markiert 

 Export aus Studiendatenbank -> Import in Register MDAT 

 Export aus Patientenliste -> Import in Register IDAT 

 Über 10.000 Patienten wurden im Register neu angelegt 

bzw. aktualisiert.  
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Zusammenfassung / Diskussion  

 

 

 Der PID-Generator konnte direkt bzw. indirekt an alle 

Datenbanken des Kompetenznetz für Angeborene 

Herzfehler angebunden werden. 

 Funktionen, die der PID-Generator bzw. die Patientenliste 

nicht abbilden konnte, werden über den IDAT-Teil des 

Registers abgedeckt. 

 Dies bedeutete eine doppelte Datenhaltung bzw. 

Datenpflege und entsprechende Mehrkosten.  
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Zusammenfassung / Diskussion  

 Verwaltung von Kontaktdaten und Kontaktaufnahme z.B. 

für Register oder große Forschungsverbünde  

 Anforderungen an das Identitätsmanagement für 

Biobanken z.B. das Abbilden von Familienzugehörigkeiten  

 Verwaltung von Informationen aus 

Einwilligungserklärungen oder den einzelnen Projekten, an 

denen der Proband / Patient teilnimmt 

 Zentren- oder organisationsbezogene Zugriffsrechte 


