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Einleitung 

"Klassische" Registerplattformen 
 

● Zentralistischer Ansatz 
● Daten werden in einem gemeinsamen, zentral betriebenen System erhoben 
● Web-basierte Eingabe bei den teilnehmenden Kliniken 

 

● Vorteile 
● mit jedem Remote Data Entry-System umsetzbar 
● differenzierte Plausibilitätskontrollen schon während der Eingabe möglich 
● alle Detaildaten (MDAT) sind direkt in der Registerstelle verfügbar 

 

● Nachteile 
● aktive Neueingabe von Daten nötig (ggf. redundant zum Routineprozess) 
● teilnehmende Kliniken haben keine direkte Kontrolle über die weitere Nutzung der 

von ihnen eingegebenen Daten 
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Einleitung 

Alternative: Verteilte Registerplattform 
 

● Föderierter Ansatz 
● Daten werden lokal im Routineprozess erhoben 
● Aufbereitung der Daten in einem lokalen Datamart 
● Bereitstellung für einen begrenzten (aggregierten) Zugriff von außen 
● Ergebnis: "virtuelles" Register mit Abfrage der lokal vorhandenen Daten 

 

● Vorteile 
● einmalige Erhebung der Daten direkt im Routineprozess 
● ggf. auch Zugriff auf bereits vorhandene historische Datenbestände 
● Datenhoheit verbleibt bei den teilnehmenden Kliniken 

 

● Nachteile 
● benötigte Datenelemente müssen im Routineprozess auch erfasst werden 
● eingeschränkte Plausibilitätskontrollen bei der Eingabe 
● Zugriff auf Detaildaten erfordert separate Rückfrage bei den beteiligten Kliniken 
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Methoden 

i2b2/SHRINE 
 

● Plattform für die Abfrage biomedizinischer Daten 
● Ziel: intuitive Nutzung für klinische Anwender 
● Konzepthierarchie und Faktendaten 
● einfache Konstruktion von Abfragen per Drag & Drop 
● einfaches, generisches Datenmodell 
● Vernetzung mehrerer i2b2-Instanzen mit SHRINE 

 

● Herkunft 
● NIH-Förderung von 2004-2015 
● Entwicklung an der Harvard University 
● Bereitstellung als Open Source Software 

 

● Verbreitung 
● große internationale Community, organisiert in Academic User Groups 
● zunehmende Nennung in Publikationen (PubMed 01/2014: 164 Citations) 
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Demo (Video/Screenshots) 
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Methoden 

Data 

store 

Identity

Mgt. 

Query 

Client 

Ontology 

Mgt. 

NLP 

... 

SHRINE 

Query 

Client 

SHRINE 

Adapter 
non-i2b2 
warehouse A

d
a

p
te

r 

Hospital D 

Data 

store 

Ontology 

Mgt. 

Query 

Client 

Identity 

Mgt. 

NLP 
SHRINE 

Adapter 

... 

Data 

store 

Ontology 

Mgt. 

Query 

Client 

Identity 

Mgt. 

NLP 
SHRINE 

Adapter 

... 

Hospital B Hospital C 

Hospital A 

EHR 

database 

SHRINE 

Aggre-

gator 

ETL 

Föderierte Architektur 



Ganslandt T, Mate S. i2b2/SHRINE: Eine alternative Registerplattform. TMF-Workshop Register-Toolbox, 20.01.2014 Frankfurt am Main 16 

Ergebnisse 

EuroSHRINE Pilot im EHR4CR-Projekt 
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Ergebnisse 

● Erfolgreiche Nutzung von i2b2/SHRINE in 2 Disease Registries in den USA 
● CARRAnet: Register für kindliche rheumatoide Arthritis 

● 56 Standorte 
● >6.000 Patienten 

● Harvard Inflammatory Bowel Disease Registry 
● 3 Standorte (Harvard-Kliniken) 

● i2b2/SHRINE als Basis 
● Erweiterung um projektspezifische Funktionen ("i2b2 Self-Scaling Registry") 
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Diskussion 

● Potential 
● verteilte Register mit lokaler Datenhoheit 

 

● Hürden 
● Etablierung der lokalen Datamarts 
● Semantisches Mapping der lokalen Datenelemente 
● für retrospektive Daten: Aspekte von Einwilligung und Datenschutz 

 

● Unterstützung 
● IDRT-Projekt der TMF 

● Wizard für die Installation und Administration der Plattform 
● Komponenten für Aufbereitung und Import von Rohdaten ("ETL-Strecke") 
● Werkzeuge für die Bearbeitung der Konzepthierarchie & das Mapping 
● Anbindung des TMF Metadata Repository (MDR) 
● Anbindung von Biobanken 
● ... 

● i2b2-SSR-Erweiterungen 



Ganslandt T, Mate S. i2b2/SHRINE: Eine alternative Registerplattform. TMF-Workshop Register-Toolbox, 20.01.2014 Frankfurt am Main 19 

Diskussion 

Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit! 


