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Medizininformatik-Initiative

Geforderte Konsortien und Standorte
wahrend der Aufbau- und Vernetzungsphase

Ziele

— standortubergreifende digitale Verkntpfung
medizinischer Forschungs- und Versorgungsdaten

— Datenbereitstellung fur Forschungszwecke
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— Deutsches Forschungsdatenportal Gesundheit (Feasibility)
— Nutzungsantrage fur Daten, Nutzungsordnungen,
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— Patienteneinwilligung / Broad Consent

— Datenformate & Schnittstellen e L
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Medikation

Das Datenintegrationszentrum Radiologie

y

DATENINTEGRATIONSZENTRUM

Alle Datenspuren aller Patienten
in einem klinischen Datenrepository Klinisches Datenrepository

. (personenbezogene Daten)
— bezogen auf den Patienten
— unabhangig vom Quellsystem

gemappt auf Standard-Terminologien Treuhandstelle
Local ID- + Generierung primare und

Management projektspezifische Pseudonyme

(Master Patient Index) « Consent Management: strukturierte

Patienteneinwilligung - Broad Consent

Organisatorische und technische Voraussetzungen fur die
Nutzung der Daten in Forschungsdatenrepositories

— Broad Consent

— Use and Access Commitee anonymisierte oder pseudonymisierte Date
— Zentrales Studienregister
Use and Access
— Treu handstelle Commitee
Pri i ti R
— Privacy preserving computing ber Antrage au
. . Lo L. | Langzeitarchiv
Vernetzt mit anderen Universitatskliniken Forschungsdaten
Forschungsanfragen AL
(Identifizierung Kohorten, Bereitstellung \'/on
Feasability-Anfragen, raleEiEn vl
a ierte Analysen)
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Ein Anlaufpunkt far Forschende, 35

Das Deutsche

Forschungsdaten- Standorte dahinter

portal fur
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Daten und Bioproben fir ein Forschungsprojekt beantragen

Was geschieht
nach der Antragstellung?

Daten und Bioproben finden e

© Anzahl der Patienten: - A RAGE SPEICHERN ‘ AR

Art der Datennutzung

QO .Broad Consent (der Mil oder Ml werden) @

(®) Kein Broad Consent” voraussetzen (Daten stehen nur fiir Verteilte Analysen” zur Verfugung) @
Einschlusskriterien Ausschlusskriterien
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J 4

[Bioprobe | [Emwiigung | [u ] [ ] ([Person | [Prozeaur] _

S - S ——

{;&e

F

[J“"Lé /
PO
> und s L *

> Bestimmte infektiose und parasitére Krankheiten O Anchr

> Bestimmte Zustande, die ihren Ursprung in der Perinatalperiode haben ) s So kann ich
Daten und Biopro

v Endokrine, Emahrungs- und Stoffwechselkrankheiten beantragen
> [0  Adipositas und sonstige Uberemnahrung

> [J Diabetes mellitus

> [ Krankheiten der Schilddriise

> [0 Krankheiten sonstiger endokriner Driisen
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National konsentierte Standards
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Netzwerk Universitatsmedizin

NUM
Klinischer Forschungsdatenraum

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

Klinische Daten Bioprobendaten Bildgebungsdaten OMICS-Daten
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Organisationsstruktur der Mli 1 1 1 1

Koordinierungsgruppe der Gesundheitsforschungsdaten-

infrastrukturen (GFDI)
BMBF/DLR-PT
NUM Nationale

Taskforce
Jahresversammlung

NATIONALES STEUERUNGSGREMIUM (NSG)

Scientific Advisory Board

i L . i Steuerungsgruppe der
MIilI-Konsortien, Mil-Koordinationsstelle, DigiHubs*, Modul-3-Projekte, kungsausschuss Forschungsinfrastruktur
NUM', NUM-Koordinationsstelle', Nachwuchsgruppen’ NUM?-DIZ des NUM [NUM-FIS)
Patient Advisory Board/

Dialogforen

Koordinationsstelle NUM-DIZ ‘||1||||||||||||||||\\\S

Governance-Struktur der
Medizininformatik-Initiative Hauptausschuss
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Consent Data Sharing Interoperabilitat Externe Daten Kommunikation DIZ-Leitungen RoutineDatenPlattform

Mitglieder ohne Stimmrecht
Netzwerk Universitatsmedizin
von MIl und NUM gemeinsam Deutsches Forschungsdaten- Modul-2b- Modul-3- CAEHR
koordinierte AG portal fiir Gesundheit (FDPG) Projekt 1 Projekt 1

Digitale FortschrittsHubs Mod
Gesundheit o .ul-2b- Mod.ul-3-
Projekt 2 Projekt 2
Mod b Modu LeMeDaRT
Projekt n Projekt n
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Aktuell: Integration dreier Welten

klinische Routinedaten Kassendaten Registerdaten
» Datenintegrationszentren « Zentrale Datenannahme * Krebsregister
(DIZ) und -aufbereitung + Seltene Erkrankungen
» Forschungsdatenportal « Beratung von (NARSE)
Gesundheit (FDPQG) Forschenden . ..
 Datasharing Framework « zusatzliche Prufung + Linkage mit DIZ- und
(DSF) » Linkage mit DIZ-Daten Kassendaten

* Broad Consent

Studienbezogenes

zentrales
Datenmanagement
TECHNISCHE AG Externe Daten
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DIZ & Kassendaten

NUM
BT
- .
Me:i:bmg — mnm
Selektion KVNR K o k
Datenhaltung
o=
G

Zusammenfihrung/Harmonisierung HDAT - medizinische Daten (Klinik - MIl/NUM)
der DIZ-Daten, FDAT - medizinische Daten (Forschung)
Projektdatenauschnitt, e R
Indikatorenbildung, HDAT; Mzmusdn Daten (GKV)
Datenusgabe FDAT - medizinische Daten (Forschung)

CID- consentspezifisches Pseudonym

PID - projekispe2ifisches Pseudonym
SID- studienspezifisches Pseudonym
KVNR - Krankenversichertennummer

cip /ATg
W (1] mmwcu ”f E) (3]
[ = % ﬂ —» Ubermittlung von Identitatsdaten oder Pseudonymen

= iddaten iodaten aten ten )memﬁtung dizinischer Daten inkd. Pseud y
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Work in

| = ]]] Progress!
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DIZ & Kassendaten & Krebsregisterdaten

NUM

ECU
§35-Antrag, Verfragsmanagement, Beratung
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onkologische
orschungsanfrage!
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strukturierte Uberpriifung von Studienergebnissen

i Qualitatssicherung gemat Leitlinienprogramm Onkologie

¥
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Beratungsstelle fir Forschung mit versorgung g Daten

(ADT-BFOD)

Beratung Klinisch-onkologische Fragestellungen

Zentrum fur Ki

Weiterieitung Frie
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Forschungsdatenportal Gesundheit
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Datenharmonisierung, Plausibilisierung,

Lotsenfunktion und Erstellung Dat trage _)[ DKFG ]—)[ E FDZ
A 4
Antrag nach §65¢
an
landeriibergreifende Landeskrebsregister 1 Registeriibergreifender
Registerdaten-Integrations- / T Datenaustausch
Landeskrebsregi:

und Transferstellen
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AG Externe Daten

Die Arbeitsgruppe Externe Daten erstellt den administrativen und
organisatorischen Rahmen fiir die Einbeziehung und Verkniipfung
der Daten aus externen Quellen wie Krankenkassen, Registern
und weiteren datenzentrierten Initiativen.

Seit 2023 eine gemeinsame AG von MIl & NUM
Sprecher: Wolfgang Hoffmann & Martin Sedimayr
6 Sitzungen im Jahr

Offen fur alle
Abstimmung mit DNVF, AGENS, ...
Bisher Fokus auf Integration von Kassendaten

ZukUnftig auch Interoperabilitat mit Registern
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