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Die Demonstratorstudie der Medizininformatik-Initiative:
Neue Wege bahnen & Zusammenarbeit sichtbar machen

MIRACUM Symposium, 28.03.2019 in Mainz

Prof. Dr. Thomas Ganslandt
Heinrich-Lanz-Zentrum fir Digitale Gesundheit




Medizininformatik-Initiative: 4 Konsortien, 1. Forderphase 4 Jahre
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Motivation Demonstratorstudie

Konsortiumsubergreifende Empfehlungen der ,F : D T . &,
Gutachter @rr \
m A cross-consortia use case with explicit patient

benefits within the funding period should be 100 Ways Of Using Data to Make
explored, developed and implemented. Lives Better

W For achieving public acceptance and support it is
recommended to invest in public relations:
Questions that can be easily explained to the
public should be chosen (reference was made to
the UK initiative “100 Ways of Using Data to Make
Lives Better”).

Il

What's Your Risk of Developing Unlocking Data to Improve

a Bacterial Infection After Hospital Discharge
" h . fruit" I d h ei . h Taking Antibiotics? Arrangements for Homeless
Low- anging ruit” sollen durch einen zeithahen View case study + People in England
Datenaustausch "geerntet" werden View case study +
r‘ UMM Medizinische Fakultdt Mannheim
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http://www.farrinstitute.org/public-engagement-involvement/100-ways-of-using-data-to-make-lives-better

Scope & Abgrenzung der Demonstratorstudie

Kurzfristige "Ernte von low-hanging fruit" Keine Vorwegnahmen

® Umsetzung auf Basis unmittelbar B der im Rahmen der Gesamtlaufzeit
verfligbarer Plattformen & Daten noch aufzubauenden

m aggregierte & anonymisierte Auswertung ® DIZ-Infrastruktur
uberschaubarer Fragestellungen e semantischen Annotation &

®m Rechtsgrundlage: Forschungsklauseln der Harmonisierung der Rohdaten
Landeskrankenhausgesetze e interoperablen Schnittstellen

® Durchfihrung Gber alle 4 MlI-Konsortien ® eines konsortiumsibergreifenden

klinischen Use Case mit Nachweis
eines Patient Benefit
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Datenflisse & Ablaufe im Datenintegrationszentrum:
Fokus der Demonstratorstudie
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Verfugbare Daten & Fragestellungen

Multimorbiditat
® Untersuchung von Begleiterkrankungen

m BezugsgrofRen: Alter, Geschlecht,
Entlassart, Hauptdiagnose, ...

MiIl-Kerndatensatz

Basismodule

Seltene Erkrankungen
( )L/ ® Bindelung der nach ICD10-GM dokumentierbaren

SE‘n zu Gruppen

® Geovisualisierung nach Bundeslandern,
Demographie e Versorgerentfernung
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Hintergrund: Komorbiditat

Definition Beispiel: Charlson-Conditions

®m Vorliegen mehrerer Erkrankungen bzw. Begleiterkrankungen = CO1: AIDS/HIV

. . _ ey B CO02: Any malignancy, including lymphoma
neben einer Hauptdiagnose (=Komorbiditaten) and leukemia, except malignant neoplasm of

skin

. . o | : i
OperatlonaI|S|erung Co3 Cerebrovascular d|se§se
] o _ ®  CO4: Chronic pulmonary disease
M Scores auf Basis administrativer Daten ®  CO5: Congestive heart failure
e Charlson Index! : Vorhersage der 1-Jahres-Mortalitat auf Basis - G DEmEATE _ o
von 17 Nebenerkrankungsgruppen (,,Conditions”) m CO07: Diabetes with chronic complication
Elixh C bidity M 2 . \orh d m (CO08: Diabetes without chronic complication
o IXnauser Comor I. I.’Fy easure . vorhersage ader ®  C09: Hemiplegia or paraplegia
Krankenhausmortalitat auf Basis von 30 = C10: Metastatic solid tumor
Nebenerkrankungsgru ppen ® C11: Mild liver disease
e Stausberg/Hagn Score3: Vorhersage der Krankenhausmortalitat = C12: Moderate or severe liver disease
auf Basis der ICD-Kapitel- & Gruppenstruktur = C13: Myocardial infarction
® C14: Peptic ulcer disease
_ . m C15: Peripheral vascular disease
1. Charlson ME, Pompei P, Ales KL, MacKenzie CR. ]
.J Chronic Dis. 1987;40(5):373-83. B (C16: Renal disease
_ Elixh , Steiner C, Harris DR, Coff . . Med Care. 1998 . i
2 falés%ﬁirggItelner Harris DR, Coffey RM Med Care B C17: Rheumatic disease
3. StausbergJ, Hagn S. . PLoS One. 2015 Dec
14;10(12):e0143365.
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/3558716
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9431328
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26656501

Hintergrund: Seltene Erkrankungen

Definition

® Erkrankungen mit Haufigkeit
<1/2.000 Einwohner (OrphaNet)

Codierung

® |CD10: nur ~144 Codes,
haufig unspezifisch

m Alternative: Orphacodes

Haufig "Odyssee zur Diagnose"
® wenige, spezialisierte Standorte

@ uvm

UNIVERSITATSMEDIZIN
] MANNHEIM

m Epidermolysis bullosa

Q81.0

Q81.1

Q81.2
Q81.8
Q81.9

Epidermolysis bullosa simplex
Exkl.: Cockayne-Syndrom (Q87.1)

Epidermolysis bullosa atrophicans gravis

Herlitz-Syndrom
Epidermolysis bullosa dystrophica
Sonstige Epidermolysis bullosa

Epidermolysis bullosa, nicht naher bezeichnet

Ganslandt T | MIRACUM-Symposium: Demonstrator-Studie | Folie 8 | 28.03.2019

epidermolysis bullosa

(*) Felder mlssen ausgeflllt werden

® Krankheitsname OMIM Genname

QOrpha-Kennnummer ICD-10

45 Ergebnis(se)

Mehr Informationen

ORPHA:79405 Epidermolysis bullosa junctionalis inversa

Mehr Informationen

ORPHA:304 Epidermolysis bullosa simplex

Mehr Informationen
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Technische Plattform der Demonstrator-Studie
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https://www.toolpool-gesundheitsforschung.de/produkte/idrt

Datenschutzaspekte der Demonstrator-Studie
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personen-
bezogen

Name,
Geburtsdatum, EEeT-TET 6Ty (=], B Pseudonymisierung Aggregation
Adresse, ... beziehbar .

Patienten- &
Fall-ID, GKV-ID anonym anonym
n<5 entfernt Gesamt-
Auswertung
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Ergebnisse der Demonstratorstudie:
Einzugsgebiet im Verlauf der Datenbereitstellung (09/2018 - 03/2019)

@ 20 19 1,8

Standorte Freigaben Mill. Patienten
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Ergebnisse der Demonstratorstudie:
Hirden auf dem Weg zur Datenbereitstellung & Auswertung

Kapazitat Controlling,
"Vor-Anonymisierung"

Importfehler,

Inkonsistenzen Uberlieger
Datenintegration [l XX RERY ¢ IETRTRY Q &

Zugang Extraktion .

Abfrage Auswertung

[}
Repository

Verkurztes oder
regulares Verfahren \ Datenschiuitz

Freigabe
Oeeeee

\ Zusammenfiihrung Publikation

Performance

Ethik- UAC-Freigabe
Freigabe
DSGVO, \ Gremien z.T. noch
Landesgesetze nicht konstituiert
r‘ UMM Medizinische Fakultdt Mannheim

der Universitat Heidelberg

IVERSITATSMEDIZIN
1 ‘ l,\JA’\ANNHShM . Ganslandt T | MIRACUM-Symposium: Demonstrator-Studie | Folie 12 | 28.03.2019 Universitatsklinikum Mannheim



Ergebnisse der Demonstratorstudie:
Reproduktion erwarteter Zusammenhange

Charlson-Index vs. Entlassgrund
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Ergebnisse der Demonstratorstudie:
Reproduktion erwarteter Zusammenhange
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Ergebnisse der Demonstratorstudie:
Geovisualisierung Seltene Erkrankungen / Versorgerdistanz (Teilauswertung)

Versorgerdistanz nach Diagnose
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Erfahrungen aus der Demonstratorstudie

Gute Zusammenarbeit in der MlI
B Uber Konsortiumsgrenzen hinweg
m Netzwerk fur weitere Themen etabliert

Wege zu den Daten gebahnt

® kompletter Pfad von der Entscheidung zur
Teilnahme bis zur Auswertung

e Kontakte zu den lokalen Gremien

e erstes Ausloten der lokalen Moglichkeiten
& Befindlichkeiten

Effektive Nachnutzung von Vorprojekten
® i2b2, IDRT

@ uvm
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Rechtliche Hiirden identifiziert
® unterschiedliche Landesgesetzgebung
e teilweise durch DSGVO im Fluss

m teilweise sehr unterschiedliche
Interpretation der Rechtslage

e selbst innerhalb eines Bundeslands

Technische Hiirden identifiziert

®m Fehler der ETL-Strecke durch Daten-
qualitatsanalyse erkannt & gelost

® Inkonsistenzen durch Sonderfalle beim
Export der Daten
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Dissemination
Publikation der Ergebnisse
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Ausblick: Anknupfungspunkte aus der Demonstratorstudie

Plattform fiir Nachfolgeprojekte nutzbar Nachnutzung des Ansatzes
® wie in der MIRACUM-Konzeptphase ® z.B. im anstehenden MlI-Projectathon
m z.Zt. Vorbereitung: Datenqualitatsanalyse

Internationalisierung

Erfahrungen sind in Projektskizzen fiir ® Anfrage des EU/IMI-Projekts EHDN
erweiterte Fordermodule eingeflossen (European Health Data Network)
® CLARE-MI: Comparability of Laboratory ® Umsetzung auf Basis von OMOP/OHDSI

REsults in Medical Informatics
® CORD: Collaboration on Rare Diseases

® POLAR: Polypharmazie -
Arzneimittelwechselwirkungen - Risiken
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Vielen Dank flir lhre Aufmerksamkeit!
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