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Informierter Patient dank Dr. Google?
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Was überwiegt?

CHANCEN

RISIKENCHANCEN

RISIKEN
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Dr. Google in der Wissenschaft,…

„Homo Digivitalis“, TK-Studie zur Digitalen 

Gesundheitskompetenz 2018; 

www.tk.de/resource/.../studienband-tk-
studie-homo- digivitalis-2018-data.pdf

www.uni-bielefeld.de/gesundhw/

ag6/downloads/Ergebnisbericht_

HLS-GER.pd

&
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Mediziner und das Internet?

Internetnutzung bei Medizinern?

Tägliche Internetnutzung aus 
berufl. Gründen bei Ärzten:
• 2016: 48,2%
• 2014: 39,5 %

[Quelle: Umfrage „Mediennutzung und Informationsverhalten“, PM-Report 2017 
n=1.087: Allgemeinmediziner, Praktiker und Internisten]
[Bild: https://www.swr.de/odysso/zeitreise-computer-in-der-medizin/-
/id=1046894/did=22307724/nid=1046894/dstmkh/index.html]

Recherche von:
1. Krankheitsbildern und neuen 

wissenschaftl. Erkenntnissen
2. Arzneimitteln 
3. CME-Fortbildungen

Seltene Erkrankungen /
Patienten ohne Diagnose

Spezialisierte Werkzeuge 
zur Recherche / 

Diagnoseunterstützung
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Seltene Erkrankungen: Zahlen u. Fakten

[Bilder: Verband der Universitätsklinika Deutschlands, 
https://www.uniklinika.de/themen-die-bewegen/seltene-erkrankungen-
waisen-der-medizin/seltene-erkrankungen-in-zahlen-fakten/]
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„Zentren für Seltene Erkrankungen“ (ZSE)

Etablierung von ZSE im Rahmen des 
Nationalen Aktionsplans für Menschen 
mit Seltene Erkrankungen (2013)

Typ A

Typ B Typ B Typ B

Typ C

Diagnose und Behandlungsplan

[Quelle: www.se-atlas.de]
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Roll Out SE – Patienten ohne Diagnose

Klinik 1

Klinik 2

Klinik 3

…

Ambulanz

Ambulanz 
SE

Ambulanz

Ambulanz 
SE

Ambulanz

Ambulanz

Ambulanz

Ambulanz

ZSE

Anlaufstelle für 
Patienten ohne 
Diagnose

Patient ohne Diagnose

Universitätsklinikum

DISERDIS

Interdisziplinäre 
Fallkonferenzen

Roll Out SE 

Recherche 
nach der Diagnose
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Expertendatenbanken

Literaturdatenbanken

Clinical Decision
Support-Lösungen

…

Daten-
integrationszentr. (DIZ)

DISERDIS – Idee: 
Diagnoseunterstützung

DISERDIS

Hausarzt
1. Überweisung

2. Epikrise

Sekretariat ZSE

Sichtung der 
Unterlagen, 

Epikrise

Fallbesprechung 
(wenigstens 

2 Ärzte)

Interdisziplinäre 
Fallkonferenz

ggf. 
Weiterleitung an 
ein anderes ZSE

Patienten-
Fragebogen

Arzt / 
Lotse

ggf. Vorstellung an 
einem Typ B-
Zentrum des 

Klinikums

Lokales 
KAS-System

Einmalige Eingabe 
der Daten

Fall-
DB

…

ZSE

DIZ

Fall-
DB

DIZ

Fall-
DB

DIZ

Fall-
DB

ICD10
Orpha
HPO
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Fragen über Fragen…

Expertendatenbanken

Literaturdatenbanken

Clinical Decision
Support-Lösungen

…

Daten-
integrationszentr. (DIZ)

DISERDIS

Hausarzt
1. Überweisung

2. Epikrise

Sekretariat ZSE

Sichtung der 
Unterlagen, 

Epikrise

Fallbesprechung 
(wenigstens 

2 Ärzte)

Interdisziplinäre 
Fallkonferenz

ggf. 
Weiterleitung an 
ein anderes ZSE

Patienten-
Fragebogen

Arzt / 
Lotse

ggf. Vorstellung an 
einem Typ B-
Zentrum des 

Klinikums

Lokales 
KAS-System

Einmalige Eingabe 
der Daten

Fall-
DB

…

ZSE

DIZ

Fall-
DB

DIZ

Fall-
DB

DIZ

Fall-
DB

ICD10
Orpha
HPO

• Wie gehen die Experten vor?
• Welche Daten erheben sie?
• Welche Tools nutzen sie?

Stakeholderanalyse:
• Experteninterviews
• Fragebogen
• Web-/Literaturrecherche

Expertenworkshop



12

Welche Daten erheben / 
bekommen die Experten?

• Bei ZSE:
• Verschiedenste Fragebögen im Einsatz:

• Komplex / viel Freitext

• „Aktenweise“ unstrukt. Informationen

• Datensätze von Registern 
für Patienten ohne Diagnose

• Minimaldatensätze für Register
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Welche Tools nutzen 
die Experten?

0 20 40 60 80 100

Med. Literaturdatenbanken

Suchmaschinen (Google, Bing, etc)

FindZebra

Phenomizer

Keine

%

%

Fragebogen

- Phenomizer
- FindZebra
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FindZebra

Indexiert werden öffentlich
zugängliche Datenbanken, z. B.:
• Online Mendelian Inheritance

in Man (OMIM)
• Orphanet
• Genetic and Rare Diseases

Information Center (GARD)
• Wikipedia

…SE SE SE …

Google:      130 Billionen (130 · 1012) Artikel
FindZebra: 33.400 Artikel zu ca. 7000 SE
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Phenomizer

Herausforderung der Diagnose bei 
(mono-)genetischen Erkrankungen:
• Pleiotropie:

mögliche Manifestation eines 
Defekts in verschiedenen 
Organen

• variable Expressivität:
Unterschiedliche ausgeprägte 
phänotypische Merkmale eines 
definierten Defekts

‚Human Phenotype Ontology‘ (HPO)
>10.000 medizinische Termini mit
>13.000 Beziehungen
>7000 Erkrankungen mit
>100.000 Begriffen 
(Ø 15 Begriffe / Erkrankung)

[Kohler S, Doelken SC, Mungall CJ et al (2014) The human phenotype ontology 
project: linking molecular biology and disease through phenotype data. Nucleic
Acids Res 42(Database issue):D966–74.doi:10.1093/nar/gkt1026]

…
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Fallvergleiche

Expertendatenbanken

Literaturdatenbanken

Clinical Decision
Support-Lösungen

…

Daten-
integrationszentr. (DIZ)

DISERDIS

Hausarzt
1. Überweisung

2. Epikrise

Sekretariat ZSE

Sichtung der 
Unterlagen, 

Epikrise

Fallbesprechung 
(wenigstens 

2 Ärzte)

Interdisziplinäre 
Fallkonferenz

ggf. 
Weiterleitung an 
ein anderes ZSE

Patienten-
Fragebogen

Arzt / 
Lotse

ggf. Vorstellung an 
einem Typ B-
Zentrum des 

Klinikums

Lokales 
KAS-System

Einmalige Eingabe 
der Daten

Fall-
DB

…

ZSE

DIZ

Fall-
DB

DIZ

Fall-
DB

DIZ

Fall-
DB

ICD10
Orpha
HPO
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Visualisierung der Ergebnisse

+ Verlinkung zu Quellen 
zur weiteren Versorgung 
und Therapie 
z.B. se-atlas.de



19

Acknowledgements

FKZ 01ZZ1801C

Kontakt:
Universitätsklinikum Frankfurt
Medical Informatics Group (MIG)

Dr. Holger Storf
Tel: 069 6301 84438
E-Mail: holger.storf@kgu.de

Jannik Schaaf
Tel: 069 6301 80360
E-Mail: jannik.schaaf@kgu.de

Vielen Dank

mailto:holger.storf@kgu.de
mailto:jannik.schaaf@kgu.de

