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UBER DIE INITIATIVE KONSORTIEN ZUSAMMENARBEIT

Ergebnisse

Ansicht Bearbeiten Loschen Revisionen Ubersetzen

Im Nationalen Steuerungsgremium und dessen Arbeitsgruppen haben die
Konsortien mit Unterstlitzung durch die Zentrale Koordinationsstelle
gemeinsam bereits eine Reihe von Konzepten und Strategiepapieren zu
zentralen Themen und Herausforderungen der Medizininformatik-Initiative
erarbeitet und konsentiert.

» Ml Stellungnahme zum Referentenentwurf (Patientendaten-Schutzgesetz — PDSG)
@i:r Patienteneinwilligung >
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Entstehung sowie die typischen ,
Rahmenbedingungen fir einen eekenteinformations. und Emllgungadokumente
Einsatz der AG Consent der Medinpinformatiritative (W]
Einwilligungsdokumente

Ersteller AG Consent des Nationalen Steuerungsgremiums der Mil des BMBF

Zielgruppe: Anwender der

Referenzierte Version
der Einwilligungsdokumente: Version 1.7 vom 12.11.2019

Dokumente sowie Gremien und Verson der o 10
Personen, die die beschriebenen

Prozesse und ggf. die

Einwilligungsdokumente selbst

prufen und bewerten
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Stand der Beratungen zum Mustertext INFORMATIK

Beratungsgesprach zu den Dokumenten der
Patienteneinwilligung mit Vertretern der
Datenschutzbehérden am 27.02.2020 in Berlin

AG Consent: Mustertext Version 1.6b erstellt auf Basis des
Beratungsgesprachs und der Stellungnahme der
Datenschutzbehorden vom 13.01.2020

Telefonkonferenz der Konferenz der unabhangigen
Datenschutzbehodrden des Bundes und der Lander (DSK) am
Freitag, 27.03.2020
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Hinweise auf gesetzliche Erlaubnistatbestande entfernen
Pseudonymisierungsbegriff -> Codierung

Transparenz: kommerzielle und nicht-kommerzielle Forschung
Hinweise auf Drittbezug bei Biomaterialien
Eigentumsubertragung bei Biomaterialien

Datentbermittlung in Lander mit niedrigerem Datenschutzniveau
(vorerst) nicht erlaubt
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Weitere Schritte 22 wromman

Fazit:
Abstimmungsverfahren nach wie vor langwierig
Abgestimmtes Feedback der Datenschutzbehorden abwarten

Danach neue Version der Einwilligungsdokumente und der
Handreichung erstellen

Fragen und Anregungen gerne an AG Consent richten
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Ziele und Aufgaben:

ubergreifende Kommunikation der Medizininformatik-
Initiative als Gesamtinitiative intern und extern

Kommunikationsstrategie entwickeln und umsetzen
Zielgruppen
Kommunikationsziele
Kernbotschaften
KommunikationsmalRhahmen

Sprecher der Arbeitsgruppe:
Marcus Geppert (Universitatsmedizin Magdeburg/MIRACUM)
Dr. Matthias Nuchter (Universitat Leipzig/SMITH)
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Patienten MIl-Beteiligte an

BMBF/PT-DLR Standorten

MIl-Beteiligte in
Konsortien

Potenzielle

Koordinationsstelle: Patienten/Burger

TMF, MFT, VUD

Medien
MEDIZIN

INFORMATIK

Konsortien: INITIATIVE

DIFUTURE, HIGHmed,
MIRACUM, SMITH

Politik

Forderer
Standorte:

Universitatskliniken in

Behdrden . Wissenschaft
Deutschland

Versorgungs-

system Industrie
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Video , Einwilligungserklarung fiir Patienten”

In diversen Versionen erstellt:

ohne Modul Krankenkassendaten

ohne Modul Biomaterialien

ohne Module Krankenkassendaten und Biomaterialien
mit allen Modulen

jeweils englisch/deutsch
jeweils mit und ohne Outro

Voraussichtlich Anderungen
notwendig nach finaler
Abstimmung der Einwilligungs-
dokumente mit den Daten-
schutzbehorden
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» Flyer in MII-AG Kommunikation und Consent
abgestimmt

» Absender: jeweils Uniklinik/Universitat als
Teilnehmer der Ml

» Kontaktdaten der MII-Standorte fir individuelle
Flyer werden sukzessive eingefligt

» Voraussichtlich Anderungen notwendig nach
finaler Abstimmung der
Einwilligungsdokumente mit
den Datenschutzbehdrden
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Helfen Sie mit, dass Krankheiten
besser erforscht und neue
Therapien entwickelt werden

Vernetzen. Forschen. Heilen.

Universitatsklinikum
Erlangen
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» Ubersichtliche Seite mit verstiandlich und ansprechend
aufbereiteten Inhalten, mehrsprachig und barrierefrei

» Einstieg mit Video: Realfilm, Interviewformat

» Weitere Inhalte

» Allgemeine Beschreibung: Nutzen der Ml fir Patienten

» Nahere Informationen zu Einwilligungserklarung und -prozess
mit Erklarfilm und Download der Einwilligungsdokumente
Nahere Informationen zu Datenschutz und -sicherheit
Nahere Informationen zum Umgang mit genetischen Daten
FAQ

» Weitere Seiten:

» Kontaktseite Unikliniken
» Leichte Sprache

MIRACUM Symposium| 27.03.2020
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Realfilme: Konzept {2 rormaic

1 Video aus einzelnen Interviews und Schnittbildern, max. 2 Min.
Zusatzlich Langversion der Interviews als separate Filme
Dreh in 1-2 Unikliniken: Behandlungszimmer, Labor, Biro, Park

Schnittbilder: Behandlungssituation, Forschungssituation

Testimonials:
Patient/in mit seltener Erkrankung (noch in Behandlung) und

behandelnde/r Arzt/Arztin

Patient/in mit ,Zivilisationskrankheit” (kardiologisch oder
onkologisch, bereits erfolgreich behandelt) und

Wissenschaftler/in (Beispiel fir Forschung mit vernetzten Daten
im Bereich Kardiologie/Onkologie —> Use Cases)
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Realfilme: Konzept $:5 5 nFormaTi

Botschaft A:

Vernetzung von Patientendaten verbessert Behandlung und Diagnose von
seltenen Erkrankungen.

Motivation des Patienten: Seltene Erkrankung kann besser behandelt
werden.

Botschaft B:

GrolRe Datenmengen ermoglichen medizinischer Forschung, neue
Zusammenhange zu erkennen (Beispiel kardiologischer oder onkologischer
Use Case). Die gewonnenen Forschungsergebnisse sollen in Zukunft die
Behandlung verbessern, indem neue Therapien, Vorsorge- und
Diagnosemoglichkeiten entwickelt werden kénnen.

Motivation des Patienten: bessere Versorgung fir seine Kinder, fir die
Allgemeinheit in Zukunft
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Interne Kommunikation

Aufbau von internen Kommunikationswegen und Zustandigkeiten

Freigabeprozesse fur konsortientibergreifende Pressemitteilungen
und wiss. Publikationen

Monatlich erscheinender 6ffentlicher Newsletter ,,MIl Insights®
- Abonnement Gber MII-Webseite

Newsletter

Ansicht Bearbeiten Loschen Revisionen Ubersetzen -
uelles
Anmeldung zum Newsletter "MIl Insights" der
Medizininformatik-Initiative Ansprechpartner Fir

Journalisten

Mit dem Newsletter "Ml Insights" informieren wir Sie regelmaBig tber Projektfortschritte und Ergebnisse der
Ubergreifenden Zusammenarbeit der MIl, Neuigkeiten aus den Konsortien sowie die kemmenden News
Veranstaltungen.

Um den Newsletter zu abonnieren, geben Sie bitte hier Ihre Angaben ein: Newsletter

E-Mail .
Pressemitteilungen
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Fachkommunikation

»  MiII-Webseite

» Printmaterialien: Flyer, Faktenblatter
» Vorlagen, Grafiken, Textbausteine

» Pressearbeit
» Social Media: Twitter und YouTube Uber TMF-Kanal

nnnnnn

» Veranstaltungen:
Messen, Workshops, politische
Dialogveranstaltungen
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Neue konsortientbergreifende Use Cases
POLAR_MI und CORD_M|

polar_mi cord_mi

In Arbeit:
Logo und Kommunikationsmalinahmen fir
Datenintegrationszentren
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Veranstaltungen und Workshops 2019
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,Die Medizininformatik-Initiative ist Impuls-
geberin in vielen Bereichen der Digitali-
sierung des Gesundheitsbereiches: fir eine
elektronische Patientenakte die den An-
sprichen von Forschung und Versorgung
gerecht wird genauso wie fiir die Verwen-
dung gemeinsamer internatio-
naler Standards.”

Christian Luft, BMBF-Staatssekretar
wahrend der DMEA im April 2019.

Bundesmi
*l fiir Bildung
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Vernetzen. Forschen. Heilen.
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Mlahresversammmng der
Consent to edlllninform ik-Initiat;
dala donation atik ‘nman\,e
for medical
research

Daten gemeinsam nutzen.
ng

Schmidtke

3. Jahresversammlung
der Medizininformatik-Initiative
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Politischer Abend der MIl 02/2020
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Verschiebung der DMEA: 16.-18.06.2020 in Berlin =3 o INFoRmATIK
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MIl-Messestand (Halle 4.2, Stand D-119)

MII-Session am Donnerstag, 18.06.2020, 10:30 - 12:00 Uhr
Thema , Datenintegrationszentren der Medizininformatik-
Initiative: Herzstlick der vernetzten IT-Infrastruktur fur
moderne medizinische Forschung” u

2. MII-Session am Donnerstag, 18.06.2020,
14:30 - 16:00 Uhr

Thema , Kerndatensatz und Standardisierung
— Ergebnisse aus der Medizininformatik-
Initiative (MI1)“

_Neuver Termin

der DMEA:
16. bis 18. Juni 2020
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Danke fiir Ihre Aufmerksamkeit

Weitere Informationen unter
www.medizininformatik-initiative.de

Kontakt

Koordinationsstelle der +49 (30) 22 0024 70
Medizininformatik-Initiative info@medizininformatik-initiative.de
c/o Geschaftsstelle TMF e V. www.medizininformatik-initiative.de
CharlottenstralRe 42 @TMF_eV

10117 Berlin
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