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Die Arbeitsgruppen

BENEFIT
* Nachwuchsgruppe am UKE, gefordert durch das BMBF/BMFTR

e Ziel: Brucke zwischen klinischer Versorgung und Forschung

* Fokus: Datenharmonisierung, Standardisierung, Anforderungen aus der Forschung

AG KIP

e Institut fUr angewandte Medizininformatik, UKE Q

* Projektziel: Nutzerfreundliche Datenauswahl und Analyse, multimodale Integration von Datenquellen }\(%;‘

e Fokus: Kl-gestltzte Visualisierungen, synthetische Daten, LLM-Integration in der Onkologie (I l’;./.
Wi
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Das Datenhotel — Konzept & Status Quo

* Kernidee: Klinische Routinedaten (ab 2008-heute) Versorgung Forschung

retrospektiv und sicher nutzbar machen e
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Datenanforderung
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* Rechtliche Grundlage: § 12 Hamburgisches
Krankenhausgesetz

e Technisches Prinzip:
— Automatisierter Export aus KIS & PDMS
— Pseudonymisierung durch Treuhandstelle
— Bereitstellung in einer Jupyter Notebook Umgebung
(Python, R, Julia)
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* Funktionen fur Forschende:
— Browserbasierte Datenselektion
— Interaktive Analysen und Visualisierungen
— Pilot-Fallstudien & Evaluationen
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Abarbeitung einer wissenschaftlichen Anfrage

* Fragestellung der Studie: &

,untersuchung des Einflusses hamodynamischer Parameter und Beatmungsdrlcke auf das postoperative Outcome bei
herzchirurgischen Patienten.”

* Datenquellen:
— KIS (Krankenhausinformationssystem)
— PDMS Intensivstation
— PDMS QP
— Gerate-Datenstrome

-> Alles im Datenhotel vorhanden V
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Stolpersteine im Detall

1. Unterschiedliche Zeitauflosungen c

— Blutdruck im KIS: 3x taglich dokumentiert

— Blutdruck im PDMS Intensiv: alle 15 Minuten

— Blutdruck im OP-PDMS: alle 5 Minuten

— Geratedaten (z. B. invasive Arterienmessung): bis zu 500 Hz

* Problem: Harmonisierung unmoglich ohne massive Aggregation oder Verlust von Information. IIII

* Frage: Welches , Granularitatsniveau” ist fur die Forschung korrekt?
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Stolpersteine im Detall

.

%«
2. Unterschiedliche Gerate und Namenskonventionen -
— Laborparameter wie Kreatinin oder Hamoglobin aus verschiedenen Analysegeraten — leicht abweichende Normwerte,
Messmethoden

— Gleich benannte Variablen haben unterschiedliche Bedeutung (z. B. ,Lactat” aus BGA vs. Zentrallabor)

* Problem: Mappings erforderlich (Ontologien, LOINC/SNOMED) @

|
* Gefahr: Scheinbar gleiche Werte sind nicht vergleichbar. .}.

|
« L&sung: Interdisziplindre Annotationsteams (Arzte + Informatiker + Data Scientists) und Data Stewards / Bereichs-
Datenexperten
— Rewarding System / Refinanzierung dieser Personalressourcen "
— Schulung der Forschenden in medizinischem Datenverstandnis k i
— Erzeugen von abfragbaren und wieder nutzbaren ,Phanotypen” ‘v
— Aufbau von Wissensgraphen zur Kontextualisierung
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Stolpersteine im Detail ron

R
3. Kontextabhangigkeit klinischer Variablen (2
— Beatmungsdruck: Gerat A dokumentiert Pinsp, Gerat B nur Driving Pressure

— Interpretation, ob Driving Pressure = Pinsp — PEEP oder separat dokumentiert — gerateabhangig

— Ohne Kenntnis aller Variablen (PEEP, Pinsp, Geratetyp) nicht interpretierbar
A
2=

* Problem: Daten ohne klinisches Wissen fiihren zu falschen Schlussfolgerungen.
— Wird grolRer, je mehr Quellen es gibt (PACS, ICM, Medikamente etc.)

e Losung: Aufwandiges Preprocessing bzw. abteilungsabhangige Hilfe von Data Stewards notig ‘1
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Stolpersteine im Detall

Variable: Kreal

Types

4. Dokumentationspraktiken & menschlicher Faktor N
— KIS-Eintrage oft von Pflegekraften/Arzten stichpunktartig dokumentiert = subjektiv und Show ariable type tooltip
zeitversetzt o o
— Routinedaten # Forschungsdaten
— Dokumentation primar fir Versorgung, nicht fir Wissenschaft Value information
— Heterogene Qualitat je nach Fachsystem und Anwender:innen Nl dbtion
— PDMS zieht Geratedaten automatisch = objektiv, aber ,roh” und teilweise unvalidiert S
— Fehlende Werte werden im KIS manchmal geschatzt oder kopiert

Categorical
® Metric

* Problem: Vermischung von ,gelebter Dokumentation” und , harter Messung”

e Offene Fragen:
— Wie wird Datenqualitat fur Forschende sichtbar gemacht?
— Welche Validierungsmechanismen sind etabliert?

* Losungen: : —
— Systematische Qualitatsmetriken (Vollstandigkeit, Konsistenz, Plausibilitat) V - "

— Transparente Metadatenkataloge k\vi

— Feedback-Schleifen mit klinischen Anwender:innen

Data type: Decimal
Show data type tooltip

Change data type
String
Integer

& Decimal

Artifacts

Show artifact tooltip

Artifacts

‘<3

<003

<0.13

Messung nicht Messung nicht
moglich mdglich.

Patientenverwech

slung
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Stolpersteine im Detall

5. Unterschiedliche Speicherorte & Versionen @

— OP-PDMS und Intensiv-PDMS speichern dieselben Beatmungsdaten — aber in unterschiedlichen Datenbanken, mit
leicht abweichender Struktur

— Laborwerte: Zwischenspeicherung im LIS, spater ins KIS exportiert — Zeitstempel-Differenzen

* Problem: Welche Version ist die ,wahre“? '%

* Losung: Aufwandiges Preprocessing bzw. abteilungsabhangige Hilfe von Data Stewards notig ‘4

s Al
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Stolpersteine im Detall

e

6. Neue Wissenschaftskultur — Begehrlichkeiten & Zugang
— Wenn viele Forschende auf dieselben Daten zugreifen, entsteht Konkurrenz um Themen (,,first to publish®)

* Risiko: Fragmentierung von Forschung & Mehrfachauswertungen ohne Abstimmung

* LOosungen:
— Einrichtung von Koordinationsgremien fir Datenzugang "N\
— Dokumentation von Anfragen & Analysen (Register)
. : 9o
— Forderung von Kollaboration statt Konkurrenz rd
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Zeitskalen Namens- Kontext Dokumentation Speicherorte Publikation
konventionen
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Weitere offene Herausforderungen

e Echtzeitanalysen & Datenpipelines
— Aktueller Stand

* Unterschiedliche Daten-Zugriffsmoglichkeiten je nach Fachsystem
* Teilweise tagliche Aktualisierung (24h) von Datenbankkopien = Reporting & Dashboards

— Limitierungen
* Nicht geeignet fur klinische Entscheidungsunterstitzung in Echtzeit
* Verzogerungen — Forschung mit aktuellem Datenstand oft nicht moglich

— Wilnschenswert
* Echtzeit-Pipelines (z.B. Apache Kafka, Streaming-Architekturen)
* Near-Real-Time Dashboards flir Monitoring und Forschung
* Abgrenzung: Forschung vs. unmittelbare Patientenversorgung
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Weitere offene Herausforderungen

e Trusted Research Environments (TRE) & Secure Processing Environments (SPE)
— Aktueller Status

* TRE/SPE am UKE = retrospektive Datennutzung im Datenhotel
» Starke Sicherheitsarchitektur, aber eingeschrankte Flexibilitat

— ZukUnftige Anforderungen
* Integration von Cloud-Architekturen (Skalierung, Rechenpower)
e UnterstUtzung flr foderiertes Lernen und Multi-Site-Analysen
* Erweiterte Tools: GPU-Cluster, S3-Storage, Containerisierung (Docker/Kubernetes)

— Chancen
e Erschliefung komplexer Analysen (KI, Bilddaten, Omics)
* Harmonisierung mit europaischen SPE-Initiativen (z. B. FDPG, EHDS)
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