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Symposium der Medizininformatik-Initiative: Dateninfrastruktur
steht bereit

Digitalisierung der Gesundheitsforschung

Berlin, 14.12.2023. Unter dem Motto ,,Gesundheitsdaten nutzen, Forschung star-
ken, Therapien verbessern“ kamen beim Symposium der Medizininformatik-Initi-
ative (MI1) am 13. Dezember 2023 in Berlin rund 300 Teilnehmende zusammen.
In diesem Jahr ist die vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF)
geforderte MII in die Ausbau- und Erweiterungsphase gestartet. Expertinnen und
Experten aus den Bereichen Medizininformatik, Patientenversorgung und For-
schung der deutschen Hochschulmedizin und weiterer MI1-Partner haben die ak-
tuellen Ergebnisse der Initiative, die Forschungsdateninfrastrukturen und neuen
Anwendungsfalle prasentiert.

Im GruBwort des BMBF wurde deutlich, dass die MII erfolgreich gezeigt habe, wie Datenana-
lysen helfen kénnen, Therapien zu verbessern und Krankheiten vorzubeugen. Der Mehrwert
der Datennutzung fir die medizinische Forschung werde insbesondere bei standortiibergrei-
fender Zusammenarbeit sichtbar. Von den MII-Strukturen und -Prozessen profitierten For-
schende aller Universitatskliniken und darlber hinaus. So kénnte das Forschungsdatenportal
fur Gesundheit (FDPG) der MII als Blaupause fir die Arbeit der im Gesundheitsdatennut-
zungsgesetz vorgesehenen Datenzugangs- und Koordinierungsstelle fir Gesundheitsdaten
dienen.

Bundesweit wurden im Rahmen der MII an den Universitatskliniken Datenintegrationszentren
(DIZ) eingerichtet. Ein DIZ sammelt Forschungs- und Versorgungsdaten der Klinik, bereitet
sie datenschutzgerecht auf und stellt sie der Wissenschaft standortiibergreifend zur Verfi-
gung. Der MIl-Kerndatensatz beschreibt, welche Patientendaten die DIZ mindestens vorhal-
ten sollen. Die DIZ wurden Anfang 2023 in das Netzwerk Universitatsmedizin (NUM) inte-
griert und sollen nachhaltig finanziert werden. Sie werden weiterhin Gber die MIl harmoni-
siert fortentwickelt. Die in diesem Jahr aufgenommene Kooperation zwischen MII und NUM
soll weiter vorangetrieben werden.

In seiner Keynote sagte Prof. Dr. Heyo K. Kroemer, Vorstandsvorsitzender der Charité — Uni-
versitdtsmedizin Berlin, Mitglied des Nationalen Steuerungsgremiums der MIl und Mitglied
der Nationalen Task Force des NUM: ,Die MII hat im Feld der klinischen Routinedaten die
bundesweite Vernetzung und Zusammenarbeit der Hochschulmedizin in den letzten Jahren
entschieden vorangetrieben. Durch die von der MII geschaffene Infrastruktur konnen Daten
aus der Patientenversorgung der Universitatskliniken standortiibergreifend geteilt und fur die
medizinische Forschung genutzt werden, unter Einhaltung des Datenschutzes und der Daten-
sicherheit. Das macht die Initiative zu einem Vorreiter bei der Digitalisierung in der Gesund-
heitsforschung und wird die Patientenversorgung weiter verbessern. Die Einbindung ins
NUM, das neben den klinischen Routinedaten weitere klinische Forschungsdaten erschlief3t,
bietet der Dateninfrastruktur der M1l eine langfristige Perspektive.
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Erste Datennutzungsprojekte im FDPG durchgefuhrt

Essentiell fur die MII-Infrastruktur ist das FDPG, das die Nutzung von Gesundheitsdaten fir
die Forschung ermdglicht. Es bietet Forschenden seit Mai 2023 die Mdglichkeit, die verfligba-
ren Datenbestande aus der Versorgungsdokumentation aller deutschen Universitatskliniken
Uber einen zentralen Zugang abzufragen und zu beantragen. Im FDPG sind bereits Daten
von mehr als zehn Millionen Patientinnen und Patienten abfragbar. 25 Standorte der MII sind
mit ihren DIZ an das Portal des FDPG fiir Machbarkeitsanfragen angeschlossen. Das Portal
wird bereits von knapp 400 Forschenden genutzt, wobei die Nutzerzahl stetig steigt. In Vor-
bereitung auf einen moglichen European Health Data Space ware Deutschland somit bereits
mit funktionierenden Strukturen fir Datenzugangsstellen geristet.

Wie die Datenbeantragung funktioniert, demonstrierte Prof. Dr. Andreas Chiocchetti vom Uni-
versitatsklinikum Frankfurt am Beispiel des NUM-Projektes coverCHILD, das vom BMBF geftr-
dert wird. Ziel von coverCHILD ist es, eine Forschungsplattform fir die Datenanalyse zu ent-
wickeln, die sich am Beispiel von COVID-19 den Auswirkungen von Infektionskrankheiten und
deren Folgen auf die psychische und somatische Gesundheit von Kindern und Jugendlichen
widmet. ,,Ohne die MIl und das FDPG waren die Kerndatensatze nur sehr schwer Uber die
vielen Standorte hinweg erschlieBbar. Wir von coverCHILD kdnnen nun auf etablierte Stan-
dards und Prozesse zurlckgreifen, um die diagnostischen Muster von Kindern und Jugendli-
chen wahrend der Pandemie und in Zukunft flachendeckend zu verstehen®, sagte Prof. Chioc-
chetti. Anhand von Datennutzungsprojekten im Rahmen der MIl und des NUM werden derzeit
die Antragstellung und Durchfiihrung von Projekten im FDPG ausgewertet, um die Prozesse
weiter zu verbessern.

Vernetzung mit weiteren Datenquellen

Ein Schwerpunkt der aktuellen Férderphase der MlI liegt darin, neue Partner aus dem ambu-
lanten Bereich einzubeziehen und neue Datenquellen zu erschlieRen. Die im Rahmen der MII
geforderten Digitalen FortschrittsHubs Gesundheit verfolgen das Ziel, ambulante und regio-
nale Partner an die MIl-Infrastruktur anzubinden, wie Prof. Dr. Dagmar Krefting, Universi-
tatsmedizin Gottingen, erlauterte. In einem Panelgesprach wurde anschlieRend diskutiert,
wie die Daten der Universitatsmedizin zukinftig mit Krankenkassen- und Registerdaten ver-
knlpft werden konnen. ,,Gute Forschung erfordert einen moéglichst umfassenden Blick auf die
betroffenen Patientinnen und Patienten. Dazu werden MII und NUM die klinischen Daten aus
den DIZ mit weiteren Daten kombinieren, wie beispielsweise den versorgungsnahen Daten
der Krankenkassen, Studiendaten oder Informationen aus Registern”, so die Paneldiskutan-
ten Prof. Dr. Wolfgang Hoffmann, Universitatsmedizin Greifswald, Prof. Dr. Jochen Schmitt
und Prof. Dr. Martin Sedimayr, beide von der Technischen Universitdt Dresden und vom Uni-
versitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden. In der vor kurzem gegriindeten gemeinsamen
Arbeitsgruppe ,Externe Daten“ von MIl und NUM wird dieses Thema intensiv behandelt.

Dartber hinaus wurden neue klinische und methodische Anwendungsfalle der MII vorge-
stellt. Sie umfassen ein breites Spektrum, von der personalisierten Krebsmedizin tber Risi-
komodelle fir Herz-Kreislauf-Erkrankungen bis hin zur vereinfachten Nutzung von klinischen
KI-Anwendungen. Prasentiert wurde auch, welche Services die DIZ ihren eigenen klinischen
Standorten bieten und welche Fort- und WeiterbildungsmalZinahmen die MII insbesondere
Klinikerinnen und Klinikern anbietet, um Daten nutzen zu kdnnen.
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Ziel der MII ist es, Routinedaten aus der Patientenversorgung bundesweit digital zu vernet-
zen und flr die medizinische Forschung verflgbar zu machen, um Krankheiten zukinftig
schneller und effektiver behandeln zu kénnen. Daran arbeiten alle Einrichtungen der Univer-
sitatsmedizin Deutschlands gemeinsam mit nichtuniversitaren Kliniken, Forschungseinrichtun-
gen, Unternehmen, Krankenkassen und Patientenvertretungen in den vier Konsortien DIFU-
TURE, HiGHmed, MIRACUM und SMITH. Das Bundesministerium fir Bildung und Forschung
(BMBF) fordert die MII bis einschlieBlich 2026 mit insgesamt tber 480 Millionen Euro. Daten-
schutz und Datensicherheit haben hierbei héchste Prioritat.

Die MII baut seit 2018 Dateninfrastrukturen an den Universitatskliniken auf. Anhand vielfalti-
ger Anwendungsfélle — von der Intensiv- bis zur Krebsmedizin — demonstrierten die MII-Part-
ner bereits den Mehrwert ihrer IT-Losungen in der Praxis. Im Fokus der Ausbau- und Erwei-
terungsphase (2023-2026) steht eine erweiterte Zusammenarbeit zwischen den Universitats-
kliniken und deren Kooperation mit neuen Partnern, insbesondere auch aus der regionalen
Versorgung.

Ein wichtiger Baustein dieser Infrastruktur ist das Forschungsdatenportal fiir Gesundheit
(FDPG). Es soll nicht nur MII-Partnern, sondern allen Forschenden als zentrale Anlaufstelle
dienen, wenn sie Daten und Bioproben der Universitatsmedizin nutzen wollen. Zugleich rich-
tet sich das FDPG an Burgerinnen und Birger. Es macht transparent, welche Projekte mit Pa-
tientendaten forschen und welche Ergebnisse dabei herausgekommen sind.

Erganzend fordert das BMBF im Rahmen der MII sechs Digitale FortschrittsHubs Gesundheit
(2021-2025). lhre Aufgabe ist es, (zunéachst in Pilotprojekten) die Pionierarbeit der Uniklini-
ken in weitere Bereiche des Gesundheitssystems einzubringen: von der ambulanten Versor-
gung in Praxen bis zur Rehabilitation und Nachsorge. Zur Starkung von Forschung und Lehre
im Bereich der digitalen Gesundheit unterstiitzt das BMBF zudem neu eingerichtete Professu-
ren mit insgesamt 21 Nachwuchsgruppen (2020-2026).

Fur die nationale Abstimmung der Entwicklungen innerhalb der MI1 ist eine Koordinations-
stelle zusténdig, die die Technologie- und Methodenplattform fir die vernetzte medizinische
Forschung e.V. (TMF) gemeinsam mit dem Medizinischen Fakultdtentag (MFT) und dem Ver-
band der Universitatsklinika Deutschlands e.V. (VUD) in Berlin betreibt.
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