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Datenzugang macht einen Unterschied: bessere
Entscheidungen fir den stationaren Sektor
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Das deutsche Gesundheitssystem erzielt trotz hohen
Mitteleinsatzes unterdurchschnittliche Ergebnisse.

Ausgangssituation

Abbildung 1: Die Lebenserwartung in Deutschland lag 2024 leicht unter dem EU-Durchschnitt
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Anmerkungen: Der EU-Durchschnitt ist gewichtet. Die Daten fur Irland beziehen sich auf das Jahr 2023,
Quelle: Eurgstat (demo_miexpec).

Quelle: EC - State of Health in the EU Deutschland - Landerprofil Gesundheit 2025
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Deutschland verfugt uber umfangreiche Versorgungsdaten
- nutzt sie aber nur begrenzt zur Steuerung der Versorgung.

Regelkreis einer lernenden Versorgung
Wir generieren zu wenig Erkenntnis.

« Gesundheitsdaten sind vorhanden, aber fur
Forschung und Analyse nur eingeschrankt
zuganglich.

* Registerdaten sind vielfach fragmentiert und
bislang nur begrenzt mit anderen
Versorgungsdaten verknupfbar.

« Datenschutz- und Zugangsregeln erschweren die
Verknupfung unterschiedlicher Datenquellen.

* Erst mit GDNG und FDZ Gesundheit wurden erste
zentrale Voraussetzungen fur eine breitere
Sekundarnutzung geschaffen.

« Daten allein schaffen aber keine Erkenntnis — ihre
Analyse braucht Forschungsfragen, Ressourcen
und Finanzierung.

Wir Ubersetzen Erkenntnis zu selten in Handeln.

« Erkannte Uber-, Unter- und Fehlversorgung fuhrt nicht
systematisch zu Anpassungen der Versorgung.

« Der Transfer wissenschaftlicher Evidenz in die Regelversorgung
ist langsam und nicht institutionell durchgangig organisiert
(Bsp.: Innovationsfond)

« Vergutungs- und Planungsmechanismen setzen teilweise
Anreize, die evidenzbasierter Versorgungssteuerung
entgegenstehen.

« Eine systematische Ruckkopplung - Umsetzung » Outcome-
Messung » Nachsteuerung - ist nicht flachendeckend etabliert.

* Andere Gesundheitssysteme verankern den Transfer von
Erkenntnis in Steuerung starker institutionell: ,In Schweden sind
nationale Leitlinien, Qualitatsregister und evidenzbasierte
Wissenssteuerung institutionell miteinander verbunden und
dienen der kontinuierlichen Messung und Verbesserung der
Versorgungsqualitat *

Quelle: Ludvigsson, J.F., Bergman, D., Lundgren, C.I. et al. The healthcare system in Sweden. Eur J Epidemiol 40, 563-579 (2025). https://doi.org/10.1007/s10654-025-01226-9
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Strukturen und Leistungen sind gut dokumentiert -
Patientenergebnisse deutlich weniger.

Ausgewahlte Datenquellen

Organisation & Leistung

\ . BUNDES
e KIEINIK
= = Gemeinsamer

e Bundesausschuss ATLAS

Finden Sie Ihr Krankenhaus

aus rund 1.600 Krankenhdusern in ganz Deutschland 1

Krankheiten / Operationen

&

Quellen

SVR Gesundheit & Pflege

Zi Versorgungsatlas

WIdO Versorgungs-Report

RKI - Gesundheitsberichterstattung
des Bundes

Destatis Krankenhausstatistik

IQTIG Qualitatsberichterstattung

Versorgungsqualitat & Patientenergebnis

Inhalte

Systematische Gutachten zu Struktur- und
Steuerungsproblemen;

Routinedatenbasierte Analysen der
ambulanten Versorgung, regional und im
Zeitverlauf

SektorUbergreifende Analysen auf Basis
von AOK-Routinedaten; Krankheiten,
Inanspruchnahme, Arzneimittel,
Krankenhaus

Gesundheitszustand, Erkrankungen,
Risikofaktoren, Inanspruchnahme,
Versorgung und Kosten

Vollstandige amtliche Krankenhaus-,
Diagnose-, DRG-, OPS-, Struktur- und
Kostendaten

Gesetzliche Qualitatssicherung,
Qualitatsindikatoren und Krankenhaus-
Qualitat
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Wir denken, dass sich die klassischen Forschungs- und
Evidenz-Optionen erweitern werden

Forschungs- und Evidenz-Optionen

Daten aus randomisierten
kontrollierten Studien (RCTs)

Primardaten
(z. B.: Register)

Sekundardaten
(z. B.: GFL-DADB)

* RCTs gelten in der medizinischen
Forschung als das beste
Studiendesign (,Goldstandard")
zum Nachweis von Nutzen und
Wirksamkeit

« Ziel: Zu einer eindeutigen
Fragestellung eine eindeutige
Aussage zu erhalten und die
Kausalitat zu belegen

» Basis flr evidenzbasierte Medizin

* Forderung von empirisch
nachgewiesener Wirksamkeit

* RCT als G-BA Erprobungsstudien
fUr innovative Medizinprodukte

reales Abbild des beobachteten
Versorgungsgeschehens

in der Regel nur bei
Krankenhaus oder Arzt
verfliigbar

fur die Forschung in Deutschland
nicht vollstandig verfligbar -
teilweise Stichproben

fur Detailfragen der Versorgung
unerlasslich

gesetzliche Qualitatssicherung
nach §137 SGB V (stationar)

ICD, OPS, ... erlauben zum Teil
keine Detailzuordnung

Standard SGB-Datenformate
(z. B. MRSA-artgleiche
Datensatzen)

sind grds. verfligbar und
datenschutzrechtlich und
vertraglich absicherbar

haben flir medizinische
Detailfragen aber immer noch
Licken

kann z. B. durch die ePA
erweitert werden

Forschungsdatenzentrum (FDZ)
beim BfArM

Open data pools - exemplarisch
Automotive Network (Catena-X)

European Health Data Space
(EHDS)

AI-Lésungen fur Teile der
Versorgung - Bsp: Symptom-
Checker (ada, infermedica, ...)

Konvergenz der Technologien

AI-Modelle
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DEUTSCHE ANALYSE-

DATENBANK

FUR EVALUATION UND
VERSORGUNGSFORSCHUNG

Versichertenstamm-
information
(Alter, Geschlecht...)

Erweiterte
Versichertenstamm-
information
(VG, VA, KDG, NK)

Arbeitgeber

Tatigkeit

Meldedaten

—

Abrechnungs-
daten

—>

>

Sonstige Leistungen
Diagnosen

Arbeitsunfahigkeit
Diagnosen

Krankenhaus
Diagnosen

Ambulante
Diagnosen

Arzneimittelverordnungen

Krankenhaus
Fallstamm

Krankenhaus
Entgelte

Ambulante

Entgelte

Jahrliche Leistungskosten

Sonstige Leistungen
Positionsnummer

Krankengeld
Zahlungen

Krankenhaus
OPS

Ambulante

EBM

Morbi-RSA Satzarten

Erweiterte Morbi RSA-Daten



Die Trager-Landschaft und der Zugang zu den Daten ist
sehr heterogen

Ubersicht

N Umr
Anzahl der
. . ) . Registerbezeichnung 4 Registerlaufzeit meldenden Trager des Registers Zweck des Registers Organsystem
Registerdatenbank der medizinischen Register in Deutschland Einrichtungen

T lantati - GKW-Spitzenverband die Bundesarztekammer und Héhere Patientensicherheit Transparenz und Multiple Organe /
: : ransplantationsregister ey - - . .
Suche in den erfassten Registern e sche Krankenhausgesellschaft Quialitat in der Transplantationsmedizin Korperbereiche
Datenstand: 22.11.2023
Zeige, 5 = CEintrige
Suche
Anzahl der
Registerbezeichnung 4 Registerlaufzeit meldenden Trager des Registers Zweck des Registers Organsystem
Einrichtungen
ABSORE: <10 Jahre 50-100 Results and safety of scaffalds
ADOREG < 10 Jehre 50-100 ersorgungsforschung in der Dermatoonkologie Haut
ADPKD Tolvant <5 Jahre 9-3 (‘Zﬂe.arekte,—-m;'u_ﬂg der Versorgung von ADPKD- Uragenitalsystem
Patienten nach Zulassung von Tolvaptan
g von Be csdaten von Patientenm erz-Kreislauf-
AFNET 2 <20 Jahre 100 - 200 Kompetenznetz Vorhofflimmern eV, E,ﬁass,m° e Sl g S P e T e s
Vorhofflimmern System
<10 Jehre 0-50 Erfassung autoinflammaterischer Syndrome mmunsystem

Quelle: https://registersuche.bgs.de/search.php
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Medizinische Tiefe finden wir in Registern und Klinik- /
Arztsystemen

Beispiel Tx-Register

Entitaten Datensatz
2.1.1.2.1.3.1 Elament <Elament_COrgan_Entnahme_Leber>
EMPF&NGER ENlermnelemants: 2.1.1.2.1.3 Elament <Elemente Organ Entnahme Labere
Elemantnams | Beschreibung Inhalt'Farm Quelivariablenname Definition
Fa.l‘,lenlan wf SPEMDER Ea_ll'.;:_néﬁr:?gfﬁ;m_Hn Amena hepatica communis .:\;:-\hanlnsln CFEnmnabmal AHE mlnr:‘z::m:aﬂxu
der Warteliste 'Nen.-\' Lebaramnana)
I LB O _Leber_Anatomie_Areria_kle |Ateria messnterica supsarior Auswahillisie: OPYEntnabmelSMA Entrahme mit Ateria
santerica_Suparior DEO “ia", En:;ml:r:::.n::m [Obere
wn_ 0..-1 ‘l:l_n nrﬂm B Tuwid o e i)
ampiinger + Transplantation -+ Entnahme + Spender o
Abbildung 3.2: Auszug aus der Datensatzbeschreibung fur den BED Version 20231
fn a.n o .
Dabei liegen folgende Spalten mit folgenden Inhalten vor:
1 1 + Elementname: Name der Variablen (des Datenelements)
Follow-Up Follow-Up s Beschreibung: Criginalbeschreibung der Quellvariable, wie sie bei den Datenliefe-
Empfanger Lebendspender ranten vorliegt
¢ Inhalt/Form: zulassiger Inhalt der Variablen (des Datenelements)
+ Quellvariablenname: Name der Quellvariable, wie sie bei dem Datenlieferanten vor-
Abbildung 3.1: Entitaten des Tx-Registers und deren Relationen. liegt.

Definition: fachliche Definition der Variablen (des Datenelements), ggf. Ubersetzung
von ET-Beschreibungen

Quelle: https://transplantations-register.de/
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Die Gesundheitsforen engagieren sich stark in der
fachubergreifenden Versorgungsforschung

Register-Beispiele

Nationales Transplantations-Register

RECCORD-Register

oKFE-Auswertungsstelle

Einrichtung sowie fachliche Begleitung

des nationalen Transplantationsregisters

gemal3 §15a TPG zur Steigerung von

Transparenz und Patientensicherheit in

der medizinischen Versorgung

Steigerung der Versorgungs- und
Behandlungsqualitat bei
katheterinterventionellen Eingriffen
durch die Entwicklung und Betrieb
einer webbasierten
Registerplattform fur die Deutsche
Gesellschaft fur Angiologie (DGA)

Aufbau und Betrieb der
Auswertungsstelle und fachliche
Weiterentwicklung der Richtlinie
der organisierten Krebsfruher-
kennungsprogramme Darmkrebs
und Zervixkarzinom fur den G-BA
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Besonders spannend sind die Projekte, bei denen man

das Data Linkage gelost hat

Beispiel oKFE

Am Datenfluss beteiligte Organisationen:

Krankenkassen
e Datum Versand Informationsschreiben

Leistungserbringer (niedergelassene Arzte und Labore)
* Dokumentation zur Leistungserbringung gemaf
IQTIG-Spezifikation
Krebsregister (perspektivisch)
* Langzeit-Outcome der Krebsdiagnosen
Zur Wahrung des Datenschutzes werden

patientenidentifizierende Daten (eGK-Nummer) von einer
Vertrauensstelle pseudonymisiert.

Die unabhangige oKFE-Auswertungsstelle speichert alle
Daten und evaluiert diese fur die Programmbeurteilung.

1]s cEsunDHETS:
FOREN

[ OKFE |

AUSWERTUNGSSTELLE

Evaluationsbericht
Zervixkarzinom

Cesundharoren Laigsig SmH

Derum
T2.Januar 2026

Version

a1 /102

Ggf. Weiterentwick-
lung und Verbesse-
rung des Fruherken-
nungs-programms

G-BA

Bewertung der Ergebnisse

Auswertungs-
ergebnisse

OKFE-

Auswertungsstelle

Datentransfer

G-BA

Fruherkennungs-
programm Darmkrebs

Krankenkassen

TO

Leistungs-

X Krebsregister
erbringende 9

Datentransfer

(=)

Vertrauensstelle
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Leider gibt es aber wenige o6ffentlich zugangliche und

nutzbare Quellen auBBerhalb von Projekten

Beispiel MIMIC-1V

external

Quelle: Johnson, A.E.W., Bulgarelli, L, Shen, L. et al. MIMIC-1V, a freely accessible electronic health record dataset. Sci Data 10, 1 (2023). https://doi.org/10.1038/s41597-022-01899-x

USER FEEDBACK
& CORRECTIONS

MIMIC-IV

HOSPITAL

patients
miss
transfers

ADMINISTRATION
services

poe, poe_detail

PATIENT TRACKING
icustays
MEASUREMENT
d_items

ingredientevents
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Datenzugang bleibt zeitaufwendig - Antrags- und
Prufverfahren dauern oft Monate.

Ausgewahlte Datenquellen

Forschungsdatenzentrum Gesundheit (FDZ)

forschungsdatenzentrum-gesundheit.de

News & G Cloud III Anja I|I Intranet mCockp\t III GFL Ill NextCloud III Zeit OPersonio Ill Raum Ill Support [ Rechn|

Das FDZ Gesundheit sitzt am BfArM:

% £DZ

UBERBLICK IN

Herzlich willkommen beim Forschungs-
datenzentrum Gesundheit!

Das FDZ Gesundheit hat zum Ziel, die medizinische Versorgung in
Deutschland fir alle zu verbessern.

MEHR ERFAHREN

Forschungsdatenportal fur Gesundheit (FDPQG)

medizininformatik-initiative.de/de/gesundheitsdaten-fuer-die-forschung-zentral-beantragen

ews & GCloud lll Anja lll Intranet mCockpit lll GFL III NextCloud lll Zeit opersonic

e : FORSCHUNGS-
o ..' DATENPORTAL
g Jo FUR GESUNDHEIT
N s
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Wir sind froh, dass wir einen der ersten FDZ-Antrage
erfolgreich umsetzen konnten

Antragsverfahren vs ...

Ein erstes Antragsverfahren beim FDZ

Jonas Krampe - 1zt
88 |ead Analytics Expert | Healthcare Research ...
- 6d . @

E7 Meilenstein erreicht: Unser erstes Projekt mit
dem Forschungsdatenzentrum (FDZ) Gesundheit ist
erfolgreich abgeschlossen! M

In einer retrospektiven Kohortenstudie haben wir die
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen
(HCRU) auf Basis von GKV-Abrechnungsdaten
analysiert. Ein hochrelevantes Projekt zur
Evidenzgenerierung im deutschen Gesundheitswesen
—und fir uns eine wertvolle Premiere in der Arbeit
mit FDZ-Daten!

## Der Weg von der Idee bis zum Ziel;

[C] Oktober: Antragserstellung & Vorbereitung

& Dezember: Bewilligung kurz vor Weihnachten
(das beste Geschenk!)

M| Februar: Das finale Analyseskript steht bereit
Q, Der Hartetest: Tiefe Plausibilisierung &
Qualitatskontrolle

Besonders lehrreich war die Phase der
Datenpriifung. Beim Abgleich der
Zwizchenergebnisse mit unseren internen DADB-
Daten stielen wir auf Divergenzen bei den
Behandlungskosten.

¢ Die Erkenntnis: Durch unsere vielschichtige
interne Validierungsroutine konnten wir aufdecken,
dass die offizielle Datensatz-Beschreibung des FDZ
von der tatsdchlichen Datenstruktur abwich. Eine
wichtige Entdeckung, die zeigt, wie essenziell eigene
Kontroll- und Referenzdaten bei
Sekundirdatenanalysen sind!

{2} Ausdauer gefragt

Auch die technischen Herausforderungen haben uns
gefordert: Systemseitige Ausfallzeiten und
Verfugbarkeitsprobleme auf FDZ-Ebene (u. a. im
Rahmen von DM3.AMEBFALL) verlangten uns einiges
an Geduld ab.

® Erfolgreicher Zieleinlauf

Mach der Datenschutzprifung und der erfolgreichen
Datenbereitstellung kénnen wir das Projekt nun stolz
abschlieBen.

Q Unser Fazit aus dem ersten FOZ-Projekt:

B validierung ist alles: Eigene Referenzdaten (wie
DADB) sind der 5chliissel, um Unstimmigkeiten in
externen Datenstrukturen aufzudecken.

Pionierarbeit braucht Ausdauer: Neue
Infrastrukturen bringen Kinderkrankheiten mit sich —
umso wertvoller sind die gewonnenen Insights far
die Versorgungsforschung.

Quelle: https://portal.forschungsdatenzentrum-gesundheit.de/antragsregister

Problem

« Die Stichprobengrof3e unserer eigenen Daten

reichte nicht aus

Ergebnisbescheid

Zuginglichmachung von Daten nach §§ 303e SGB V, 17 FDZGesV
Ihr Antrag vom 13.10.2025, P313851-33

Sehr geshrte Damen und Herren,
in der varbezeichneten Angelagenheit ergeht folgender
Endbescheid
Auf Thren Antrag in der Gestalt der eingereichten Aunswertungsskripte wird Ihnen Zugang zu den Daten

des Forschungsdarenzentrums (FDZ) beim Bundesinstitur fiir Arzneimitrel und Medizinprodukte
(BEATM) gewihrt abschlieflend in dem beantragten Umfang pewihrt.
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Aber: Live-Dashboards und Kl kénnten bereits heute einen

interaktiven 360°-Blick auf die Versorgung schaffen.
.. Echtzeit/KI| - Object Analytics

Objekt Baum

» Versicherte

ID

A

b Geschlecht

b Alter

b Sterbedatum

b Nationalitat

b Wohnort

b Is Null

P Stammdaten

b Arzneimittel

P Krankenhaus Fille
» Arztliche Behandlung Fille
b Heilmittel Falle

» Hilfsmittel Falle

P Fahrkosten Fille

¥ Arzneimittel

{Lempf A\ Belege)

AMID

AM Verordnungsdatum

Al Abgabedatum

AM Leistungserbringer

AM Verardner

Is Mull

Arzneimittel Positionen
iD (Lemprf AM Posifionen)

AM ID (AM Positio; 1)

- AMPZN

Al PZN (Anbieter)
Abd PZN (amtl. ATC)
* AM Filter Fakten

= AM Kennz

Al KEMNMZ (Betaubungsmittel)
Ald KENNZ (Diatetikum)
Al KENNZ (Lebensmittel)
AM KENNZ (Packungsgriie)
AM KENNZ (Arzneimittel)
Al KENNZ (Kombi)
Al KENNZ (Me-too)
AM KENNZ (Kontrazeptivum)
Al KENNZ (BIOTECHAM)
AM KENNZ (Verbandmittel)
Al KENMZ (Import/Reimiport)
Al KENMZ (Homdopathikum)
Al KENNZ {Medizinprodukt)
»  AM Faktor
¥ AN DDD gesamt berechnat
¥ AM Bruttokosten
¥ AM Nettokosten ohne Zuzahlung
¥ AM Nettokosten berechnet
*  AM Kennz Rabatt

N

= Krankenhaus Fille
1D (Lempf KH)
KHID

-

KH Leistungserbringer
KH Aufnahmedatum
KH Aufnahmegrund
KH Aufnahmeanlass
KH aufnehmende FAB

v v v v

KH Entlassungsdatum

-

KH Entlassungsgrund

-

KH Entlassungsanlass
KH entlassende FAB

v -

KH einweisender Arzt

-

KH einweisender Arzt FAG
KH einweisender Arzt BSNR
KH einweisendes KH

KH Beatmungsstunden

KH Geltungsbereich
KHMDC

v v v v

-

KH Verweildauer
KH Nettofallkosten

v w

KH Bruttofallkosten
Is Mull

-

Krankenhaus Entgelte

f KH Entgelte)
KH ID (KH Entgelta}

¥ KH Entgelte

¥ KH Entgelt Kosten

Krankenhaus Diagnosen

1D (Lempf KH Diagnosen)
KH ID (KH Diagnosen)
KHICD

KH ICD Lokalisation

KH ICD Diagnoseart
Krankenhaus Prozeduren
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Mit KI-Technologien lassen sich mogliche Ursache-
Wirkungsbeziehungen identifizieren.

Bsp.: UAW bei Fluorchinolon

In der Datenbank fur unerwlnschte
Arzneimittelwirkungen (UAW) werden Fluorchinolon-

Antibiotika als Ausloser fur Depression und Suizidalitat

genannt.

7

o2 s
= o
= - <
) ox
- QU
X > @
> W@
STTELRO S
HEN A

S| | D | Kontakt | Suche

Arzneimittelkommission der degtschen Arzteschaft

der

Arzneimitteitheraple Stellungnahmen Fortbildung Die AkdA Service Kontakt

® Drug Safety Mail

® Bekanntgaben
® Bekanntgaben Archiv

® Rote-Hand-Briefe
® Weitere Risikoinformationen

® Unerwiinschte
Arzneimittelwirkung melden

® Arzneimitteltherapiesicherheit
(AMTS)

® Medikationsfehler

Home » Arzr eit » » Archiv » 2004 » Fluorchinolone

Suizidalitat unter der Behandlung mit 5-Fluorchinolon-
Antibiotika (Aus der UAW-Datenbank)

Zu den Aufgaben der Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AkdA) gehéren die Erffassung,
Dokumentation und Bewertung von unerwiinschten Arzneimittelwirkungen (UAW). Die AkdA méchte Sie
regelméaRig Uber aktuelle Themen aus der Arbeit ihres UAW-Ausschusses informieren und hofft, lhnen damit
wertvolle Hinweise fir den Praxisalltag geben zu kénnen.

Medikamente konnen Depressionen und Suizidalitat erzeugen. Zu derartigen Substanzen gehdren zum

Beispiel Interferone, Mefloquin, moglicherweise SSRI und sicher Fluorchinolone.

Die 5-Fluorchinolone werden in groem Umfang (27 Mio. DDD/Jahr) verordnet (1). Uber inr UAW-Spektrum ist
die Arzteschaft durch zahlreiche Publikationen und die Fachinformationen gut informiert. In dem gemeinsam
vom BfAM und der AkdA aefilhrten Snontanerfassunassvstem sind seit 1990 7u dieser Substanzaninne 4 825

Diese Ursache-Wirkungsbeziehung lasst sich auch mit
Causal Al-Methoden identifizieren - initial algorithmisch /
datengetrieben und ohne den medizinischen oder

pharmakologischen Sachverhalt zu kennen — muss dann
aber medizinisch eingeordnet werden

J01M-Chinclone, [-..
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Wir arbeiten intern bereits mit KI-Systemen die es erlauben
die Daten mit naturlicher Sprache zu befragen - in Echtzeit!

Einblick ins Labor

5 @ localhost:8080/objectexplorer/index.html
pra»'nData B Neue Analyse ~ DEV | @ adminuser | = v @3 EN | [
Objektbaum H w 8 e &, XNotebook v~ ¥ o+
~ Person
) Xplain Quer 2 XAgent
v Sex
Sex Hallo! Ich bin der XAgent. Fragen Sie mich etwas

(ber Ihre Daten, Objekte oder die aktuelle Analyse.

Age group (20th, 10th, 5th, st}
Age group (mRSA)
Age group (<18 >67)

b Date of death

Welcher Anteil der Patienten mit einer im Krankenhaus
gestellten Diagnose Vorhofflimmern erhalt in den

- folgenden drei Monaten eine Therapie mit
Do Blutverdunnern, und welche Praparate kommen dabei

cccccc

typischerweise zum Einsatz?

MP PCN ATC
¥ Rx DDD total calculated

»  RxIndex discount

» Hospital cases

0]}
15‘:
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Wir arbeiten intern bereits mit KI-Systemen die es erlauben
die Daten mit naturlicher Sprache zu befragen - in Echtzeit!

Einblick ins Labor

A XAT x X XOE x X Xplain Data | Discover Caus
@ localhost:8080/objectexplorer/index.html C  Zum Aktualisieren neu starten
L .
Apfq/n Data B Vorhofflimmern und Blutverdinner  Grientiich  + DEV | @ adminuser =~ @& N | [
Objektbaum : L 8 e & XNotebook DR XAgent
Person
N . I3 xplain Query Language €3 XAgent
Welcher Anteil der Patienten OURCE ¥ # DIAGNOSES # Patients (iber Antithrombotic... Levell & | Level2 &  Level3 Q Das Chart zeigt auf der X-
- Sex mit einer im Krankenhaus Source Achse die verschiedenen Arten SISMEI 14 WU G130 111 I LG4, U1 i
sex gestellten Diagnose b Ambutance transport 0 500.00 blutverdinnender Therapien. alle Verschreibungen in diesem Zeitraum nach dem
+ Date of birth Vorhofflimmern" erhilt in den > Hosptal 6.057 45000 bie Y-Achee et dle Anzan Vorhofflimmern. Zuséitzlich selektiere ich alle
folgenden drei Monaten eine »  Medical devices 0 400.00 der Pationt 91 o oot antithrombotischen Wirkstoffe, also den Bereich
Date of birth Therapie mit Blutverdiinnern er Pallentan mit der jewalligen BO1A des ATC-Baums, nach dem alle Medikamente
. p . ¥ Medical remedies 0 350.00 Therapie im unten Klassifiziert sind
Age group (20th, 10th, 5th, Ist) und welche Praparate kommen b Medical treatment o ausgewihlten Zeitraum nach g
Age group (mRSA) dabei typischerweise zum aoo.00 der Diagnose - farblich nach
( " Einsatz? null 0 250.00 Alter aufgeschlisselt.
Age group (<18 >67) Total 9 Automatisch werden damit auch alle zugehgrigen
» Date of death ota 6.057 20000 Bewegen Sie die Maus (iber Patienten selektiert. Im Monitor mit der
»  Nationality 150.00 einen der Balken, um den Altersverteilung sehen wir, dass diese Selektion
. 16D # DIAGNOSES 100.00 konkreten Wirkstoffnamen zu einer Gruppe von 1.816 Patienten entspricht.
» Residence h Der haufigste Wirkstoff
- — 50.00 l . sehen. Der hauligste Wirkstol Bezogen auf die 7107 Patienten mit Vorhofflimmern
b Is Null » | - Certain infectious and parasitic diseases 0 oo ey _m || T 1T Ll ist Phenprocoumon (der zweite sind das rund 26 % - ein auffallig niedriger Anteil.
b First Diagnosis Date b Il - Neoplasms 0 von links).
»  Master data » Il - Diseases of the blood and blood-forming organs... 0 S G Sie kénnen die Selektionen natirlich anpassen, zum
S S oBa83@88860800000000000000800ygREL B I | Zeit ahlen od
Diagnoses b IV - Endocrine, nutritional and metabolic diseases 0 3329222229922 2222¢822222eeeeeeeers eispiel einen langeren Zeitraum wahlen oder
- - T E R R E R R E R R einzelne antithrombotische Wirkstoffe auswanlen.
~ IX - Diseases of the circulatory system 6.057 @ @@ @ @@®@@@@@aaaaoanoaddoadaadadd@ddd
¥ 100-102 - Acute rheumatic fever 0 BE.go--1 WEQ.{g W03 WN40-59 TTE0-79 WEgp-99 WW0D-so0 W nul Zusatzlich habe ich die antithrombotischen
Source »  105-109 - Chronic rheumatic heart diseases 0 Wirkstoffe in einem separaten Attribut abgebildet
Source e + t und die Anzahl der Patienten je Wirkstoff in einem
- 4 » o5 Hypenenslve diseases 0 MP PCN ATC # PRESCRIPTIONS ZEIT RELATIV ZUR KRANKENHAUS-DIAGN.. # PRESCRIPTION » Diagramm dargestellt,
L= »  120-125 - Ischaemic heart diseases 0 =
IcD » A - Alimentary tract and metabolism 0 »  ]-00,-52w( 0
- » 126-128 - Pulmonary heart disease and diseases . 0 4 i i
b Date of diagnosis Y ~ B- Blood and blood forming organs 2.483 b [-52w,-48w( 0 ber haufigste Wirkstoff st Phenprocoumon, gefolgt
¥ 130-152 - Other forms of heart disease 6.057 — — von Rivaroxaban und Apixaban.
»  Localisation ~ BO1- Antithrombotic agents 2.483 b [-d48w,-daw[ 0
» 130 - Acute pericaraitis 0
~ Diagnosis type ~ BO1A - Antithrombotic agents 2.483 b [-44w,-40w[ 0
¥ 131- Other diseases of pericardium 0 Sall ich zusétzlich die Therapiewechsel zwischen
Diagnosis type P »  BOTAA - Vitamin K antagonists 491 b [-40w,-36w( 0 N P
prescrint » 132 - Pericarditis in diseases classified elsew... 0 b BOTAB - H 525 b -36w-32w] o den verschiedenen Wirkstoffen darstellen? Oder
rescriptions - Heparin group -36w,-32w| 5
» 133 - Acute and subacute endocarditis 0 soll ich stattdessen erst die Darstellung der Analyse
» BOTAC - Platelet aggregation inhibitor... 487 b [-32w,-28w( 0 optimieren und Beschreibungen einfiigen?
> 134 - Nonrheumatic mitral valve disorders 0
b Rx Order date »  BOIAD - Enzymes [l b [-28w,-24w( 0
» 135 - Nonrheumatic aortic valve disorders 0 . .
»  RxDelivery date » BOTAE - Direct thrombin inhibitars 95 » [-24w,-20w] 0
N » 136 - Nonrheumatic tricuspid valve disorders 0 . .
» R Service providers » BOTAF - Direct factor Xa inhibitors 885 » o [-20w,-16wW[ 0
e Dy y ¥ 137 - Pulmonary valve disorders 0 N N
R Prescriber »  BOTAX - Other antithrombotic agents 0 » o [H16w,-12w( 0 )
Rx PCN b 138 - Endocarditis, valve unspecified 0 ) Ich habe die Darstellung optimiert und
e »  BO2 - Antihemorrhagics 0 ro [12w-8w( 0 Beschreibungen erganzt. Wenn Sie machten, Kann
MP PCN ATC » 139 - Endocarditis and heart valve disorders 0 N "
»  BN3 - nntianamic nranaratinne n » ool n ich Innen auch noch den Python—Code 1ir diese
Antithrombotic Agents Analyse generieren.
»  RxDDD total calculated
P Rx Gross costs
> RxNet costs calculated e ke hnen he
» R Index discount
Zeit relativ zur Krankenhaus-
spital cases
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Gesundheitsdatenokosystem

Von anderen Erfolgen lernen

Vertrauen durch gemeinsame Governance & gemeinsame Verantwortung
WHY Konvergente Vision entwickeln

Boarding pass f w??FPleinae; @ api compLeTE
snh sl

in der sich eder wieder findet

r—- MARKUS MUSTERMANN / MR. MARKUS . .
=== o o o e i Rahmen fur Kollaboration
i T - aller systemrelevanter Akteure schaffen

s 19A e,
2o 0 0 0 0 ® T Gemeinsame Ldsungen adressierte gemeinsame Herausforderungen
= C19A 0058 221 YQ ETKT 23659275215-5

Ubergeordnete Anwendungen und Workflows
gemeinsam spezifizieren

The Airline Industry Data Model (AIDM) Lésungen ohne Differenzierungspotential oder
O S u Alleinstellungsmerkmale liberdenken
| specific <& ~
==== . Usersof TATA  osusiroxy puscanons swvess Tasms (VoS esswoou P
g‘!bg S Airllr.lelndustry Data Model o P

Das Betriebssystem mit Data Space Technology made in Germany

IATA li

Breite in Abstimmung mit Allen

und Kerndienste

WHAT  Interoperable Datenmodelle und Prozesse in der

Fur alle offene, vernetzte, dezentrale Infrastrukturen

sphin:



Vision von sphin-X

Verantwortung tibernehmen fiir den Aufbau des Gesundheitsdatendkosystem

Ein aus der Gesundheitswirtschaft vorangetriebener Beitrag

die Vision eines defragmentierten, interoperablen, vernetzten und offenen,

Gesundheitsdatendkosystems entscheidend voranzubringen und umzusetzen
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Johnson o
&dJohnson kiur
ROT |5 o
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CEFS

managing care.

GCSK

€ MSD

V ra Die forschender
= Phasma-Lnlernehmen

%> BDI

Deloitte.

i NOVARTIS

zvei_

bitkom

Daten fur bessere Macizin.

|| PHARMA

II" DEUTSCHLAND

New member
upcoming

™ Boehringer
I” IV Ingelheim

_—

Daiichi-Sankyo

IDG

INSTITUT FUR DIGITALE
GESUNDHEITSDATEN

New member
upcoming
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UNSERE WERTE UND UNSER ANSPRUCH

Was uns wichtig ist

© © = =

Orientierung am Vertrauenswiirdigkeit Dialog als zentraler Datensouverinitit
Gemeinwohl als Grundvoraussetzung Baustein by Design
Vereinszweck: “Férderung Win/Win/Win fur alle schaffen proaktiv gestalten und Dialog Meinungsfihrerschaft fiir
einer gemeinwohlorientierten anbieten Daten erreichen und
Nutzung von Daten in der Souveranitat technisch
Gesundheitsbranche” enforcen

sphin:



Unser Ausgangspunkt

Daten flieBen (noch) nicht

Leuchtturm-Syndrom
Fragmentierte, individuelle, lokale
Einzelldsungen

Pyramide auf dem Kopf
Keine interoperablen / nationalen
Standards / Vorgabe

Keine nationale Agenda fiir
Interopabilitat

Datensilos, Monolithen and
Eminenzen

Schwerfillige end2end-Prozesse
Komplexe Datenfliisse mit
zahlreichen Barrieren

* Unsichere Investments Heterogene
Rahmenbedingungen / Komplexitat

Besonderheit Gesundheit:
Okosystem von Datenverwaltern, Intermediiren Besondere Daten (natiirlicher Personen)

Selbstverwaltung + Industrie + Politik + Blirger:innen

Inter-

Data Holder L

Data Offerings

Internal Data
Systems

A

How to connect
to ecosystem?

Trusted digital
identities?

How to Provide
Secure Access?

No interoperble data
models

Insecurities: consent,
GDPR...

- Joint
Data
& Usage?

4

Burger:innen

How to connect
to ecosystem?

Trusted digital
identities?

How to identify data
sources?

How to express data
requests?

How to avoid manual
labour / hight costs?

Data User

Data Requests

Internal
Projects



ROBERT KOCH INSTITUT

Von Fragmenten zum echten Gesundheitsdatendkosystem
sphin:
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Guiding Principles

Kooperation

‘ /Njgenhohe

03

Q

Transparenz C
(G
T,

Seite 24

MISSION STATEMENT

sphin-X e.V. gestaltet auf Basis klarer Regeln, verlasslicher Standards und
eines unabhangigen Governance-Rahmens ein offenes und
interoperables Gesundheitsdaten-Okosystem,

um Datensilos zu Giberwinden und eine

sichere, transparente sowie datensouverane Nutzung von

Gesundheitsdaten mit messbarem Mehrwert flir Patient:innen,
Forschung und Versorgung zu schaffen.



Take aways

- Die Daten-Basis (Das Potenzial): Geeignete medizinische Daten und Initiativen fur eine
moderne Versorgungsforschung und Steuerung existieren in Deutschland.

- Die Barriere (Der Flaschenhals): Der Zugang Uber antragsbasierte Plattformen ist langsam
und auch methodisch beschrankt.

- Die politische Ursache (Das Defizit): Es fehlt am politischen Willen und an gesetzlichen
Anreizen, das Gesundheitssystem Uberhaupt daten- und ergebnisgetrieben zu steuern.
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lhre Gesprachspartnerinnen

Susanne Pollak

GeschaftsfUuhrerin / Vorstandin sphinx
M: +49 176 631 398 23
E: pollak@gesundheitsforen.net

Anja Mocek

Bereichsleitung Analytik
M: +49 170 698 32 93

mocek@gesundheitsforen.net

Dr. Melanie Penke

Bereichsleitung Medizin & Versorung
M: +49 160 962 292 45

E: penke@gesundheitsforen.net

www.gesundheitsforen.net
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