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Einleitung (1)
Netzwerk Epidermolysis Bullosa

Multizentrisches Forschungsnetz
seltene Hauterkrankung
7 Standorte

Patientenbetreuung (2 Standorte)

Forschung (5 Standorte)

Erwartung
besseres Verständnis der Krankheit
neue Diagnosen und Therapien
höhere Fallzahlen

Herausforderung
geeignete Kommunikationsstrukturen
bessere Zusammenarbeit
effizienter Datenaustausch
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Einleitung (2)
Anforderungen an die Plattform

System
dezentrale Dateneingabe (RDE = Remote Data Entry)
web-basiert
flexibel und leicht erweiterbar
datenschutzkonform
interoperabel

Datenerfassung
Bilddatenablage
strukturierte Erfassung
Stammbaumerfassung
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Methoden (1)
Architektur, Konzepte

Web-basierte Applikation
LAMPS-Architektur (Linux, Apache, MySQL, Perl, SSL)
RDE-Modul innerhalb des Clearinghouse-Projekts
Erfassungsbögen mittels XML(HL7 CDA R1)/XSLT

Konzepte
Umsetzung des Datenschutzkonzepts der
Entity-Attribute-Value (EAV) Konzept
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Methoden (2)
Architektur
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Methoden (2)
Architektur
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Methoden (3)
HL7 v3 CDA R1, Einbindung

CDA = Clinical Document Architecture
XML-basiert
3-stufige Architektur Spezialisierung
Struktur:

Header (RIM-abgeleitet): Metadaten (z.B. Patient, etc.)

Body: klinische Informationen

Erweiterbarkeit
<local-markup>-Segmente

Einbindung
Eigener Namespace
Metadaten (Ausrichtung, Datencontainer, Definitionen)
CDA Schema valide
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Methoden (4)
XML-Architektur
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Methoden (5)
XSL-Transformation
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Methoden (6)
Dokumentenabfrage
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Ergebnisse (1)
Einsatz & Funktionalität

Produktivbetrieb seit 09/2005
127 Sitzungen, 22 Benutzer
155 Patienten, 2 Institutionen

Funktionalität
einfache Patientenverwaltung
flexibel definierbare Bögen, versionierbar
einfach/mehrfach dokumentierbare Bögen
graphische Stammbäume (Newick-Notation)
feingranulares Berechtigungskonzept
Plausibilitätskontrollen
Datenexport nach Excel
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Ergebnisse (2)
CDA-Dokumente

Datenerfassung
6 Erhebungsbögen (Patientenanamnese, klinischer Befund, etc.)
> 300 Dokumente

108 klinische Befunde

94 Patientenanamnese

67 Antigenmapping

komplexestes Dokument: 111 Datenelemente

Dokumenttypen

108

94

67

24 3

3

2

klinische Befunde
Patientenanamnese
Antigenmapping
Mutationsanalysen
Materialien
Stammbäume
sonstige Befunde
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Ergebnisse (2) - Screenshots
Dokumentenübersicht eines Patienten
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Ergebnisse (3) - Screenshots
Erhebungsbögen
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Diskussion (1)
Realisierung & Standards

realisierte Lösung
anpassbare Datenerhebung
hohe Datenqualität
Eingabe an mehreren Standorten

Standards
Logik, Darstellung, Inhalt
Erweiterbarkeit, Flexibilität
Austauschbarkeit

Open-Source Komponenten
stabil, performant
kostengünstig
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Diskussion (2)
Eigenentwicklung

Hintergrund
keine Arzneimittelstudien
anschaffbare Systeme sind teuer
kommerzielle & open-source Systeme

kein Bilddatenaustausch

keine Schnittstellen zu EPA

unnötige Komponenten Komplexität
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Diskussion (3)
Clinical Document Architecture (CDA)

Standardisierung
Einbindung klinischer Versorgungsdaten

dokumentenzentrierte Sichtweise
Information als Ganzes Persistenz
Entity-Attribute-Value (EAV) Konzept

Elektronische Patientenakte
Basis für Speicherung und Archivierung
Wiederverwendbarkeit
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Diskussion (4)
Ausblick

Erweiterungen
Umstellung auf HL7 CDA Release 2
erweiterte Plausibilitätsprüfungen
komplexe Datenauswertungsmöglichkeiten
Umsetzung Datenschutzkonzept der TMF
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit 
Fragen?
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