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Biomedizinische Daten

% Bevolkerung Epidemiologie
¥ Krankheit Klinische Praxis, klinische Studien
* Patient Gesundheitsakte, klin. Vorgeschichte,

korperliche Untersuchung, Laborwerte,
bildgebende Verfahren

% Organ / Gewebe Pathologie
* Zelle Histologie

¥ Molekular Biochemische Daten, Gentest-Daten,
genomische Daten

Adapted from:
Martin-Sanchez F, et al. Methods Inf Med 2002
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Prozesse und Funktionen: komplexe Details!
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Versorungsmodul AHF:
lokale und temporale (!) Fragmentierung
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Standards im Gesundheitswesen
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(IT) Standards im (US)-Gesundheitswesen

Reference
Information Model
(RIM)

Adapted from CDISC 2003
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Informatics For Integrating Biology And The
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Bedside (12B?)

Vernetzte Forschung:

¥* | T-Infrastruktur zur
Unterstltzung
genetischer bzw.
genomischer
Forschung

¥ Schwerpunkt:
Integration
Klinischer und
genomischer Daten

Proposal to Establish an NIH-Supported
National Center for Biomedical Computing
Pl: Isaac Kohane (2004)
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Chancen Genomischer Medizin

Phanotyp
Umwelt

Monogenetisch Polygenetisch

Genotyp

Adapted from “Genetics, Basis for medicine in the
21%t century, Minchner Ruck, 1998
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MediGRID
Tell von D-Grid, BMBF-gefordert

Organ/Gewebe
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Korrelieren, Verarbeiten, Analysieren
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Prasentieren




Struktur und ,,Pipelining“-Prozesse im MediGRID-Projekt
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LOosungsansatze zum Datenschutz

¥ Kompetenznetze sind datenschutzrechtlich
abgenommen (generische Modelle der TMF)

¥ Datenschutz bei Grid-Computing sehr anspruchsvoll

% Pseudonymisierung und naive Anonymisierung
genugen ggf. nicht!

¥ K-Anonymitat: jeder freigegebene Datensatz soll nicht
unterscheidbar sein von k-1 anderen Datensatzen

¥ Insbesondere flr genomische-Daten



Take Home Message

% Mehrfachnutzung klinischer Daten moglich, aber:
% Sektorale Trennung (ambulant/stationar)

% Lokale und temporale Fragmenierung

% Forschungsdaten in Versorgung maoglich (Qualitat)
¥ Versorungsdaten in Forschung schwierig (Qualitat)

¥ Konsequente Standardisierung auf Genotypseite und
vor allem Phanotypseite notwendig

% Datenschutz schafft Rahmenbedinungen



MediGRID







FOorderung der TMF, des Kompetenznetzes
Angeborene Herzfehler, von MediGRID durch:

% Bundesministerium
ftr Bildung

und Forschung







k

clinical_document_header
X id E¥=__ documert_num___ RT=216.840.1 113353.3.23
= document_type_cd %'=11369-6 DMN=CGenamic Examination; SMP

= origination_dttm */=0000-01-01

> copy_dttm =0000-01 -01

> confidentiality_cd “/=r Dr=Mormal
> patient_encounter

= provider
= =ervice_actor
= patient
body
- section
4 caption
_| i+ caption_ed “/=11369-6 Di=CGenomic examination S=2.16.540.1 1133536 .1
4 HSE-r=_s=-list
4 HSE-s=
{} HSE-s=_handle EGP_SMPS
{} HSE-ss_batch-id ooy
{} HSE-s5_subsnp-id 54865455

Header

{} HSE-ss_loc-snp-id  BRCA1-052199

HSE-s5_subsnp-class value=znp
* HSE-g=_orient valus=torward
= HSE-2=2_molype value=genomic

117

W wEra arEms 10

{¥ HSE-==_build-id

HSE-=&_genename
{} H5E-=5_locus-id
4| HS5E-s5_assay-5

672

o

HSE-s5_assay-5_E (2
Ak Tewi

1 GGACTGTTTATAGCTGTTGGAAGGACTAGGTCTTCOCTAGC DO
TGAAGACTTGATTGTACAAAATACGTTTITGTALATGTTGTGCTGT
ACCATEAATGACTETTCTTSAGACTTAGGCCAGCCGACTTTCTCA
aaastgyagotastystagtatctace

L 2 toctag

& HSE-s=_assay-3

HSE-s5_assay-3_E (2
Abc Texi
1 atTATTGAGGCAGCTTAAATACCTTTTGTATTTCCTGTTGCTGCCA,
agatcagaagtctgagatggctecaactatttcttictttcagattt catgagogoccasastaaald

tcococtictagagoetctygotocttgoacttctaggactaagatcoctgitccoact gootg
ctoagottettgaggctococccacaTTC

Body

SNP Test
Beschreibung

Sequenzinformation

Interpretation
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