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Die Volkskrankheit Urolithiasis

— ca. 750.000 Steinbehandlungen jahrlich

— davon ca. 100.000 operative Behandlungen

— Behandlungszahlen und Kosten hoher als bei
anderen urologischen Erkrankungen

(Prostatakarzinom, benigne
Prostatahyperplasie)
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Das MIRACUM-Konsortium

 zehn Universitatskliniken und Medizinische Fakultaten
« zwei Hochschulen

« ein Industriepartner (Averbis GmbH)
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MIRACUM DIZ-Architektur
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Aufbau von RECUR
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Privacy Preserving Federated Querying/ Analysis ‘

RECUR
distributed registry
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Modellhaftigkeit von RECUR

— dezentrales (verteiltes) Register basierend auf der Infrastruktur von MIRACUM

— Patientendaten einschliel3lich der Daten, die Uber die Patienten-App erhoben
werden, verbleiben in den lokalen KIS der teilnehmenden Zentren

— Wissenschaftliche Fragestellungen konnen durch Abfragen von allen
Teilnehmern mit dem Einverstandnis der anderen Standorte bearbeitet werden.
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RECUR fur die Versorgungsforschung

— Verknupfung medizinischer Daten mit patientenrelevanten und
soziookonomisch wichtigen Ergebnisparametern

— Auswirkungen der Erkrankung fur Patienten und fur die Gesellschaft

— ldentifikation von Hochrisikogruppen und Risikofaktoren aulerhalb der
bekannten Grunderkrankungen/ Faktoren

— Implikationen fur die Therapie und Lebensstilempfehlungen

— Evaluation verschiedener Behandlungsansatze
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Arbeitsplan

2019 2020 2021 2022 2023 2024
MS Beschreibung Projektstart fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig fallig
01.05.2019 31.10.19 31.01.20 30.04.20 31.07.20 31.10.20 31.01.21 30.04.21 31.07.21 31.10.21 31.01.22 30.04.22 31.07.22 31.10.22 31.01.23 30.04.23 31.07.23 31.10.23 31.01.24 30.04.24
1 Datenschutzkonzept AP 1 Datenschutzkonzept v
P Pat|ent?n|nformat|on & AP 2 Patienten-Info v
Broschiire
3 Beta Version AP 4 Patienten-App v
Patienten-App Weiterentwicklung
4 Ethikvotum AP 3 Ethikvotum
Finalisierte
5 VerehEniise AP 7 Merkmalskatalog v
Finale Patienten-App AP 8 Evaluation Patienten-
6 ) v
Version App
7  First patientin AP 9 Patientenrekrutierung v
HIS/ETL Anpassung
8 alle DIZs AP 5 KIS/ETL Anpassung v
Implementation von
9 HIS/ETL Interfaces AP 6 KIS/APP Interface v
Resultate von ersten
10 DIZs Abfragen und AP 10 DIC Abfragen und v
Analysen
Analysen
Resultate von follow-up AP 10 DIC Abfragen und
11 DIZs Abfragen und agen u v
Analysen
Analysen
12 Last patientin AP 9 Patientenrekrutierung v
13 NLP Implementierung P 1 NLF.’ v
Implementierung
14 Deep Learning AP 12 Deep Learning o
Implementierung Implementierung
Resultate der finalen
15 DIZs Abfragen und AP 10 DIC Abfragen und v

Analysen Analysen

RECUR komplette
Implementierung als
Blue Print fiir andere
Register

AP 13 Transfer der org. und
techn. RECUR Struktur zu v
anderen Registern

AP 10 DIC Abfragen und
Analysen
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17 Finale Analysen



AP 1 Datenschutzkonzept

MS Beschreibung 31.10.19 31.01.20 30.04.20 31.07.20 31.10.20 31.01.21 30.04.21 31.07.21 31.10.21 31.01.22 30.04.22 31.07.22 31.10.22 31.01.23 30.04.23 31.07.23 31.10.23 31.01.24 30.04.24
1 Datenschutzkonzept =~ AP 1 Datenschutzkonzept v
A1 Workstation
L
=4 lokale RECUR RECUR Cloud
es ] Anwendung A2 Anwendung 81
FHIR API % FHIR Database ‘
% Pseudonymisierungs- B2
dienst [ [
iens a l,\ l- e:
. Workflow Servi o Ste S C V.
A Teilnehmende Klinik N ac

- Finalisierundg

Authorization
Smartphone des Patienten penvice

mit RECUR App ! 0 Patf@V\tev\l V\-FO

o Ethikvotum

(WA AN
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AP 2 Patienteninfo

MS Beschreibung 31.10.19 31.01.20 30.04.20 31.07.20 31.10.20 31.01.21 30.04.21 31.07.21 31.10.21 31.01.22 30.04.22 31.07.22 31.10.22 31.01.23 30.04.23 31.07.23 31.10.23 31.01.24 30.04.24
Patient?ninformation& AP 2 Patienten-Info v
Broschiire

o Ums

_ Finales konzep?
Zur Einwilligung
O Uw\setZW’\g
Patievxt@V\""Fo
2 Patienteninfo & Broschure
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AP 3 Ethikvotum

MS Beschreibung 31.10.19 31.01.20 30.04.20 31.07.20 31.10.20 31.01.21 30.04.21 31.07.21 31.10.21 31.01.22 30.04.22 31.07.22 31.10.22 31.01.23 30.04.23 31.07.23 31.10.23 31.01.24 30.04.24
4 Ethikvotum AP 3 Ethikvotum v

1) Retrospektive Abfragen als Vorstudie
2) Ethikvotum fur RECUR

> MS 4 Ethikvotum %
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AP 4 Patienten-App Weliterentwicklung

MS Beschreibung 31.10.19 31.01.20 30.04.20 31.07.20 31.10.20 31.01.21 30.04.21 31.07.21 31.10.21 31.01.22 30.04.22 31.07.22 31.10.22 31.01.23 30.04.23 31.07.23 31.10.23 31.01.24 30.04.24
Beta Version AP 4 Patienten-App v
Patienten-App Weiterentwicklung

Nachste SCArIELE:

B lOS..\/e,l('SlOV\

_ Vollstandige
Umsetzung Vo
Merkvvxa(skata(og

e

» MS 3 Betaversion Patienten-App v
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AP 7 Merkmalskatalog

MS Beschreibung 31.10.19 31.01.20 30.04.20 31.07.20 31.10.20 31.01.21 30.04.21 31.07.21 31.10.21 31.01.22 30.04.22 31.07.22 31.10.22 31.01.23 30.04.23 31.07.23 31.10.23 31.01.24 30.04.24

Finalisierte
Variablenliste

|. Basisdaten aus KIS
ll. Basisdaten aus Patienten-App
lll. Follow-up aus Patienten-App

AP 7 Merkmalskatalog v

> MS 5 Finalisierte Variablenliste v/
Ndichste Schritte:

HaVW\OV\lSl@VW‘g

Anpassung

intevface
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Fragen?
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkaeit!
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