
Patientendaten, Routinedaten und Register vernetzen:
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Medizininformatik-Initiative

Ziele
— standortübergreifende digitale Verknüpfung 

medizinischer Forschungs- und Versorgungsdaten 
— Datenbereitstellung für Forschungszwecke

National konsentierte Strukturen
— Deutsches Forschungsdatenportal Gesundheit (Feasibility)
— Nutzungsanträge für Daten, Nutzungsordnungen, 

Nutzungsverträge
— Patienteneinwilligung / Broad Consent
— Datenformate & Schnittstellen

+ CORD + POLAR + ABIDE

+ Digitale Fortschrittshubs Gesundheit

+ Nachwuchsforschergruppen

+ Netzwerk 

Universitätsmedizin
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Das Datenintegrationszentrum

Alle Datenspuren aller Patienten 
in einem klinischen Datenrepository
— bezogen auf den Patienten
— unabhängig vom Quellsystem
— gemappt auf Standard-Terminologien

Organisatorische und technische Voraussetzungen für die 
Nutzung der Daten in Forschungsdatenrepositories
— Broad Consent
— Use and Access Commitee
— Zentrales Studienregister
— Treuhandstelle
— Privacy preserving computing

Vernetzt mit anderen Universitätskliniken
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https://www.medizininformatik-initiative.de/de/basismodule-des-kerndatensatzes-der-mii

National konsentierte Standards 
für Daten und Prozesse
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Netzwerk Universitätsmedizin
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Organisationsstruktur der MII
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Aktuell: Integration dreier Welten

klinische Routinedaten

• Datenintegrationszentren 
(DIZ)

• Forschungsdatenportal 
Gesundheit (FDPG)

• Datasharing Framework 
(DSF)

• Broad Consent

Kassendaten

• Zentrale Datenannahme 
und -aufbereitung

• Beratung von 
Forschenden

• zusätzliche Prüfung
• Linkage mit DIZ-Daten

Registerdaten

• Krebsregister
• Seltene Erkrankungen 

(NARSE)
• …
• Linkage mit DIZ- und 

Kassendaten

• Studienbezogenes 
zentrales 
Datenmanagement



AG Externe Daten
Zentrum für Medizinische Informatik // Prof. Dr. Martin Sedlmayr
TMF Registertage // 17.05.2024

Folie 9

DIZ & Kassendaten

Work in 
Progress!
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DIZ & Kassendaten & Krebsregisterdaten

Work in 
Progress!
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AG Externe Daten

Die Arbeitsgruppe Externe Daten erstellt den administrativen und 
organisatorischen Rahmen für die Einbeziehung und Verknüpfung 
der Daten aus externen Quellen wie Krankenkassen, Registern 
und weiteren datenzentrierten Initiativen.

Seit 2023 eine gemeinsame AG von MII & NUM
Sprecher: Wolfgang Hoffmann & Martin Sedlmayr
6 Sitzungen im Jahr

Offen für alle

Abstimmung mit DNVF, AGENS, …

Bisher Fokus auf Integration von Kassendaten

Zukünftig auch Interoperabilität mit Registern

Klinik

Register

Kassen

Niedergelassene

Reha

Pflege

...


