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Die schone neue Welt der Gene
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RESTLESS-

> LEGS-SYNDROM

Menschen, die
wie ich eine
Variation anstel-
le rs3923809
haben, tendieren
dazu, im Schlaf
zu treten.

Bisher blieb ich
verschont
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PROSTATA-
KREBS

Dieses Risiko ist
bei mir doppelt
so hoch wie nor-
mal. Doch habe
ich gute Uber-
lebenschancen,
wenn ich mich
regelmdfig unter-
suchen lasse

HERZINFARKT
Obwohl es vdter-
licherseits in
meiner Familie
einige Herz-
kranke gab, wird
es mich wegen
1510757278
nicht so schnell
erwischen.
Danke Mama!

MORBUS CROHN
Diese chronische
Darmerkrankung
kann vermutlich
durch neun ver-
schiedene Gen-
variationen aus-
geldst werden.
Keine davon wur-
de bei meinem
Scan gesichtet

UNIVERSITATSMEDIZIN =

W
GRUNER STAR

Leider wurde bei
mir die Varia-
tion 1s2165241
erkannt. Die
Aussicht, am Grii-
nen Star zu er-
kranken, steigt
dadurch von {ib-
lichen vier auf
zwolf Prozent

Aus: ,GO- Deutschlands bestes Mannermagazin®, April 2008
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ALZHEIMER
Eine Mutation
bei rs429358 auf
dem 19. Chromo-
som gilt als eine
der Ursachen der
degenerativen
Gehirnerkran-
kung. Rs429358
ist bei mir Gott
sei Dank okay



Biomedical informatics and its areas of application and practice, spanning the range from
molecules to populations and society (adapted from Shortliffe and Blois?®).

Biomedical informatics (BMI)

Basic research education and research

VN
Methods, techniques,
theories
Health informatics

4 Bioinformatics and (HI): clinical
Applied structural (Imaging) informatics and
I informatics public health

informatics

and v

practice

Informatics in translational science:
translational bioinformatics (TBI) and clinical
research informatics (CRI)

< Molecules, cells, tissues, organs > <: Patients, individuals, populations, societies :>

Kulikowski C A et al. J Am Med Inform Assoc

doi:10.1136/amiajnl-2012-001053
JAMlA‘

Copyright © by the American Medical Informatics Association. All rights reserved.
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“...Dr. Ley’'s team tried a type of analysis that they had never done
before. They fully sequenced the genes of both his cancer cells and
healthy cells for comparison, and at the same time analyzed his RNA, a
close chemical cousin to DNA, for clues to what his genes were doing.

The researchers on the project put other work aside for weeks, running
one of the university’s 26 sequencing machines and supercomputer
around the clock. And they found a culprit — a normal gene that was in
overdrive, churning out huge amounts of a protein that appeared to be
spurring the cancer’s growth.

Even better, there was a promising new drug that might shut down the
malfunctioning gene — a drug that had been tested and approved only
for advanced kidney cancer. Dr. Wartman became the first person ever
to take it for leukemia.

And now, against all odds, his cancer is in remission and has been
since last fall. [...]”

6
http://www.nytimes.com/2012/07/08/health/in-gene-sequencing-treatment-for-leukemia-glimpses-of-the-future.html?_r=1
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Ubersicht

 Motivation

» Herausforderungen in der translationalen klinischen Forschung

» Herausforderungen flr die (bio)medizinische Informatik
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Personalisierte Medizin: Beispiel
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Unterschiedliche
Patienten

Unterschiedliche
Tumor Biologie

Unterschiedliche
Toxizitat

Artikel: Ghadimi BM, et
al: Effectiveness of
gene expression
profiling for response
prediction of rectal
adenocarcinomas to

identische Therapie preoperaive

chemoradiotherapy. J
Clin Oncol. Mar 20
2005;23(9):1826-1838.
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Quelle: J. Gaedcke. Universitatsmedizin Gottinagen
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Personalisierte Medizin: Beispiel

Ziele:

Pradiktion

Pravention

Friherkennung

Gezielte Therapie

Quelle: J. Gaedcke. Universitatsmedizin Gottinagen
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Quelle: J. Gaedcke. Universitatsmedizin Gottinagen
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Aktuelle Therapie

Notwendigkeit
der Risiko-
Stratifizierung

Histopathologie Adjuvant therapy

Tumor Regression

Praperative
OP . .
CT/RT g g intermediar  d——p standard
(5-FU)
keine —

11
Quelle: J. Gaecke. Universitatmedizin Gottingen
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Zukunftiger Therapieentscheid?

Adjuvant thera
Risk J by
_ sehr niedrig s— keine
Reqgression
} komp|ett nledrlg — standard
praop. ) )

CT/RT Rl intermediar intermediar |_, intensiviert
keine hoch — Intensiviert +

Antikorper

(EGFR-/VEGF-ab)

12
Quelle: J. Gaecke. Universitatmedizin Gottingen
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Meilensteine in der Sequenzierungstechnik

Human genome:
Reference sequence

THE & - /=
HUMAN 3%
GENOME_ [

Human genome: single individual

The HapMap Project

1000 genomes project,
seguencing single
individuals and tumors

Radioactive end-terminal
sequencing

Sanger method

Automatic sequencir N MM WJHIFWMN“H/]'J'P' fwﬂ n W m
. |u l'

Sanger mod. Hood

High throughput
genotyping
SNP -microarray

High-throughput
sequencing

454, Solexa, SOLID ] @J
13

Quelle: M. Tzvetkov. Universitatmedizin Gottingen
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High Throughput Verfahren
(next-generation, deep sequencing)
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Technoloqgy

Productivity

only high quality
calls

Costs

human genome
sequenced for:

Automatic Sanger < 0.1 Mb/run 70 million $
454® (Roche) 0.1-0.2 Gb /run 1 million $
Solexa® (lllumina) |2 Gb/run 500 thousands $
SOLID® (AB) 2-4 Gb / run 75 thousands $

Quelle: M. Tzvetkov. Universitatmedizin Gottingen
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CAO/ARO/AIO- 94

SP1
Biomaterial
Jranscriptome-lah
TAL

Score (CAO/ARO/AIO-94)
54 genes

Response

Remote Data Entry ¢

Toxicity+
Response

CAO/ARO/AIO-04

Deutsche
Forschungsgemeinschaft

Toxicity +
Response

Biostatistics

> 4>

/S 0|

)

ftware
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Beispiel: Klinische Forschergruppe 179 (Go6ttingen)

Response Score (NIH / CAO-94)

A

Validation / total sample n=150

Examination / total sample n=150

A: npv =82% (?), B: nnp=65% (?)

Response Score (CAO/ARO/AIO-04)

Development + Validation / split-sample

Development + Validation / split-sample

(75:75) ppv=7?, npv="7?

Toxicity Score (CAO/ARO/AIO-04)

Development + Validation / split-sample

Development + Validation / split-sample

(75:75) ppv=?,npv="7?
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Ubersicht

 Motivation

« Herausforderungen in der translationalen klinischen Forschung

» Herausforderungen fir die (bio)medizinische Informatik
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Patienteninformation und Einwilligungserklarung

-
L
5

Heilbehandlung: Patient mdchte etwas vom Arzt
Wiederherstellung der Gesundheit

Klinische Studie / Forschung: Arzt méchte etwas vom
Patient
Ubernahme bestimmter Verhaltenspflichten
Inkaufnahme bekannter und unbekannter
gesundheitlicher Risiken
Uberlassung von Biomaterialien
Uberlassung von persénlichen Daten

Faolie nach U. Hamischmacher, ZKS Kdin

17
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Typische Blocke fur die IT-Infrastruktur von
Forschungsverblinden:

|dentity Management

Studiensoftware (Remote Data Entry, RDE)
Registersoftware

Bilddatenbank

Biomaterialsoftware

Optional:

Versorgungsmodul

Schnittstellen zur Versorgungs-IT
Forschungsdatenbank

Clinical Data Warehouse
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@ Reidentifizierungsrisiko

» Das Reidentifizierungsrisiko (RI-Risiko) beschreibt die Wirksamkeit
der Anonymisierung:

 Wie hoch ist das Risiko, dass ein (weitergegebener) Datensatz
einem Individuum zugeordnet werden kann?

e Medizinische Forschung erzeugt hochdimensionale individuelle
Datensatze [_|RI-Risiko potenziell hoch.

o Externes" Wissen nimmt zu und ist immer leichter beschaffbar:

* genetische Fingerabdriicke (deCODEme $500),

e assistierende Technik,

« soziale Netze und andere Internet-Aktivitaten (Bewegungsprofile,
freiwillige Angaben Uber Tagesablauf, Medikamente, Suchanfragen,
Jntelligente* Stromzahler, ...).

e Schon die Uhrzeit einer einzelnen Arztvisite kann zur Identifizierung
ausreichen.

* RI-Risiko bei Behinderten oft besonders hoch, da Behinderung
,Sichtbar*.

19
Ouelle: R. RoOhria. Giessen fur TMF



Generische Losungen
zum Datenschutz

fur die Forschungsnetze
in der Medizin
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Generische Datenschutzkonzepte der TMF: Modell A

Behandlungs- Klinische Datenbank
zusammenhang MDAT

(Client) :
MDAT PID Export zur Sekundarnutzung

3 anonymisiert oder mit
IDAT zusatzlichem PSN;,
IDAT| PID
Patientenliste
(TTP)
MDAT = Medizinische Daten PID = (pseudonymer)
IDAT = ldentitatsdaten Patientenidentifikator

TTP = Trusted Third Party (Treuhanderdienst) PSN; = Pseudonym flir Export i

21
Quelle: K. Pommerening, Mainz fiir TMF
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TMF Datenmodell fur eine Biobank

" @ | subject/

patient
e, A
\ I / (MDAT, LablID ) -
source of pseudonymi- clinical data
data / specimen PID . sation service PSN research
%
vl =
IDAT ]IPID LESFDZ3s . A00655X AODEEEY | wayyzz... | (4711),
list of patients

{PID generator) PID PSN PSN MDAT  LabID .,

M LablD g

]
L »

- L3 sample base analysis
rl'-i1la|E!r Jupp II_“BEFDEHS II””H“[I”' T ‘ ProbDAT A data base
o[ —
4711 freererd... 4711 aabbce...
LabID OrgDAT LabID ProbDAT

22
Ouelle: Prof. Pommereninag., Mainz fur TMF
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Generische Datenschutzkonzepte der TMF:
Das revidierte (kiinftige) Modell

* Vereinigung der Modelle A, B und BMB mit Erweiterung ftr klinische
Studien.

* Im ,Maximalmodell” vier Bereiche (,Module®) mit unterschiedlichen
rechtlichen Rahmenbedingungen und separater Verantwortlichkeit:

o Klinisches Modul ((_]Modell A),

o Studienmodul ([_]klin. Studien),
* Forschungsmodul ((_]Modell B),
* Biobankmodul ((_]Modell BMB).

* Injedem Modul eigenes Pseudonymisierungsschema [ ]
iInformationelle Gewaltenteilung.

o Jedes Modul kann mehrere Datenbanken enthalten (z. B.
verschiedene Studien-DBn im Studienmodul).

 Pseudonym- (und ggf. IDAT-) Zuordnung im zentralen oder
verteilten Dienst ,ldentitatsmanagement®.

23
Quelle: K. Pommerening, Mainz fiir TMF
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Generische Datenschutzkonzepte der TMF

\ /)

f’ Klinisches Studlen- '|

'u Modul | modul al

verblndende |
f FDrschungs- | r Blobank\

mGdL” | modu'

" "

Quelle: K. Pommerening, Mainz fiir TMF
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Verhéaltnismaldigkeit

* Wichtiges Prinzip des Datenschutzes.

» Sicherheit bendtigt Redundanz: Vorkehrungen ftr den Fall, dass
Sicherheitsmalinahmen ausfallen oder durchbrochen werden.

* VerhaltnismalRigkeit bedeutet hier: Einige Redundanzen werden
evtl. weggelassen oder durch schwachere Mal3inahmen ersetzt.

* Beispiele:
Pseudonymisierung an der Quelle (statt DTH) bei ,kleinen“ Projekten,

Teil des ID-Mgt (LabID [JLablDtr) im Biobankmodul, wenn illegale Kooperation
mit Forschungsmodul ausgeschlossen.

25
Quelle: K. Pommerening, Mainz fiir TMF
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Ubersicht

 Motivation

» Herausforderungen in der translationalen klinischen Forschung

 Herausforderungen fur die (bio)medizinische Informatik

26
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Personalisierte Medizin: Herausforderungen

« Humanes Genomprojekt (HGP) fordert Entwicklung neuer
molekulardiagnostischer Verfahren

e Automatisierung teurer und aufwandiger Laborarbeiten
« Entstehung grof3er Datenmengen

« Fortschritt in der informationstechnischen Verarbeitung
» Speichertechnologien werden effizienter und billiger

* Funktions- und Strukturaufklarung der Gene steht zunachst im
Vordergrund

e Entstehung der -omics Forschungsbereiche:

genomics, transcriptomics, metabolomics, proteomics, \Lterawr
. . Niederlag W, Lemke HU,
epigenomics... Rienhoff O (Hg.)
Personalisierte Medizin &
Informationstechnologie.
Health Academy Verlag,
Dresden.
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Beispiel: Kompetenznetz Angeborene Herzfehler (Berlin)

Klinische Forschung / Epidemiologisches Register

Patient [& —crverstandnisetklanng——sBraanisationsmodul (Berlin)

egister AHF e V. Versorgungsmodul
[ IDAT ) | | n
Patientenliste [ — Register | Register (n}| | | Biomaterial V-Morul
o) IDAT | MDAT BDAT (ixserv)
(GHIB)
PID-Generator | |
L | |
IDAT (BOAT = Blomaterial DATen 3
Eirver- ¥ GHIB = German Haarl Institute
standnis- — X Berlin Services
erklarung - - o Schnittstellenmanagement FDB = Forschungs DatanBank
Studien- . r IDAT = Weniifizierends DATan
telinahime IDX = Extama ID
~ ~, MDAT = Medizinische DATen
Studienmodul (Géttingen) N Qualitats- - Forschung MDS = Minimal Datasiet
. management - aM = Organisationsmaodul
Euﬁgfg;en : : BID = Patientan |Deniifikaton
@ formular” | 5 PSN = PSeutoNym
P | npraer I~ : PSN2 = transformiarias PSN
| B Dateneingabe O PEN{v} = :ansfu-rniula PIC firr die
nstitution 1 ¥ — 3 arsorgung
Datensingabe RDE: ; RDE =Remote Data Entry
SDB = Sudien DatenBank

\VM = Versorgungsmedul J

e
3 PSN-
: HExport—e,
3 Transformaticn
: — I
- | \ Biometriker) | -
SR J oo

Studien-/ ——Datengingabe RDE——
1

Priifzentrum Lob
Bilddatentransfer

Bild-SDE
(

] Bilddaten ) : Softwareprodukte:

B
>

ClOffice Forschnungsnetze Gattingen
Vier 3,80 vom 02.10.2008

UAPORTAL R shfObarsichien Grafiken-Disgramrme

AN : 5 A SecuTrial IAS, Berlin
lxsary ixmid, Kl
chili Chili, Heidelberg

PID-Generator: TMF &\, Berlin

% Bundesministerium
fiir Bildung

und Forschung
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Geplante Infrastruktur in der KFO 179

Studien-Datenbank
(SecuTrial)

Pankreasregister
Strahlentherapie
Rektum-Daten
Kolon-Daten
Transvalid A

Studien-ID

Mapping-
Tabelle

Studien-ID
P-Nr.

iy

Biomaterialverwaltungs-
Datenbank
(SecuTrial oder Starlims)

TP 1
Tumor und Mukosa, Blut,
Gewebe in Paraffin

TP 6
Blut, Urin, Zellkulturen,
Mukosa

P-Nr.

12b2
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12b2 Plugin fur Biomaterialdaten
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File

Window Help

. Find Terms . MNavigate Terms 22

E Ontelogy

L ] Query Tool &2

@lmp - O

|Quer\-I Mame:

Analysis Types

Group 1 | X

Group 2 | X

| Group 3 | X

Dahes][ Occurs > 0x ][Exdude

Dates [ Occurs > 0x ][Exdude

Dates [ Occurs > 0x ][Exdude

Add
Group

Drag terms from Mavigate,
Find and Waorkplace into this group

Drag terms from Mavigate,

Find and Waorkplace into this group

Crag terms from Mavigate,
Find and Waorkplace into this group

4

Patient list

Mumber of pa...

Gender patien...

Vital Status p...

Race patient ...

Age patient b...

EOOEEEE)

Timeline

»

Previous Queries &2 @ | & ) =08

umor-vorha-KFO6 @0
EE SampleSet mit Mukosa oder Tumor vorhanden [11-12) |
[ Patset2 [11-12-2010 ] [kfouser]

EE PatSet mit Mukosa und Tumor und vorhanden [11-12]
EE (+) Norma-vorha-Diagn@04:37:38 [11-12-2010] [kf
EETumor-f“'lukcsauorha@O‘}:SO:SG [11-12-2010] [kfous
EE Mukos-vorha-Diagn@04:27:44 [11-12-2010 ] [kfouse
EE MukosaUndTumorlUndVorhandenUndSP5aALl [11-12-)
EE Tumor-vorha-Diagn@04: 17:23 [11-12-2010 ] [kfouse
EETumorduorha—Vorbe@O‘}: 12:05 [11-12-2010 ] [kfoust
EE 3 - TumorUndMukosa-vorhanden [11-12-2010] [kfou
EE Normalgewebe @04:04:42 [11-12-2010] [kfouser]
EE 2 - Qs Tumor und Mukosa-Vorhanden [11-12-20107 |
EE vorhanden in Ka@03:54:21 [11-12-2010 ] [kfouser]
EE 1-Q5 Tumor und Mukosaalle [11-12-2010 ] [kfouser
EE 2 - Tumor-Mukos-RNALater-vorha-nichtVorbehandelt! !
[ 2 - Tumor-Mukos-RNALater-vorha-nichtvorbehandelt
EE 1 - Tumor-Mukos-RMNALater-vorha-Vorbehandelt [11-

m

[ [T | 3

| [~] Get Everyone |[

Run Query Above

] | Patient(s) returned:

" Additional Data 52

[ Query Control | Patients (189) | Biosamples (430) |

Options

[¥] show supplemental columns (time-consuming) [ show raw data (faster) only columns like:

Probenstatus, Rack, Fa ch‘

Show Sample Data
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12b2 Plugln flr Biomaterialdaten (Demo)

QEEITTes e S B L o R R

File Window Help

Find Terms | @ Navigate Terms &2
@ Ontology @ Query Tool &2 (=] | ko) T O
Qoo " Smples Dta Quen: TmorvoierKi0600641.47) I )
i [ e ] [][Patient list
(] |[Mumber of pa...
[Dates || Q| [ Lo PID MDAT verfiigbar 7. Boxposition ... 6. Rack 5. Fach 9. Probenstat. “ | |Gender patien. ..
X Vital Status p...
0001 29 ja 3 b Fachl vorhanden f Race patient ...
00011 229 ja 3 b Fach1 vorhanden []|Age patientb...
00012 232 ja 4] b Fachl vorhanden [¥] [Timeline
00012 237 ja 8 b Fachl vorhanden
00012 237 ja 8 b Fachl vorhanden
o 00003 112 ja 13 a Fachl vorhanden
Find and 00008 159 ja 1 a Fach1 vorhanden
p 0000¢ 120 ja 1 a Fachl vorhanden 5
00001 73 ja 2 a Fachl vorhanden
@ Previous Queries 52 ©@|# e =0 [ GetE 0000 87 ja 2 a Fachl vorhanden
[EyTumor-vorha-KFO6@06:41:47 [11-17-2010 | [kfousc[[F=Npmeen 0000¢ 107 is 4 a Fach1 vorhanden -5
EE SampleSet mit Mukosa oder Tumor vorhanden [11-12 00007 718 ja 20 a Fachl vorhanden
5 PatSet [11-12-2010 ] [kfouser] 0000 124 ja 2 b Fach1 vorhanden
EE PatSet mit Mukosa L..Ind Tumor und vorhanden [11-12| Options 00002 104 ja 12 a Fach1 vorhanden
EE (+) Norma-vorha-Diagn@04:37:38 [11-12-2010 ] [kf 00011 68 ia b Fach1l vorhanden
EETumor-Mukcsauorha@O‘}:SO:SG [11-12-2010] [kfous show sl :
EE Mukos-vorha-Diagn@04:27:44 [11-12-2010 ] [kfouse 00012 238 12 g b Fachl vorhanden
EE MukosaUndTumerUndverhandenUndSP5aALl [11-12-) 00013 240 ja b Fachl vorhanden
EE Tumor-vorha-Diagn@04: 17:23 [11-12-2010 ] [kfouse = 00001 78 ja 9 b Fach1 vorhanden
[ Tumor-vorha-Vorbe @04: 12:05 [11-12-2010 ] [kfoust 00003 211 ia 12 a Fach1 vorhanden T
EE 3 - TumorUndMukosa-vorhanden [11-12-2010 ] [kfou 4 i ] +

EE Normalgewebe @04:04:42 [11-12-2010 ] [kfouser]
EE 2 - Qs Tumor und Mukosa-Vorhanden [11-12-20107 |
EE wvorhanden in Ka@03:54:21 [11-12-2010 ] [kfouser]
EE 1 - Q5 Tumor und Mukosaalle [11-12-2010 ] [kfouser
EE 2 - Tumor-Mukos-RMNALater-vorha-nichtVorbehandelt
EE 2 - Tumor-Mukos-RNALater-vorha-nichtvorbehandelt
EE 1 - Tumor-Mukos-RMALater-vorha-Vorbehandelt [11-

q = [T ] 3
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Zentrales Dogma

Umweltfaktoren

ﬂ

|

|

Somatische
Mutationen

ﬂ ﬂ ll |

Keimbahn Spleiken Post-translationale
Polymarphismen/ Modifikationen
Mutatiﬁnen
U Transkription ﬂ Translation , / % Metabolische Klinischer
Repikation DNA  ————> RNA ©———>> Protein ——> pktivitat > Phanotyp

Sax, Hamer in Johner, Haas: Praxishandbuch IT im Gesundheitswesen
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Kernprojekte KV IT-Rahmenplanung 2012-2016

o

UMG

Patientennahe Forschung

Ein-
Ausschluss

Register

Zusatz-
formulare

Patient(in)

Rekrutierung

Zusatz-
diagnostik

Biomaterial

Interdisziplinarinérer

Translationale Forschung, Single Source

Visiten- und Behandlungsplan

Versorc
ungs-
Prozes

Externer
Partner

Einweisung

Aufnahme

stat./amb. Diagnostik

Therapie Entlassung

Externer
Partner

Workflow- und
Prasentations-
ebene

Partner-
portal

Workflow Integrierte Versorgung, Termin- und Ressourcenmanagement, Qualitatssicherung

Administrative Dokumentation

Klinischer Arbeitsplatz (Arzt, Pflege)

EEE
portal

g =
= ()
5 =

o . (] B .
2 0 Radiologie > Qualitétssi
G c cherung
= ©

Funktionsbereiche £ N — _g o
g S vierung
E - B Abteilungs-
weitere -
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Biomedical informatics and its areas of application and practice, spanning the range from
molecules to populations and society (adapted from Shortliffe and Blois?®).

Biomedical informatics (BMI)

Basic research education and research

VN
Methods, techniques,
theories
Health informatics

4 Bioinformatics and (HI): clinical
Applied structural (Imaging) informatics and
I informatics public health

informatics

and v

practice

Informatics in translational science:
translational bioinformatics (TBI) and clinical
research informatics (CRI)

< Molecules, cells, tissues, organs > <: Patients, individuals, populations, societies :>

Kulikowski C A et al. J Am Med Inform Assoc

doi:10.1136/amiajnl-2012-001053
JAMlA‘

Copyright © by the American Medical Informatics Association. All rights reserved.
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Jniversits medjzuf

Eine interdisziplindre Vorlesung der Abteilungen Medizinische Informatik,
Bioinformatik, Genetische Epidemiologie, Medizinische Statistik, Klinische

Pharmakologie, Allgemein- und Viszeralchirurgie, Kultur und Ethik der Biomedizin
Psychiatrische Genetik, sowie des Studiengangs Molekulare Medizin




Ein systematisches Fortbildungs-
angebot in der medizinischen
Verbundforschung

Dle gemelnsame medizinksche Forschung erfordert methodsches
‘Wtsszn und Erfahrurg miit ethischen und datenschutzrechilichen
Fragen ebenso wie Kenninizssa im Berelch des Datenmanagamants,
der GQualitdtssicherung oder der Epldemiclogle. Um die notwerdge
Methodenkompeterz der Verbundforscher zu stancen urd Ihnen
die Imterdsziplindre Arbattswete zu varmitiain, 5t 2011 de TMF-
School ds eln systematlches Fortblldungsangebot auf den Weg
gebracht worden. Damit soll elne Ldcke geschlossen weardan, die
zurzelt In den Curriula der einschldgigen Studengange besteht.
Dile TMF-5chool wird gemelrsam von der TF, dar Deutschen Ge-
sellschaft fior Medzinische Informatik, Blometrie urd Epldemiokogle
& (EMODS)urd dem Berufswerbiand kedianizchar nformatiloar 2.
(Bw i) durchgefohrt

Themen

& Reglsteraufbau

b ITarchitekturen, Datenmanagement und Standards
& Probenmanagement In Blobanken

& Ethlk und Datenschutz

b Fisrderstrukturen In Deutschland

Kuratorium

Das Kuratorium der TMF-5choal seizt sich aus vertratarn von
THMF GKMD5 und BVMI 2usammen:

& Or. Thomas Ganslandt (Erlangen

& Frof. Or. Klaus Pormmerening (kaing)

& Prof. Or. Ulrch 5z {(Gattingen)

= Prof, O, Jingen Stausberg (Manchen)

& Prof. Or. Frank Odeart (Mairz)

& Prof. Or. Alfred Winter (Lelpzig)

weltere iInformationen untar wawes mif-ev.daschool

TMF: Austausch und Lésungen
flr die medizinische Forschung

Cile TMF kst die Cachorganisation fir die medizinkche Verbundfor-
schurg In Deutechland. Ske 5t de Mattform fior den Interdisaplingren
Aystausch und die projekt- wie standortilbergredfende Zusamimeanar-
b=lt, um gemeinsam die organisatorschen, rechtlich-ethischen und
tachniolegischen Probleme der modermien medizinischen Forschung
zu identifizieren und zu ldsan Ole THMF stellt diz Ldsungen frel und
affentlich zur verfogung.

woww tmf-ev.de

ThF — Technolzgle- und Methodanplattform
fir de vernetzte medignische Forschung e

Keustidische KirchstraBe &

10117 Barin
T +42 (300 31 01 19 50 HERHEERT A
Fax: +45 (3003101 1999 * Eundosmimistarium
far
und Famschun
Info@tmf-av.de e
wanew tmif-ev.da

TMF & lasseol 2012

Gemeinsam besser forschen.

Ll ]
il'.,.'.-
L

-
Eine \eranstaltung der TMF in Kooperation mit der GMDS urd dem BV

T(;

gmds Ml
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Take Home Message (1/2)

Neue Chancen (und Risiken) durch Personalisierte Medizin

* Immer mehr klinische Studien schliel3en als eine Hauptzielgrolie
genetische Informationen mit ein.

 Biomaterialbanken sollen standardisierte, breit angelegte genetisch-
epidemiologische Studien ermdglichen.

« Zahlreiche gendiagnostische Tests haben inren Weg inzwischen in
die klinische Anwendung gefunden - die Anwendung der
Gendiagnostiktests ist durch SOPs meist hochstandardisiert.

* Viele Mediziner sind mit der Interpretation der Daten Uberfordert —
aber oft auch die Informatiker beziglich der Infrastruktur (1)
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Take Home Message (2/2)

Versorgungsforschung und versorgungsnahe Forschung bendtigt
 Ressourcen und Kompetenzen fur das Datenmanagement.

 Enge Verzahnung von Forschungs-IT und IT in der Versorgung
(klinische Informationssysteme).

o Strukturierte medizinische Dokumentation und Interfaceterminologie
In klinischen Informationssystemen.

» Infrastruktur zur Speicherung, Konsolidierung, Verkntpfung,
Filterung und Prasentation von Daten (ETL und DWH)



C J GEORG-AUGUST-UNIVERSITAT UNIVERSITATSMEDIZIN = UMG
Ao/ GOTTINGEN GOTTINGEN =

Medizininformatik Up2Date
Giel3en, 11. Juli 2012

Moglichkeiten und Grenzen von Krankenhaus-IT zur
Unterstltzung von Versorgungsforschung und der
translationalen Forschung

Prof. Dr. rer. nat. Ulrich Sax
Medizinische Informatik
Leiter Geschaftsbereich Informationstechnologie

usax@med un| qoettlnqen de

Abtellung Med|z|nlsche Informatk
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