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Die digitalen Fortschrittshubs
Gesundheit – Gemeinsame
Datennutzung über die
Universitätsmedizin hinaus

Einleitung

Die Medizininformatik-Initiative (MII)
hat inderAufbau- undVernetzungsphase,
die von 2018 bis 2022 vom Bundesmi-
nisterium für Bildung und Forschung
(BMBF) gefördert wurde, zahlreiche
Lösungen zur gemeinsamen Nutzung
der klinischen Behandlungsdaten der
Universitätskliniken entwickelt [1]. He-
rausforderungen waren und sind dabei
zum einen die organisatorische, techni-
sche und regulative Harmonisierung der
Prozesse des Datenteilens als auch die
Implementierung der FAIR-Richtlinien
für die Daten selber, also medizininfor-
matische Methoden und Standards zur
Auffindbarkeit, Erreichbarkeit, Interope-
rabilität und Nachnutzbarkeit der Daten
[2]. Wesentliche Ergebnisse sind eine ab-
gestimmte breite Patienteneinwilligung
als Grundlage der Datenbereitstellung,
national einheitliche Nutzungsbedin-
gungen und Vertragswerke sowie ein
national abgestimmter Datenstandard –
der sogenannte MII-Kerndatensatz [3,
4]. Durch das Forschungsdatenportal
Gesundheit können nun strukturierte
stationäre Behandlungsdaten der Uni-
versitätskliniken standortübergreifend
gefunden, beantragt und analysiert wer-
den [5].

Es existieren jedoch Beschränkungen
diesesAnsatzes: Viele Behandlungspfade
starten weder im Universitätsklinikum
noch enden sie dort. Der stationäre Auf-
enthalt ist oft eine Episode im Behand-
lungsverlauf und für dasVerständnis, die
Diagnose und eine optimierte Therapie
einer Krankheit sind Gesundheitsdaten
entlang des gesamten Patientenpfades
sowie eine gute Abstimmung der Ak-
teur:innen der regionalen Gesundheits-
versorgung (. Abb. 1) in der Regel hoch-
relevant. Hier setzt das Fördermodul der
digitalenFortschrittshubs an: In derAus-
schreibung des BMBF vom 28.02.2020
– also kurz vor Ausbruch der Corona-
Pandemie in Deutschland – heißt es
[6]: „Eine besondere Herausforderung
wird es daher sein, Patientendaten, die
an nicht-universitären medizinischen
Einrichtungen entstehen, für die Ge-
sundheitsforschung nutzbar zu machen.
. . . Ziel istdieErprobungderMachbarkeit
einer forschungskompatiblen, sektoren-
übergreifenden Datenbereitstellung in
der medizinischen Praxis der regiona-
len Versorgung sowie die modellhafte
Überprüfung des Mehrwerts für Pati-
entinnen und Patienten, medizinisches
Fachpersonal und die Wissenschaft.“

Die darauffolgenden Jahre der Pan-
demie haben allen Beteiligten, inklusi-

ve der breiten Öffentlichkeit, eindrück-
lich gezeigt, wie groß die Herausforde-
rungen der Gesundheitsdatennutzung in
Deutschland sind [7–10]. Die digitalen
Fortschrittshubs Gesundheit (Digihubs)
versuchen hier beispielhaft Lösungen zu
entwickeln und durch bessere Datenver-
fügbarkeit und -nutzung konkrete Ver-
besserungen zu erreichen.

Im Folgenden stellen wir die 6 Di-
gihubs mit ihren jeweiligen Anwen-
dungsfällen, regionalen Akteur:innen
und Lösungsansätzen kurz vor (. Tab. 1,
. Abb. 1, 2 und 3). Anschließend disku-
tieren wir gemeinsame Erkenntnisse aus
der ersten Halbzeit der Projekte sowie
Vorschläge, wie in den aktuellen Ent-
wicklungen der Nutzen der Digihubs in
den konkreten Anwendungsfällen, aber
auch darüber hinaus nachhaltig gesi-
chert werden kann, um Erkenntnisse
und Innovationen der medizinischen
Datenwissenschaften in die Praxis zu
bringen.
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Infobox Gemeinsame Herausfor-
derungen der Digihubs

Nichtuniversitäre Partner:
4 Andere Incentives als akademische Partner
4 Andere Priorisierung von Datenaustausch
4 Forschung keine primäre Aufgabe
4 Fachkräftemangel und Gesundheitskrisen
4 Mangelnde Digitalisierung
4 Mangelnde Usability

Rechtliche Rahmenbedingungen:
4 Heterogenes Datenschutzrecht
4 Heterogene Datenschutzbedenken
4 Austausch identifizierender Daten

notwendig
4 Medizinproduktanforderungen bei

Prototypen

Transfer in die Praxis:
4 Mechanismenprimärer Gesundheitsmarkt
4 Projektförderung nur bis Prototyp
4 Dynamik Digitalisierung im Gesundheits-

wesen

Die digitalen Fortschrittshubs

CAEHR: Verbesserung der
Versorgung von Herz-Kreislauf-
Patient:innen

Herz-Kreislauf-Erkrankungen stellen
trotz wichtiger Fortschritte in der Be-
handlung noch immer die häufigste To-
desursache in Deutschland dar [11]. Da-
rüber hinaus nehmen diese Erkrankun-
gen oftmals einen chronischen Verlauf.
Sowohl die betroffenen Patient:innen
als auch die behandelnden Ärzt:innen
müssen sich auf eine dauerhafte sowie
individuelle und personalisierte Behand-
lung einstellen. Das Grundkonzept von
CAEHR („CArdiovascular diseases –
Enhancing Healthcare through cross-
sectoral Routine data integration“) ist
die Verbesserung relevanter Schnitt-
stellen vom Universitätsklinikum zu
vorhergehenden oder nachfolgenden
Stationen im Behandlungspfad. Je eine
Schnittstelle, ein Erkrankungsbild und
eine Region bilden dabei einen der 3
Anwendungsfälle:
1. Notfallversorgung bei Schlaganfall in

der Region Mainfranken,
2. Rehabilitation nach Transkatheter-

Aortenklappenimplantation in der
Metropolregion Niedersachsen,

3. fachärztliche Versorgung bei Herzin-
suffizienz und koronarer Herzkrank-
heit in Berlin.

Dabei sollte eine forschungskompatible
elektronische Gesundheitsakte – basie-
rend auf openEHR als persistentes Da-
tenmodell und HL7-FHIR als Transfer-
standard – in allen Anwendungsfällen
zumEinsatz kommen.Hier bautCAEHR
auf umfangreichen Vorarbeiten aus dem
Use Case Kardiologie des HiGHmed-
Konsortiums auf [12, 13]. Ein zentra-
ler Aspekt ist die Evaluation der Maß-
nahmen.Vorder technischenImplemen-
tierung wurden deshalb mit den Stake-
holdern Evaluationskriterien entwickelt
und abgestimmt, um den Mehrwert für
Patient:innen,Gesundheitsdienstleisten-
de und Forschende messen zu können
[14, 15]. Die Ergebnisevaluation wird im
Prä-Post-Design durchgeführt, dazu lau-
fen in allen 3 Anwendungsfällen bereits
die entsprechenden Studien.

Ein weiterer Fokus betrifft die Nach-
haltigkeit. Aufgrund der aktuell hohen
Dynamik in den rechtlichen Rahmenbe-
dingungen vonderEinführung einzelner
Anwendungen der Telematikinfrastruk-
tur (TI) 2.0 bis zu Gesundheitsdatennut-
zungsgesetz und europäischen Regelun-
gen zu Medizinprodukten, künstlicher
Intelligenz undCyberresilienz, aber auch
der schnellen technischen Entwicklun-
gen liegt der Fokus auf technologieun-
abhängigen Konzepten und Spezifika-
tionen. Der bereits in der Konzeption
berücksichtigte Roll-out der Anwen-
dungsfälle in jeweils eine andere Region
soll zeigen, wie sich die Lösungen unter
anderen rechtlichen, organisatorischen
und technischen Rahmenbedingungen
implementieren lassen.

DECIDE: Erhöhung der
Versorgungsqualität bei Krebs
und psychischen Erkrankungen in
strukturschwachenGebieten

Die Versorgungsqualität bei Krebs und
psychischen Erkrankungen ist in struk-
turschwachen Gebieten eine Herausfor-
derung, da beide Krankheitsbilder nach
derDiagnoseofteinekomplexeTherapie-
findung und langfristige Therapiebeglei-
tung benötigen. Eine engmaschige fach-

ärztliche Betreuung ist aber oft durch
lange Fahrtwege, z.B. zum Universitäts-
klinikum, erschwert.

Der Digihub DECIDE („Decentrali-
zed digital Environment for Consulta-
tion, data Integration, Decision making
and patient Empowerment“) entwickelt
eine IT-Plattform, die versucht, eine
Brücke zwischen Uniklinik, Arztpraxen,
Krankenhäusern und Patient:innen zu
schlagen, und Werkzeuge wie Teleme-
dizin, künstliche Intelligenz und mobile
Sensoren integriert. Hierbei werden Da-
tenaustausch und die Zusammenarbeit
bei Therapiefindung und -begleitung
erleichtert sowie die gewonnenen Daten
für die Forschung nutzbar gemacht.

Zur Therapiefindung wird eine te-
lemedizinische Konsultation zwischen
Ärzt:innen angeboten. Zudem steht für
die Auswahl der Therapie ein Assistenz-
system zur Entscheidungsunterstützung
bereit. Das mit künstlicher Intelligenz
erweiterte Expertensystem beinhaltet
Wissen aus Behandlungsleitlinien und
aktuellen Studienergebnissen. Zudem
ermöglicht es einen Vergleich mit ähn-
lichen Behandlungsfällen aus der Ver-
gangenheit.

Zur Therapiebegleitung sind Hand-
gelenksensoren (Wearables) und eine
Smartphone-App für Patient:innen ver-
fügbar. Mit den Messwerten der Sen-
soren, die an die App und von dort
weiter an die IT-Plattform übermittelt
werden, lässt sich derTherapiefortschritt
überwachen. Um Patient:innen aktiv an
der Behandlung zu beteiligen, stellt die
entwickelte mobile App individualisierte
Informationen bereit. Darüber hinaus
können über Fragebögen Rückmeldun-
gen der Betroffenen eingeholt werden.

Das DECIDE-System wird bei Pa-
tient:innenmit Lungenkrebs, Dickdarm-
krebs oder Depressionen und ferner in
einer zusätzlich angebotenen Bewe-
gungstherapie angewendet. Die Bewe-
gungstherapie wird mit der entwickelten
Technik telemedizinisch aus der Fer-
ne unterstützt. Die Teilnehmer:innen
erhalten von Therapeut:innen einen
Trainingsplan und Anleitungen auf ihr
Smartphone, damit sie das Training zu
Hause durchführen können. Über Wea-
rables und Rückmeldungen via Appwird
die Aktivität überwacht. Das Assistenz-
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system analysiert die Daten und schlägt,
wenn nötig, den Therapeut:innen einen
angepassten Trainingsplan vor.

Die bei Therapiefindung und -beglei-
tung angefallenenDaten – gerade aus der
regionalen Versorgung – werden nach
Einwilligung der Patient:innen an das
Datenintegrationszentrum der Universi-
tätsklinik übertragen. Dort können sie
Forschenden helfen, Krankheiten in der
Breite zu verstehen und individuelle An-
satzpunkte für Therapien aufzuspüren.

DISTANCE: Gezielte Vorsorge und
Therapie nach intensivmedizini-
scher Behandlung

Nach einem intensivmedizinischen Auf-
enthalt zeigen viele Patient:innen un-
terschiedliche Symptome wie Atembe-
schwerden, körperliche Erschöpfung,
Depressionsschübe oder Gedächtnis-
störungen. Dieses Phänomen wird Post
IntensiveCare Syndrome (PICS)genannt
und kann dazu führen, dass die Betroffe-
nen erneut in die stationäre Behandlung
müssen. Im Fokus von DISTANCE (Di-
gital SmartHubforAdvancedConnected
Care) steht die Verbesserung der inten-
sivmedizinischen Nachsorge. Der Hub
baut dabei auf den Vorarbeiten der Me-
dizininformatik-Initiative auf – mit dem
Ziel, Gesundheitsdaten aus der regio-
nalen Versorgung für die Forschung
verfügbar zu machen.

DISTANCE möchte durch die Ent-
wicklung eines außeruniversitären digi-
talen Hubs, welchen die Partner gemein-
sam aufbauen, eine Vernetzung von nie-
dergelassenen Ärzt:innen, Kliniken und
Patient:innen sicherstellen, umDaten für
die Forschung und Versorgung zur Ver-
fügung zu stellen.

Um die Funktionalität und den Nut-
zen der Datenausleitung zu demonstrie-
ren, wurde in DISTANCE die PICOS-
App entwickelt. Sie dient der therapeu-
tischen Unterstützung für Patient:innen,
dievonderIntensivstationentlassenwur-
den.DiePICOS-AppsollNeuaufnahmen
vorbeugen, indem sie die medizinische
SelbstfürsorgederPatient:innen in ihrem
Alltag unterstützt. In regelmäßigen Ab-
ständenkönnendie ehemaligen Intensiv-
patient:innen ihre Vitalwerte wie Herz-
frequenz, Blutdruck, Blutzucker, körper-
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Zusammenfassung
Die digitalen Fortschrittshubs Gesundheit
pilotieren die Erweiterbarkeit der Konzepte
und Lösungen der Medizininformatik-Initia-
tive für eine Verbesserung der regionalen
Gesundheitsversorgung und -forschung. Die
6 geförderten Projekte adressieren dabei
unterschiedliche Erkrankungen, Stationen in
der regionalen Gesundheitsversorgung und
Methoden der institutionsübergreifenden
Datenverknüpfung und -nutzung. Trotz
der Verschiedenheit der Szenarien und
regionalen Voraussetzungen sind die tech-
nischen, regulativen und organisatorischen
Herausforderungen und Hürden, auf die
die Fortschrittshubs bei der konkreten
Implementierung der Lösungen treffen,
oft ähnlich. Daraus ergeben sich teilweise
gemeinsame Lösungsansätze, teilweise aber
auch Forderungen an die Politik, die über

das aus Sicht der Fortschrittshubs begrü-
ßenswerte Gesundheitsdatennutzungsgesetz
hinausgehen.
In diesem Beitrag stellen wir die digitalen
Fortschrittshubs vor und diskutieren
Erreichtes, Herausforderungen und Lösungs-
ansätze, die eine gemeinsame Nutzung
von Daten aus den Universitätskliniken
und den nichtakademischen Institutionen
des Gesundheitssystems ermöglichen und
auch nachhaltig zu einer Verbesserung von
medizinischer Versorgung und Forschung
beitragen können.

Schlüsselwörter
Digitalisierung · Medizin · Datenintegration ·
Interoperabilität · Behandlungspfad ·
Intersektorale Gesundheitsversorgung

Digital health progress hubs—data integration beyond university
hospitals

Abstract
The digital health progress hubs pilot the
extensibility of the concepts and solutions of
the Medical Informatics Initiative to improve
regional healthcare and research. The six
funded projects address different diseases,
areas in regional healthcare, and methods
of cross-institutional data linking and use.
Despite the diversity of the scenarios and
regional conditions, the technical, regulatory,
and organizational challenges and barriers
that the progress hubs encounter in the
actual implementation of the solutions are
often similar. This results in some common
approaches to solutions, but also in political
demands that go beyond the Health Data

UtilizationAct, which is considered a welcome
improvement by the progress hubs.
In this article, we present the digital progress
hubs and discuss achievements, challenges,
and approaches to solutions that enable the
shared use of data from university hospitals
and non-academic institutions in the
healthcare systemand canmake a sustainable
contribution to improving medical care and
research.

Keywords
Digitalization · Medicine · Data integration · In-
teroperability · Patient journey · Intersectoral
healthcare

liche Aktivität und Schlafdauer in die
App eingeben und erhalten somit einen
Überblick über ihren aktuellen Gesund-
heitszustand.

Daneben werden mit der App wert-
volle Langzeitdaten gesammelt, welche
die Versorgung und die Gesundheits-
forschung unterstützen. Mit diesen Da-
ten können Wissenschaftler:innen das
PICS-Syndrom erforschen sowie noch
unbekannte Zusammenhänge zwischen

den Symptomen und den Krankhei-
ten ehemaliger Intensivpatient:innen
ermitteln. Die neuen Erkenntnisse sol-
len dabei helfen, eine Verschlechterung
des Gesundheitszustandes individuell
vorherzusagen.

Bei der Entwicklung der PICOS-App
standen die Nutzer:innen im Vorder-
grund. Eine Vorstudie hat sichergestellt,
dass die App intuitiv nutzbar ist und
den Bedürfnissen ehemaliger Intensiv-
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Tab. 1 Digitale Fortschrittshubs Gesundheit (Digihubs): Akteur:innen, Erkrankungsbilder, RegionenundMethoden
Name Außeruniversitäre

Akteur:innen
Erkrankungsbilder bzw.medizinische Bereiche Regionen Methoden

CAEHR FA, PAT , RD, RH, RK Schlaganfall, Transkatheter-Aortenklappenimplantation,
Herzinsuffizienz, koronare Herzkrankheit

Berlin, Mainfranken,
Südniedersachsen

Apps, ePA, PROM s, Portal,
Telekonsil, Wearables

DECIDE FA, PAT , RH Lungen- und Dickdarmkrebs, Depressionen, sportmedi-
zinische Prä- und Rehabilitation

Mainz, Rheinland-Pfalz Apps, ePA, Telekonsil, Tele-
medizin, Wearables

DISTANCE PAT, RK, FA, HA Intensivmedizinische Behandlung Nordrhein-Westfalen
Thüringen-Sachsen

Apps, PROM s

LeMeDaRT FA, HA, RH Krebserkrankungen, Lebererkrankungen, Respiratori-
sche Infektionen

Schwarzwald Telemedizin

MIDIA -HUB FA, PAT Brust- und Prostatakrebs, multiple Sklerose Erlangen-Nürnberg
München

eKA, Portal

MiHUB x RK Diabetische Augenerkrankung, Krebserkrankungen,
regionales Gesundheitsmonitoring

Sachsen eKA, Telekonsil, Portal

eKA elektronische Krankenakte, ePA elektronische Patientenakte, FA Facharztpraxen, HA Hausarztpraxen, PAT Patient:innen, PROM s Patient-Reported Outcome
Measures (Patientenfeedbackmethode), RD Rettungsdienst, RH Rehaeinrichtungen, RK regionale Krankenhäuser

Abb. 18Universitätskliniken, die an denDigihubs beteiligt sind. Der koor-
dinierende Standort ist jeweilsmit demNamendesDigihubs gekennzeich-
net.Weitere beteiligte universitäre Standorte sind farblich zugeordnet. Die
regionalen Partner können aufgrund ihrer Vielfalt nichtmit abgebildetwer-
den, sie sindaberonline inden jeweiligenProjektbeschreibungenzufinden.
Quelle: eigene Abbildung

Abb. 28Akteur:innen in der regionalenGesundheitsversorgung.Quelle:
eigene Abbildung
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Abb. 38DigitaleMethodenundWerkzeugederdigitalenFortschrittshubs.Quelle: eigeneAbbildung.
ePA elektronische Patientenakte, FA Facharztpraxen,HAHausarztpraxen, PAT Patient:innen, PROM Pa-
tient-ReportedOutcomeMeasure (Patientenfeedbackmethode), RD Rettungsdienst, RH Rehaeinrich-
tungen, RK regionale Krankenhäuser,UKUniversitätsklinikum

patient:innen entspricht. Somit leistet
DISTANCE einen Beitrag zur Akzep-
tanz von digitalen Lösungen in der Me-
dizin und motiviert Patient:innen, ihre
Daten der medizinischen Forschung
zur Verfügung zu stellen. Das Projekt
wird derzeit zusammen mit regiona-
len Krankenhäusern, Arztnetzen und
Pflegeeinrichtungen ausgerollt [16].

LeMeDaRT: Optimierung des
Datenflusses bei Prähabilitation,
Atemwegserkrankungen und
nichtalkoholischer Fettleber

Die Versorgung im ländlichen Raum
kann durch frühzeitige geeignete In-
terventionen wesentlichen Einfluss auf
Krankheitsverläufe haben. Der dafür
notwendige bilaterale digitale Datenfluss
zwischenderVersorgungvorOrtundder
Spitzenmedizin ist jedoch bisher kaum
etabliert. Neben der rein technischen
Herausforderung einer sicheren Real-
time-Datenintegration für die Zusam-
menarbeitmit Partnern in der Peripherie
erweist sich vor allem die Abstimmung
organisatorischer Abläufe auf sinnvolle
und datengestützte Prozesse aktuell als
arbeitsintensiv, da organisationale Inter-
operabilität noch weitgehend fehlt. Hier
entwickelt LeMeDaRT („Lean Medical
Data: the Right data at the right Time“)

technisch-organisatorische Lösungen
anhand von 3 Anwendungsfällen:
1. Prähabilitation: Patient:innen sollten

eine schwere und komplexe Opera-
tion (OP) in einem bestmöglichen
Zustand angehen. Mit Prähabilita-
tion können Betroffene bereits vor
dem Eingriff gezielt körperlich und
psychisch gestärkt werden. Dies
und auch eine individualisierte Be-
gleitung nach der OP verbessern
Heilungschancen und vermindern
Komplikationen. Die dafür erfor-
derliche sektorenübergreifende,
interprofessionelle und datengestütz-
te Kooperation sowie Koordination
existieren bislang nicht.

2. Atemwegserkrankungen: Anhand der
ersten Symptome einer Atemwegs-
erkrankung kann die hausärztliche
Praxis potenziell bedrohlich ver-
laufende Infektionserkrankungen
wie COVID-19 oder Influenza nur
schwer von banalen viralen Infekten
unterscheiden. LeMeDaRT entwi-
ckelt digitale Lösungen – etwa in
Kombination mit Testverfahren –,
um die Versorgung an diesem Punkt
handlungsleitend zu verbessern. So
kann die Entscheidung für oder
gegen Praxisbesuch, Antibiotikathe-
rapie oder Krankenhauseinweisung
unterstützt werden.

3. Prävention und Frühintervention
der nichtalkoholischen Fettleberer-
krankung: Eine nichtalkoholische
Fettlebererkrankung bleibt lange
asymptomatisch und damit un-
erkannt. Sie betrifft im mittleren
Erwachsenenalter etwa jede fünfte
Person. Um Frühstadien der Le-
berveränderung, die sich durch
veränderte Ernährung und Lebens-
stil günstig beeinflussen lassen, von
gefährlichen Pathologien besser zu
unterscheiden, erprobt LeMeDaRT
neue Präventionszugänge, die Ver-
fahren aus der Spitzenmedizin in die
Abläufe vor Ort zu integrieren.

LeMeDaRT erprobt hier das neue Ar-
beitsformat der Innovationslabore, in
welchen Fachpersonen, klinische Ex-
pert:innen und Entwickler:innen in
einem wenige Wochen dauernden Zy-
klus intensiv zusammenarbeiten und alle
Ebenen der Interoperabilität adressieren.

MIDIA-Hub: Bessere Nachsorge
von Krebserkrankungen,
optimierte Therapie gegen
multiple Sklerose

Bei der Nachsorge von Krebserkrankun-
gen und der Behandlung von Menschen
mit multipler Sklerose (MS) entstehen
in jedem Einzelfall über viele Jahre hin-
weggroßeMengenunterschiedlicherDa-
ten, z.B. Laborwerte, Bildgebung und
andere diagnostische Befunde, Informa-
tionen zu therapeutischen Maßnahmen,
aber auch von Patient:innen dokumen-
tierte Daten zur Lebensqualität. In den
BehandlungsprozesssindnebendenUni-
versitätskliniken auch nichtakademische
Krankenhäuser,Rehaklinikenundvoral-
lem ambulante Versorger involviert.

MIDIA-Hub möchte durch die Ent-
wicklung eines neuen Ärzteportals, das
die Universitätskliniken Erlangen und
München gemeinsam mit der Firma
Siemens als Technologiepartner auf-
bauen, niedergelassene Ärzt:innen und
Kliniken miteinander vernetzen. Zusätz-
lich wird ein Patientenportal etabliert,
um die aktive Patientenmitwirkung und
-mitentscheidung zu fördern. Zum Bei-
spiel soll es den Menschen ermöglichen,
eigene Daten digital zur Verfügung zu

Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz



Leitthema

stellen und der Nutzung ihrer Daten zu
Forschungszwecken zuzustimmen, ihre
Einwilligung aber auch jederzeit mit
wenigen Mausklicks zu widerrufen [17].

Der Anwendungsfall Krebserkran-
kungen umfasstMenschen, die an Brust-
oder Prostatakrebs erkrankt sind. Die
Nachsorge der Betroffenen kann sich
über 10 Jahre und länger erstrecken.
Auf Basis des Datenaustauschs über das
Ärzteportal soll sichergestellt werden,
dass die verschiedenen behandelnden
Ärzt:innen ihre Strategien koordinieren
und für jeden die bestmöglichen Ent-
scheidungen treffen. Die Daten sollen
aber auch der Forschung helfen, mit-
hilfe intelligenter Analysen drängende
Fragen zu beantworten: Warum erleidet
beispielsweise die eine Brustkrebspati-
entin einen Rückfall, die andere aber
nicht?

MS ist die häufigste neurologische
Autoimmunerkrankung junger Erwach-
sener – und nicht heilbar. Es gibt je-
doch zahlreiche Medikamente, die den
Fortschritt der Erkrankung verlangsa-
men können. Um die therapeutischen
Möglichkeiten bestmöglich zu nutzen,
müssen Ärzt:innen die Behandlungs-
pfade überwachen und stetig an die
individuellen Verläufe der Erkrankung
anpassen. In der Vielzahl individuel-
ler Krankheitsverläufe von Menschen
mit MS soll es Forschenden durch das
Portal ermöglicht werden, neue Ansatz-
punkte zu entdecken, wann welches der
Medikamente für welche Personen die
vielversprechendste Option bietet.

MiHUBx: Ein digitales Ökosystem
zur Stärkung von medizinischer
Forschung, Diagnostik und
Therapie in Sachsen

Eine sektorenübergreifende und service-
orientierte Infrastruktur zur Förderung
einer effektiven Zusammenarbeit und
Vernetzung innerhalb verschiedenerAk-
teur:innen und Initiativen im regionalen
Gesundheitswesen bietet das Potenzial,
die medizinische Forschung, Diagnostik
und Therapie in der Region in ganz
unterschiedlichen Kontexten zu stärken.
Der Proof of Concept einer solchen In-
frastruktur wird in MiHUBx (Medical
Informatics Hub in Saxony) durch die

Implementierung der folgenden Anwen-
dungsszenarien realisiert:
1. Ophthalmologie trifft auf Diabetolo-

gie: Rund ein Viertel der Menschen
mit Diabetes Typ 1 entwickelt eine
Retinopathie, bei Typ 2 ist es ca. ein
Achtel der Betroffenen. Die optimale
Diagnose und Therapieentscheidung
benötigt sowohl diabetologische als
auch ophthalmologische Expertise,
die Forschung entwickelt zunehmend
versorgungsrelevante Biomarker. Ne-
ben einer besseren Kommunikation
zwischen den Augenkliniken und
Diabetolog:innen sollen die interdis-
ziplinären Daten für die Entwicklung
eines KI-basierten Entscheidungsun-
terstützungssystems zur optimalen
Diagnose und Therapieentscheidung
für bestmögliche individuelle Be-
handlungsoptionen genutzt werden.

2. Regionales Gesundheitsmonito-
ring und Versorgungsplanung: Eine
möglichst präzise Vorhersage von
infektions- und hitzebedingten Ge-
sundheitsstörungen soll entwickelt
werden, um eine effektive Planung
von Ressourcen in der Akutversor-
gung (Notaufnahmen, Krankenhäu-
ser) zu ermöglichen und um schnell
und angemessen auf eine hohe Res-
sourcenauslastung bei regionalen und
pandemischen Ereignissen reagieren
zu können.

3. Digitale Workflow-Integration in
der personalisierten Krebsmedizin:
Die Entwicklung eines Portals für
den reibungslosen und zeitnahen
Datenaustausch, die digitale Ein-
bindung behandelnder Ärzt:innen
und aktive Einbeziehung von Pa-
tient:innen soll den Transfer von
Forschungsergebnissen in die Versor-
gung beschleunigen.

Das Grundkonzept von MiHUBx ist da-
bei die nahtlose Integration der Metho-
denundWerkzeuge ausderMII unddem
MIRACUM-Konsortium in die regiona-
leVersorgungspraxis in Sachsen [18], um
die Lücke zwischen medizinischer For-
schung und Versorgung zu verringern.

Diskussion

Die Digihubs decken eine Vielzahl un-
terschiedlicher Krankheitsbilder, au-
ßeruniversitärer Akteur:innen der Ge-
sundheitsversorgung, Regionen und
eingesetzter Methoden und Werkzeuge
zur institutionsübergreifenden gemein-
samen Nutzung von Gesundheitsdaten
ab. Die Herausforderungen in der kon-
kreten Umsetzung lassen sich über die
einzelnen Anwendungsszenarien hin-
weg generalisieren (s. auch Infobox).
Sie finden sich auf allen Ebenen der
Vernetzung, das heißt auf regulativer,
technischer und prozessualer Ebene,
aber auch in den Anforderungen und
deren Priorisierungen.

Auf regulativer Ebene sehen wir eine
große Heterogenität in den Bedürfnissen
der Praxispartner. Einige Praxispartner
wollten gerne nachträglich in den Kon-
sortialvertrag aufgenommen werden,
andere werden über einen Kooperati-
onsvertrag integriert. Insgesamt stellten
sichdieDatenschutzanforderungen auch
in denUniversitätskliniken als sehr hete-
rogen dar – dies ist zum einen durch die
Landesdatenschutz- und Landeskran-
kenhausgesetze bedingt, zum anderen
aber auch durch die sehr heterogene
technisch-organisatorische Einbindung
der Datenintegrationszentren. Die Ver-
netzung mit externen Datenquellen oder
-empfängern ist alles andere als selbst-
verständlich. So stellte sich bei einigen
die Datenausleitung aus Krankenhaus-
oder Praxisinformationssystemen als
besonders kritisch heraus, bei ande-
ren wurde der Rückfluss der Daten als
problematisch gesehen.

Eine besondere Herausforderung im
VergleichzudenbisherigenProjektender
MII ist der notwendigerweise persone-
nidentifizierbare Austausch der Gesund-
heitsdaten, da diese ja (wenn auch proto-
typisch) im Behandlungskontext einge-
setzt werden. Die aktuellen Konzepte des
Datenteilens innerhalb der MII sind für
die Nachnutzung der Daten in der For-
schungausgelegt – so steht imMustertext
der Patienteninformation explizit: „Alle
unmittelbar Ihre Person identifizieren-
den Daten (Name, Geburtsdatum, An-
schrift etc.) werden durch eine Zeichen-
kombination ersetzt (Codierung). Die-
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ses interne Kennzeichen sowie Ihre da-
mit verbundenen Patientendaten [falls
zutreffend: und Biomaterialien] können
dann nicht mehr direkt Ihrer Person zu-
geordnet werden“ [19]. Damit werden
für die datenschutzkonforme intersekto-
rale Datenübermittlung im Rahmen der
Projekte zusätzliche Einwilligungen der
Patient:innen benötigt.

In allen Digihubs besteht bei den
Partnern großes Interesse und eine
Bereitschaft, an den kooperativen, in-
tersektoralen Netzwerken mitzuwirken.
Da aber Forschung bei den Partnern
anders als in den Universitätskliniken
keine primäre Aufgabe ist, sind bei der
Abwägung zwischen Aufwand und Nut-
zen die Kriterien der Partner andere
als die der Universitätsmedizin. Pan-
demiebedingt wurde die Aufbau- und
Vernetzungsphase der Medizininforma-
tik-Initiative um ein Jahr verlängert, da
die Projektpartner an den Unikliniken
multiple Aufgaben zur Bewältigung der
COVID-19-Pandemie, z.B. im Netz-
werk Universitätsmedizin, übernehmen
mussten [20]. Beim Start der Digihubs in
der zweiten Hälfte 2021 hatten viele der
Praxispartner auch in den Folgemonaten
noch mit Ausbrüchen bei Patient:innen,
aber auch beim Personal zu kämpfen.
Für Lösungen, die zwar perspektivisch
sinnvoll, aber (noch) nicht direkt in der
Versorgung verankert sind, war das Zeit-
budget entsprechend extrem beschränkt.
Der allgemeine Fachkräftemangel so-
wohl in den Gesundheits- als auch in
den IT-Berufen lässt oft kaum Spiel-
raum, um neben der Aufrechterhaltung
des Alltagsgeschäfts noch Ressourcen zu
mobilisieren. Für die Praxispartner steht
der konkrete Mehrwert viel direkter in
Beziehung zum Aufwand – die gerade
zu Beginn eines Forschungsprojekts ty-
pischen Ergebnisse wie Konzeptpapiere
und wissenschaftliche Veröffentlichun-
gen bieten für die Partner nur geringen
Mehrwert.

InsgesamtistbeiderBerücksichtigung
vieler verschiedener Stakeholder, die ja
explizit in der Ausschreibung gefordert
waren, die Balance der verschiedenen
Stakeholderanforderungen immer wie-
der abzugleichen. So ist zum Beispiel der
medizinische Nutzen des Datenflusses
auseinerRehaklinikzurück insKranken-

haus eher gering, für die Forschung hin-
gegen sind die Daten hochrelevant. Der
Rückfluss erfordert noch einmal deut-
lich mehr technologisch regulative Ab-
stimmung, mit einem zumindest für die
Praxispartner nicht direkt erkennbaren
Mehrwert.

Wie in Forschungsprojekten üblich,
lassen sich die zur Antragsphase entwi-
ckelten Konzepte nicht unmodifiziert in
der Praxis umsetzen, sondern es sind im-
mer wieder neue Lösungsansätze gefor-
dert. Hier muss gut zwischen Pragmatis-
mus und zeitnaher Umsetzung auf der
einenSeiteundeinermöglichsteinfachen
Anschlussfähigkeit an die Lösungen der
MII auf der anderen Seite abgewogen
werden [21]. Dies ist insbesondere auch
im Austausch mit den Technologiepart-
nern zu beobachten. Durch die strikter
gewordenen Anforderungen im Medi-
zinprodukterecht ist eine prototypische
Umsetzung, z.B. die Implementierung
vonFHIR-Schnittstellen oder dieAnbin-
dung an andere Systeme, oft mit zeitauf-
wändigen Prozessen zur Erhaltung der
Zertifizierung verbunden, zudem erfor-
dern viele Anwendungsfälle alsMedizin-
produkt zertifizierte Software.

Die unterschiedlichen Standardisie-
rungsaktivitäten der MII einerseits und
der Kassenärztlichen Bundesvereini-
gung (KBV) und der Gematik GmbH
andererseits zeigen trotz des Austauschs
zwischen den Initiativen teilweise Un-
terschiede und Inkompatibilitäten. Dies
ist in der Praxis aufgrund der aktuell nur
sehr geringen Verfügbarkeit der Stan-
dards der Telematikinfrastruktur 2.0
kein akutes technisches Problem, je-
doch ist es für die Technologiepartner
unattraktiv, verschiedene Standards zu
implementieren.

Der extrem heterogene Digitalisie-
rungsgrad der an den Digihubs betei-
ligten Gesundheitseinrichtungen stellt
insofern ein relevantes Problem dar,
als Daten nur selten aus Primärsys-
temen übernommen werden können.
Dies bedeutet an vielen Stellen eben
doch die im Rahmen der Digitalisierung
des Gesundheitssystems vieldiskutierte
„Doppeldokumentation“ – hier in der
lokalen Akte und in der digitalen In-
frastruktur der Digihubs. Unter diesen
Bedingungen wird die Notwendigkeit

von nutzer:innenzentriertem Design
und Technologieakzeptanz evident. Par-
tizipative Entwicklung sowie effizient
und intuitiv zu bedienende Oberflächen
scheinen bisher bei medizinischen Do-
kumentationssystemen kaum eine Rolle
zu spielen – dabei macht es für die Ak-
zeptanz einer Maßnahme einen großen
Unterschied, ob man z.B. für die Signa-
tur auf einem Rezept eine Sekunde oder
eine Minute benötigt.

Erfolgreiche Lösungen der Digihubs
können zwar grundsätzlich die Anfor-
derungen an Systeme der medizinischen
und pflegerischen Dokumentation er-
füllen, aber unter den aktuellen För-
derbedingungen kann ein nachhaltiger
und langfristiger Betrieb der Infrastruk-
tur nicht gewährleistet werden – was
den Mehrwert für die Praxispartner
dann wieder deutlich reduziert. Auch
bei der Analyse von Erfolgsfaktoren
und Barrieren bezüglich der Nutzung
von Patientenportalen stellten sich die
genannten Aspekte als relevant heraus
[17].

Der dauerhafte Transfer von erfolg-
reichen Lösungen in die Praxis wird auch
dadurch besonders erschwert, dass der
ersteGesundheitsmarkt (die „klassische“
Gesundheitsversorgung, finanziert v. a.
durchKranken-undPflegeversicherung)
sehr stark reguliert ist. Wenn die Nut-
zung von digitalen Lösungen nicht in der
Regelversorgung verankert ist, sind diese
kaum profitabel zu betreiben – selbst
wenn sie nachweislich einen Nutzen
für die Gesundheitsversorgung haben.
Für diese digitalen Lösungen tragfähige
Nachhaltigkeitskonzepte zu entwickeln,
stellt eine völlig andere Herausforderung
dar als für Lösungen, die ausschließlich
in der Forschung eingesetzt werden.
Die starren Mechanismen des ersten
Gesundheitsmarktes machen es extrem
schwer, innovative Lösungen auch über
die Projektförderunghinausmarktreif zu
entwickeln und dann tatsächlich erfolg-
reichzuetablieren–hierbestimmeneben
nicht Angebot und Nachfrage, sondern
Kosten und Erstattungsfähigkeit den
Markt. Die Telematikinfrastruktur 2.0
mit einem grundsätzlich modularen und
interoperablen Systemansatz ist zwar auf
einem guten Weg, da sie technologisch
die Möglichkeit für die Integration von
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Spezialanwendungen eröffnet, sie ändert
aber nichts an den Finanzierungsme-
chanismen.

Die Vernetzung der Digihubs in
den Strukturen der MII, inklusive der
Vertretung im Nationalen Steuerungs-
gremium, fördern eine kontinuierliche
Abstimmung und die gemeinsame Ent-
wicklung von Lösungsansätzen. Ein
gemeinsames Positionspapier empfiehlt
folgende Maßnahmen zu priorisieren:
Vereinheitlichung der Datenschutzrege-
lungen, Maßnahmen zur Steigerung von
Akzeptanz und Vertrauen in Digitali-
sierung und gemeinsame Datennutzung
sowie die Schließung des Transfer-Gaps
durch geeignete Förderinstrumente [22].

Fazit

Die Digihubs bauen auf den Pionier-
arbeiten der MII auf, sind aber durch
vielschichtige Erweiterungen der An-
wendungsszenarien in die regionale
Versorgung ihrerseits Pioniere in der
digitalen Transformation des Gesund-
heitssystems. Gesetzesinitiativen wie
das Gesundheitsdatennutzungsgesetz als
Implementierung des Europäischen Ge-
sundheitsdatenraums können zukünftig
Hürden im Bereich des Datenschutzes
und der Interoperabilität senken und
neue Möglichkeiten des Datenteilens er-
öffnen. Viele der in der Umsetzung der
DigihubserfahrenenSchwierigkeitenha-
ben komplexe Ursachen und erfordern
weitergehende Maßnahmen der Förde-
rung der digitalen Transformation, um
den Transfer-Gap zu verringern und die
in den Digihubs oder ähnlichen Initia-
tiven erfolgreich entwickelten Konzepte,
Methoden und Lösungen dauerhaft für
eine Verbesserung der Gesundheitsver-
sorgung zu etablieren.
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