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Wider den Turmbau zu Babel

Medizininformatik & Digitalisierung: Das , Portal fir Medizinische Datenmodelle”, eine DFG-
gefdérderte Forschungsinfrastruktur, macht 15000 medizinische Fragebdgen gebindelt online
zuganglich — ein Beitrag zu mehr Transparenz und Standards in der medizinischen Forschung.

elche Beschwerden haben
Sie?“, ,Seit wann haben Sie
Schmerzen?“, ,Nehmen Sie Medika-
mente ein?“ — diese und dhnliche Fra-
gen hat jeder von uns schon einmal
mittels Fragebogen in einer Arztpraxis
oder in einem Krankenhaus beant-
wortet. Einige Fragen lassen uns auch
den Kopf schiitteln. Warum muss Herr
Miiller, der sich mit Banderriss in der
Notaufnahme eines Krankenhauses
vorstellt, iiber Geschlecht und Alter
seiner vier Kinder Auskunft geben?
Auch Anamnesebdgen — ausge-
fiillt durch Arzte und Pflegepersonal
- sind haufig mit Fragen tiberfrachtet
und rauben viel Zeit. Form, Inhalt und
Umfang der Dokumentationsbogen va-
rileren von Institution zu Institution,
selbst in der Routinedokumentation
und sogar bei Betrachtung identischer
Krankheits- und Patientengruppen.
Durchschnittlich werden pro Patient
200 bis 500 Datenelemente erhoben,
im Rahmen von Studien noch deut-
lich mehr. Und selbst wenn in Klinik
X zur Dokumentation einer bestimm-
ten Krebserkrankung dieselben Infor-
mationen abgefragt werden wiirden
wie in Klinik Y, ware es unmdoglich,

diese Daten automatisiert zusam-
menzufiihren und auszuwerten, da
sie semantisch, also begrifflich nicht
tibereinstimmen. So kann sich hinter
dem Begriff ,Grofle” sowohl die Kor-
pergrofle des Patienten als auch die
Tumorgrofie verbergen.

,Eine Metapher zur Veranschau-
lichung des Problems ware sicher die
vom Turmbau zu Babel“, so Prof. Dr.
Martin Dugas vom Institut fir Medizi-
nische Informatik in Miinster. ,In der
medizinischen Forschung wird Fort-
schritt gebremst, da die Potenziale der
zunehmenden Digitalisierung durch
eine fehlende einheitliche Sprache
und durch unterschiedliche Infor-
mationssysteme nicht ausgeschopft
werden konnen. Wir bendtigen mehr
Transparenz und Standards.”

Die einheitliche Sprache wird im
,Portal fiir Medizinische Datenmo-
delle (MDM)“ durch Codierung der
einzelnen Formularinhalte erreicht.
Benutzt wird hierzu das Unified Me-
dical Language System (UMLS) der
U.S. National Library of Medicine. Das
Datenelement ,KorpergrofRe” erhalt
beispielsweise den Code C0005890,
der sprach- und systemunabhangig ist.

In akribischer Kleinarbeit wurden
in Miinster mithilfe von Medizinern
iiber 15000 Dokumentationsbogen,
die etwa 370000 Datenelemente ent-
halten, mit 1,5 Millionen UMLS-Codes
annotiert und in das Portal eingestellt.
Die meisten Inhalte sind in Deutsch
und Englisch verfiigbar, teilweise so-
gar in bis zu 50 Sprachen, und kénnen
in 18 verschiedenen technischen For-
maten exportiert werden.

Erstmals ist es nun moglich, hau-
fig verwendete Datenmodelle fiir
bestimmte Krankheitsgebiete zu ver-
gleichen, auch landertiibergreifend.
Fragebogeninhalte konnen so auf ein
Minimum reduziert, Standards abge-
stimmt werden.

Dugas unterstreicht: ,Die Entwick-
lung unserer Gesundheitsforschung
und Patientenversorgung wird zu-
kiinftig davon abhangen, ob wir die
enormen Chancen der Digitalisierung
nutzen konnen. Dies wird uns nur ge-
lingen, wenn wir Daten aus Forschung
und Klinik tiber Institutionen hinweg
austauschen konnen. Hierfiir ist das
MDM-Portal ein Beispiel.” RU



