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Zusammenfassung

Der Artikel wurde von den Autor*innen fiir das
INDEED-Projekt erstellt.

Die Leiter*innen der beteiligten Notaufnah-
men im INDEED-Projekt werden am Beitragsen-
degelistet.

QR-Code scannen &Beitragonlinelesen

Hintergrund: In Deutschland gibt es bisher keine Gesundheitsberichterstattung zu sek-
toreniibergreifenden Versorgungsverlaufen im Kontext einer Notaufnahmeversorgung.
Das Projekt INDEED (Inanspruchnahme und sektoreniibergreifende Versorgungsmuster
von Patienten in Notfallversorgungsstrukturen in Deutschland) erhebt Routinedaten
aus 16 Notaufnahmen, die mit ambulanten Abrechnungsdaten der Jahre 2014 bis 2017
personenbezogen zusammengefiihrt werden.

Ziel der Arbeit: Die methodischen Herausforderungen der Planung der internen
Zusammenfiihrung von klinischen und administrativen Routinedaten aus Notauf-
nahmen in Deutschland bis zur finalen Datenextraktion werden hier gemeinsam mit
Lésungsansatzen dargestellt.

Methodik: Die Auswahl der Notaufnahmedaten erfolgte in einem iterativen

Prozess unter Beriicksichtigung der Forschungsfragen, medizinischen Relevanz und
angenommenen Datenverfligbarkeit. Nach einer Vorbereitungsphase zur Kldrung der
Rahmenbedingungen (u.a. Datenschutz, Ethik), zur Priifung von Testdaten und ggf.
Korrekturen, erfolgte die verschliisselte und pseudonyme Datenausleitung.
Ergebnisse: Die Daten der 16 kooperierenden Notaufnahmen stammten in der Regel
aus dem Notaufnahme- und dem Krankenhausinformationssystem. Die Datenlage war
sehr heterogen. Nicht alle Variablen waren in jeder Notaufnahme verfiigbar, da sie
beispielsweise nicht standardisiert und digital vorlagen oder der Extraktionsaufwand
als zu hoch bewertet wurde.

Schlussfolgerung: Relevante Daten aus Notaufnahmen liegen unterschiedlich
strukturiert und in mehreren IT-Systemen vor. Die notwendige Bildung eines
klinikiibergreifenden vergleichbaren Datensatzes erfordert erhebliche Ressourcen auf
Seiten der Kliniken sowie der datenaufbereitenden Stelle. Dies muss fiir zukiinftige
Projekte grofB3ziigig kalkuliert werden.

Schliisselworter
Notfallmedizin - Datenintegration - Sekundérdaten - Dokumentation - Standardisierung
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Hintergrund und Fragestellung

Dieklinische Notfallversorgungin Deutsch-
land ist mit derzeit rund 21 Mio. [22]
Behandlungen pro Jahr einer steigenden
Inanspruchnahme ausgesetzt, was eine
angemessene Versorgung akuter Notfalle
zunehmend erschwert [20, 21]. Mogliche
Folgen sind eine Patientenwohlgefahr-
dung durch die steigende Belastung des
Personals und die relative Verknappung
materieller und rdumlicher Ressourcen [2,
23].

Fir Notaufnahmen in Deutschland
gibt es mit dem Datensatz ,Notaufnah-
me” der DIVl zwar einen Standard fiir
die klinische Dokumentation [15], der
bislang aber nur Empfehlungscharakter
hat. Durch die Position der Notaufnahmen
an der Schnittstelle zwischen ambulan-
ter und stationdrer Versorgung sowie die
nichteindeutige Identifikation von Notauf-
nahmen in Abrechnungsdaten [12] fehlen
bisher Daten zum sektoreniibergreifen-
den Versorgungsgeschehen im Kontext
der Notfallversorgung in Deutschland. Das
vom Innovationsfonds geférderte Projekt
INDEED (Kennzeichen 01VSF16044) hat
das Ziel, die ,Inanspruchnahme und sek-
toreniibergreifenden Versorgungsmuster
von Patienten in Notfallversorgungsstruk-
turen in Deutschland” zu charakterisieren.
Dazu wird eine pseudonyme, personen-
bezogene Verkniipfung von Routinedaten
aus Notaufnahmen mit Daten aus der
kassendrztlichen Versorgung (KV) in den
zwei Jahren vor bis ein Jahr nach dem
Index-Notaufnahmekontakt aus dem Ka-
lenderjahr 2016 erfolgen.

In diesem Beitrag wird das Vorgehen,
der Zeitverlauf sowie die Herausforderun-
genin Bezug auf die Routinedatenextrakti-
on in den beteiligten Notaufnahmestand-
orten dargestellt. Dabei handelt es sich
neben klinischen und administrativen Da-
ten auch um Angaben aus einem sich ggf.
anschlieBenden stationdren Aufenthalt.

Methodik

Rekrutierung der Kooperations-
kliniken und Einschlusskriterien

Bereits in der Antragsphase des Pro-
jektes wurde mit der Rekrutierung von
Notaufnahmen begonnen. Die Anspra-

che potenzieller Kooperationskliniken
erfolgte in bestehenden Netzwerken, wie
z.B. dem AKTIN-Projekt [4], sowie auf
Veranstaltungen der einschldagigen medi-
zinischen Fachgesellschaften. Unbedingte
Voraussetzung fiir die Teilnahme war eine
elektronische Datenerhebung in der Not-
aufnahmeim Jahr 2016. Zusétzlich wurden
die datenschutzrechtlichen Voraussetzun-
gen in den jeweiligen Bundeslandern
eruiert. Wichtig war hier ein vorliegender
und ausreichender gesetzlicher Erlaub-
nistatbestand fiir die Verarbeitung der
retrospektiven klinischen Daten ohne die
Méglichkeit der Einholung von Einwilli-
gungen der betroffenen Patienten. Ziel
war eine moglichst deutschlandweite Re-
krutierung von 15 bis 20 Notaufnahmen
unterschiedlicher GroRe.

In INDEED werden nur Daten von Pati-
entenerfasst, welcheim Kalenderjahr 2014
volljahrig waren. Ausgeschlossen wurden
Patienten mit eindeutig privatem Versi-
cherungsstatus sowie Falle im Verantwor-
tungsbereich der gesetzlichen Unfallversi-
cherung.

Ethik- und Datenschutzaspekte
fiir die Ausleitung von
Personenpseudonymen

Ein positives Ethikvotum der Charité
liegt seit Juni 2017 vor (Antragsnummer
EA4/086/17). Die Studie ist im Deutschen
Register fiir Klinische Studien registriert
(DRKS00022969).

Die Verkniipfung der Notaufnahmeda-
tenmitden Daten aus der kassendrztlichen
Versorgung erfolgt iber personenbezoge-
ne Pseudonyme in einer Vertrauensstelle.
Das priméare Pseudonym wird aus der Ver-
sichertennummer der gesetzlichen Kran-
kenkasse (eGK-Nummer) gebildet. Zusatz-
lich wird ein sekundares Pseudonym auf
Basis von Name, Vorname und Geburts-
datum (NVG) erstellt. Zur Generierung der
Pseudonyme, Verschliisselung und Uber-
mittlung der finalen Datensatze an die Ver-
trauensstelle wurde eine Software speziell
fir die Bedarfe des Projektes entwickelt
[8]. Diese Software, die direkt in den Kli-
niken zum Einsatz kam, priift zusatzlich,
ob das Alter den Einschlusskriterien ent-
spricht, und 16scht ggf. die nicht eligiblen
Félle (@ Abb. 1). Dafiir wurde ein umfang-
reiches Datenschutzkonzept erstellt, wel-

ches eine positive Stellungnahme der AG
Datenschutz der TMF - Technologie- und
Methodenplattform fiir die vernetzte me-
dizinische Forschung e.V. (14.02.2018) so-
wie die Zustimmung der behordlichen Da-
tenschutzbeauftragten der Charité — Uni-
versitdtsmedizin Berlin (April 2018, Zei-
chen 565/17/ST3) erhielt. Diese Dokumen-
te bildeten die Basis fiir die bendtigten
Datenschutzvoten der einzelnen Kliniken
sowie zum Teil erforderlicher behordlicher
Genehmigungen aus zustdndigen Landes-
ministerien.

Auswahl der zu extrahierenden
Daten

Die Auswahl der Variablen erfolgte in ei-
nem interdisziplindren Expertengremium
aus Klinikern, Versorgungsforschern, Sta-
tistikern, Epidemiologen, Datenschutzex-
perten und IT-Mitarbeitern in einem itera-
tiven Prozess unter Berlicksichtigung fol-
gender Aspekte: Bezug zu den Forschungs-
fragen, medizinische Relevanz, vorhande-
ne Datensatzdefinitionen (z.B. Datensatz
+Notaufnahme”der DIVI [15], Vorstellungs-
griinde nach CEDIS [11]), vermutete elek-
tronische Verfiigbarkeit sowie Datenspar-
samkeit. Zur Forderung der Kooperations-
bereitschaft der Notaufnahmen wurde auf
die Definition eines Minimaldatensatzes
verzichtet.

Vorbereitungen zur Datenextraktion

Parallel zu den administrativen Prozessen
wurden die Dokumentationsstandards vor
Ort mit den Anforderungen des Projek-
tes abgeglichen sowie eine Extraktion und
Priifung von Testdatensdtzen vorgenom-
men.

Fir die individuelle Datenverkniip-
fung mit den KV-Daten muss sowohl ein
Personenbezug als auch fiir den Fall von
mehreren Notaufnahmekontakten im Jahr
2016 ein Fallbezug sichergestellt sein. Zur
Aufwandsminimierung vor Ort konnte die
Datenlieferung in mehreren Einzeldateien
(z.B. Notaufnahmedaten, Laborbefunde,
Bildgebung und stationdrer Aufenthalt)
erfolgen. Weiterhin musste sichergestellt
sein, dass diese Dateien im zentralen Da-
tenmanagement des Projektes (iber die
pseudonymisierte klinikinterne Fallnum-
mer korrekt zugeordnet werden konnen.
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Daten aus Notaufnahme und stationarer Versorgung

\/é

Pseudonymisierte und verschliisselte Datenweiterleitung

Patientenidentifizierende Daten (IDAT) Klinische Daten (MDAT)
eGK- Name, Vorname, Erstein- .
Nummer Geburtsdatum (NVG) Fallnummer schatzung Blutdruck Diagnose
A1234 Mustermann, Max, 01.01.1988 | 12134 Grin 140/70 S$52.00
B3456 Exempel, Erika, 07.07.1977 12567 Blau 160/90 J20.9
B3456 Exempel, Erika, 07.07.1977 14678 Orange 230/140 110.01
C5678 Prézedenz, Paula, 22.02.2012 | 15723 Gelb 90/60 K35.8
Pseudonymisierung durch INDEED-Software
IDAT MDAT

Pseudonym 1. Stufe . Erstein- . .

(aus eGK bzw. NVG) Fall-Pseudonym Zeilen-ID schitzung Blutdruck Diagnose Zeilen-ID
etq0a3215215x* hgfgmf8u 000 056 Grin 140/70 S$52.00 000 056
Xyzjm0617xyz5* h73ndlc2 001 002 Blau 160/90 J20.9 001 002
Xyzjm0617xyz5* j864vg8w 000 022 Orange 230/140 110.01 000 022

Kein Pseudonym generiert, weil Pat. zu jung |- Daten geléscht, weil Patientin zu jung -

| | | Abb. 1 « Stark vereinfach-

\/é

an die Vertrauensstelle

Mindestens in einer ,Stammdatei” wur-
de daher immer der Bezug zwischen
Fallpseudonym und Personenpseudonym
hergestellt.

Die Testdatensatze sowie die endgilti-
gen Gesamtdatensdtze wurden im Dialog
mit den zustandigen Mitarbeitern direkt
in den Notaufnahmen bzw. per Videokon-
ferenz systematisch gepriift. Zum Termin
der Datenausleitung waren grundsatzlich
zwei Projektmitarbeiter von INDEED vor
Ort, um die Datenbestinde nach dem
Vier-Augen-Prinzip einer finalen Quali-
tétskontrolle zu unterziehen. Dazu wurde
Microsoft® Excel® (Microsoft Corporation,
Redmond, WA, USA) genutzt. Eine erste,
grobe Plausibilitdtskontrolle erfolgte tiber
die Betrachtung spezifischer Haufigkei-
ten beispielsweise in Bezug auf eine ca.

hélftige Geschlechtsverteilung, stationdre
Aufnahmequote zwischen 30 und 45%
[19], Stufen der Ersteinschatzung [18] und
monatliche Fallzahlschwankungen als Hin-
weis auf unvollstandige Zeitraume. Die
Verkniipfbarkeit mehrerer Tabellen tber
die Fallnummer wurde stichprobenartig
Uberpriift bzw. die Verkniipfung direkt
vor Ort vorgenommen. Bei erkannten Un-
stimmigkeiten wurden - sofern mdglich -
notwendige Korrekturen direkt vor der
finalen Datenausleitung durchgefiihrt.
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te Darstellung der Pseu-
donymisierung von Ver-
sichertennummer (eGK-
Nummer), Name, Vorname,
Geburtsdatum (NVG) und
Fallnummer vor der ver-
schliisselten Ausleitung an
die Vertrauensstelle. * Die
Pseudonyme sind tatsdch-
lich deutlich komplexer
(Einweg-Hashverfahren
SHA256)

Ergebnisse

Vorbereitung der Kooperation
mit den Notaufnahmen bis
Datenausleitung

In @Abb. 2 ist der Prozess von Kontakt-
aufnahme mit den potenziell beteiligten
Notaufnahmen bis zur finalen Datenaus-
leitung schematisch dargestellt.

Mit 16 Notaufnahmen aus acht Bun-
deslandern (und damit acht KV-Bereichen)
wurde das Rekrutierungsziel von 15-20
Notaufnahmen erreicht [9]. Insgesamt
wurden mit 31 Kliniken Kooperationsge-
sprache gefiihrt.

Folgende Griinde fiihrten zum Aus-
schluss bzw. Nichtteilnahme der Kliniken
(Mehrfachnennungen maglich):



Erste Kontaktaufnahme
(Quartal 2, 2017)

S

Abfrage der Datenlage fur
2016 mittels Fragebogen

<

Projektvorstellung vor Ort

-

Kooperationsvertrag

<

]

/\—,

Lokales Datenschutzvotum

-

Vorbereitung Testdaten

<

Prifung Testdaten

<

Abfrage finale Datensétze

S

Priifung und Aufbereitung
finale Datenséatze

A4

Pseudonymisierung und
letzte Datenausleitung
(Quartal 3, 2019)

4 Mal: Elektronische Dokumentation
in der Notaufnahme fiir 2016 nicht
ausreichend

4 Mal: Personelle Umstrukturierungen
im Projektzeitraum

3 Mal: Fehlende personelle Ressourcen,
insbesondere bei der Klinik-IT

2 Mal: Negative Einschatzung des
Vorhabens durch den betrieblichen
Datenschutzbeauftragten der Klinik

2 Mal: Angebotene Aufwandsentscha-
digung in Hohe von 10.000 € von Klinik
als zu gering empfunden

1 Mal: Unvereinbarkeit der Herausgabe
von pseudonymisierten Krankenhaus-
daten mit Landesgesetzgebung (Bay-
ern) trotz konstruktiver Bearbeitung
durch die zustdndige Landesbeauf-
tragte fiir Datenschutz

1 Mal: Grundsatzliche Ablehnung
durch die Geschéftsfiihrung

N Landesbehdrde

Zustimmung

Abb. 2 <« Ablauf
von erster Kontakt-
aufnahme mit den
kooperierenden
Notaufnahmen bis
zur finalen Daten-
ausleitung

Die teilnehmenden Kliniken wurden - so-
fern gewiinscht — beim Einholen des lo-
kalen Ethikvotums und der Abstimmung
mit dem lokalen Datenschutzbeauftragten
oder der zustdndigen Behorde auf Landes-
ebene unterstiitzt. Zusétzlichen Aufwand
verursachte die parallele Einfiihrung der
Datenschutzgrundverordnung  (DSGVO)
der Europdischen Union im Mai 2018.
In Brandenburg und Thiringen musste
zudem das jeweils zustdndige Landes-
ministerium das Vorhaben bewilligen;
in Brandenburg wurde zusdtzlich eine
Datenschutzfolgeabschatzung gefordert.

Finale Variablenliste

Der konsentierte Datensatz besteht aus
60 Variablen in vier Kategorien: Basisdaten
zum Patienten, Daten des Notaufnahme-
aufenthaltes (z.B. Ersteinschédtzung, Pro-
zessdaten, spezifische Untersuchungen),

Vitalparameter, Scores und Laborwerte
sowie Daten aus einem sich eventuell
anschlieBenden stationdren Aufenthalt
(@ Abb. 3, [9]).

Folgende Anderungen wurden im Ver-
gleich zu der initialen Variablenliste durch-
gefiihrt:

Reduktion der Laborparameter von

36 auf die sechs relevantesten Werte,

welche Riickschlisse auf die Erkran-

kungsschwere zulassen bzw. Bestand-
teil klinischer Scores sind.

Abfrage der Glascow-Coma-Scale

nur als Summenscore ohne die drei

Einzelkategorien.

Die Abfrage nach dem Vorliegen

eines Einweisungsscheines wurde

gestrichen, da die elektronische Ver-
fiigbarkeit als unzureichend bewertet
wurde.

Diagnostische MaBnahmen im Notauf-

nahmekontext wurden aufgrund der

unterschiedlichen Dokumentations-
routinen auf ausgewdhlte bildgebende

Verfahren (Rontgen, Sonographie,

Computertomographie, Magnetreso-

nanztomographie), Urinuntersuchung

und Elektrokardiogramm beschrankt.

— Reduktion auf sieben Zeitstempel (d. h.
Datum und Uhrzeit), insbesondere
Verzicht der Zeitstempel bei den
diagnostischen Prozeduren (s. voriger
Punkt).

- Klinische Notaufnahmediagnosen
liegen nicht immer vor, da in Not-
aufnahmen keine direkte Pflicht zur
Erhebung von kodierten Diagnosen
besteht. Als Surrogat wurden daher
fiir stationdre Félle die Aufnahmedia-
gnosen nach §301 Sozialgesetzbuch
(SGB) V und fiir ambulante Falle die
Abrechnungsdiagnose(n) nach §295
SGB V erganzt [12].

— Der Name der Krankenkasse (Frei-
text) wurde zur Validierung um das
Institutskennzeichen erganzt.

— Ebenfalls ergénzt wurde die pseud-
onymisierte Betriebsstattennummer
(BSNR) der Notaufnahme gemaf kas-
sendrztlicher Abrechnung [14], damit
eine Zuordnung des Leistungserbrin-
gers (iber die BSNR in den KV-Daten
moglich ist.
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Basisdaten Notaufnahmeaufenthalt ptalparameteriScores; Stationarer Aufenthalt
Laborwerte
Alter in Jahren 16 Zeitpunkt* der Aufnahme 16 Herzfrequenz 15 Beatmungsstunden** 16
Geschlecht 16 Blutdruck, systolisch 15 Krankenhaushauptdiagnose** 16
Staatsangehérigkeit 16 Zeitpunkt* der Triagierung 15 Blutdruck, diastolisch 15 Zeitpunkt* der stationdren Entlassung** 16
IK-Numn_1_er s 16 Zeitpunkt* des Arztkontaktes | 15 Sauerstoffsattigung 15
Kostentrégers
Atemfrequenz 15 Stationare Nebendiagnosen** 15
Postleitzahl 15 Leitsymptom 14 Schmerzskala 15 Fallpauschale** 15
Kostentrager 15 Behandelnde Fachabteilung | 14 Entlassende Fachrichtung** 15
Bl i 6l Zeitpunkt* der durchgefiihrten
9 9 14 CRP-Spiegel 14 Prozeduren und diagnostischen 15
Notaufnahme o0
MaRnahmen
Zeitpunkt* des - .
Behandlungsendes 14 Kreatinin-Spiegel 14
VeI GEER GI 14 | | Laktat-Spiegel 14 | | Aufnahmegrund** 14
Notaufnahmebehandlung pieg 9
Farbcode 16 Troponin-Spiegel 14 Entlassart/-grund** 14
Einbringender Transport 13
15 Durchgefiihrtes EKG 13 Koérpertemperatur 13 Zeitpunkt der Aufnahme auf Station 13
14 r;lct)))taufnahmedlagnose (ICD- | 43 GCS-Scala 13 Aufnehmende Fachrichtung** 13
13 TSH-Spiegel 13 Behandlung auf Intensivstation 13
12 Triagekategorie 12
<11 Diagnosesicherheit der 12 Zeitpunkt* der 12 Durchgefiihrte Prozeduren und diag- 1
Notaufnahmediagnose Blutentnahme nostische MaRnahmen (OPS-Codes)**
Anzahl der Konsile 11 Erythrozytenvenel- 11 Stationéare Aufnahmediagnose** 8
lungsbreite
Urinuntersuchung 10
Zeitpunkt* des Verlassens 10
der Notaufnahme
Fallart (ambulant, stationar) 8

Abb. 3 A Die vierausgeleiteten Datenbl6cke im INDEED-Projekt. Abgestuft von Hellblau (in allen 16 Kliniken vorhanden) bis
Dunkelgrau (weniger als zwo6lf Kliniken konnten diese Variable liefern) hinterlegt dargestellt, aus wie vielen Kliniken das Item
fiirdie Datenanalyse verfligbarist. (* Zeitpunkt grundsatzlich als Datum und Uhrzeit, ** Angaben sind sowohlim §21 KHEntgG
alsauchim §301 SGBV Datensatz enthalten, # die Aufnahmediagnose ist nurim §301 SGBV Datensatz enthalten)

Ubermittelte Daten

Die Datenextraktion wurde Anfang Sep-
tember 2019 und damit neun Monate nach
dem urspriinglichen Plan (01.12.2018) be-
endet. Hauptgriinde fiir die Verzégerung
waren die langwierigen notwendigen
Abstimmungen mit den Kliniken, sehr
aufwandige und foderal geregelte Daten-
schutzanforderungen und Verzégerungen
bei der Datenausleitung selbst. Fiir Letzte-
re wurde pro Klinik ein ganzer Arbeitstag
aufgewendet, was bei Einbezug aller
involvierten lokalen Mitarbeiter einen
erheblichen terminlichen Abstimmungs-
aufwand erforderte.

Nichtalle Variablen waren in den einzel-
nen Notaufnahmen fiir die Datenextrakti-
on verfiigbar (B Abb. 3). Folgende Griinde
wurden dafiir ermittelt: Die Variable wur-
de generell nicht dokumentiert, nicht im-
mer elektronisch dokumentiert, war nicht
strukturiert abfragbar (Freitext), oder der
Aufwand fiir die Extraktion wurde als zu
hoch angesehen (z.B. ,Anzahl der Kon-
sile” nicht numerisch dokumentiert, son-

dern hatte durch Sichtung aller Dokumen-
te handisch ermittelt werden miissen).

Die Abfrage der Daten eines sich an-
schlieBenden stationdren Aufenthaltes
war dagegen standardisiert umsetzbar,
da auBer dem ,Zeitpunkt der stationdren
Verlegung” und ,Aufenthalt auf der Inten-
sivstation” alle Variablen den gesetzlichen
Datensatzdefinitionen gemafl3 § 301 SGBV
bzw. §21 Krankenhausentgeltgesetz ent-
sprechen [5, 6].

Die Notaufnahmedaten stammten
grundsatzlich aus mindestens zwei Syste-
men, in der Regel dem Notaufnahmeinfor-
mationssystem (Emergency Department
Information System [EDIS]) und dem Kran-
kenhausinformationssystem (KIS). Je nach
Anbieter des IT-Systems, lokaler Konfigu-
ration bzw. Integration mussten weitere
Systeme abgefragt werden, insbesondere
Labor- und Radiologieinformationssyste-
me (@ Abb. 4). Die Fallnummer konnte
in bestimmten EDIS durch Hinzufligung
von Ziffern langer als im KIS sein, daher
musste vor der softwarebasierten Pseudo-
nymisierung eine Korrektur erfolgen. Fiir
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die Subsysteme wurden teilweise neben
der Fallnummer weitere Strategien zur
Auswahl und Verknlpfung der relevanten
Daten bendtigt, beispielsweise die interne
Kostenstelle der Notaufnahme und/oder
der Zeitpunkt einer Anforderung.

Kooperation mit den Notaufnahmen

Die personelle Ausstattung, Strukturen
und weitere Ressourcen waren in den ko-
operierenden Notaufnahmen sehr hetero-
gen. Generell war ein interprofessionelles
Vorgehen notwendig, um die Datenauslei-
tung erfolgreich abzuschliefen. Involviert
wurden dabei klinisches arztliches und
pflegerisches Personal, Wissenschaftler
sowie Mitarbeiter der IT-Abteilung und
des Controllings. Weiterhin wurde bei fiinf
Kliniken der EDIS-Hersteller zur Program-
mierung einer einheitlichen Datenabfrage
eingebunden. Hier konnten bestehende
Kontakte aus dem AKTIN-Projekt genutzt
werden [4].
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Diskussion

Im Projekt INDEED wurden erstmalig fiir

eine multizentrische Studie fallbezogene

klinische und administrative Daten aus

16 Notaufnahmen und dem Notaufnah-

meaufenthalt sich ggf. anschlieBendem

stationdren Aufenthalt extrahiert und

zusammengefiihrt. In Verbindung mit

den KV-Daten wurde ein Datenkdrper

geschaffen, welcher Analysen fiir die

sektoreniibergreifende  Versorgungsfor-

schung zu Notfallbehandlungen ermdg-

licht. Neben den aufwandigen Belangen

des Datenschutzes wurden dafiir folgende

Herausforderungen gemeistert:

1. umfangreiche administrative Vorberei-
tung,

2. interprofessionelle Kommunikation
mit Stakeholdern in den Kliniken,

3. Datenaufbereitung in der Klinik,

4. Datenpriifung vor Ort und

5. datenschutzkonforme Datenauslei-
tung.

Datenschutz

Die heterogenen datenschutzrechtlichen
Rahmenbedingungen in den einzelnen
Bundesldndern fiihrten zu erheblichen
Verzdgerungen bei der Abstimmung mit
Kliniken und Behdrden. Die bundesland-

spezifische Gesetzeslage verhinderte zu-
dem eine deutschlandweite Rekrutierung
von Kliniken [3]. Eine deutschlandweite
und trdgerlibergreifende einheitliche Ver-
fahrensweise ware wiinschenswert, wiirde
aber einen einheitlichen Rechtsrahmen
voraussetzen. Durch die Einbindung des
Konsortialpartners TMF mit Expertise auf
dem Gebiet des Datenschutzes in der me-
dizinischen Forschung und speziell Gro3-
projekten konnten die Verzdgerungen
eingegrenzt werden. Das Datenschutz-
konzept von INDEED ist fiir Folgeprojekte
verfligbar [13] und erfillt so eines der Pro-
jektziele beziiglich der Entwicklung von
mdoglichst generischen Losungen fiir den
Aufbau von Forschungsinfrastrukturen.

Entwicklung der Variablenliste

Die Variablenliste ist bis zum Abschluss
der Datenausleitung einige Prazisierun-
gen schuldig geblieben, beispielsweise
die Operationalisierung der Zahl der
behandelnden Fachrichtungen oder ein-
zelner Zeitstempel. Eine konsequente
Nutzung von vorhandenen einschldgi-
gen Datensatzbeschreibungen (Datensatz
,Notaufnahme” der DIVI, § 21 KHEntgG)
ist zukiinftig geboten. Dies verringert den
Interpretationsspielraum und sorgt fiir
einen homogeneren Datenbestand. Es

hat sich gezeigt, dass Dokumentations-
standards [17] in der Praxis noch nicht
flichendeckend bestehen. In anderen
Landern hingegen (wie beispielsweise
Australien) ist diese einheitliche medizi-
nische Dokumentation bereits gesetzlich
vorgeschrieben [1]. Dadurch kann fiir
unterschiedliche Ziele auf standardisierte
Daten zuriickgegriffen werden, z.B. Indi-
katoren zur Messung der Behandlungs-
qualitdt, klinikiibergreifendes Benchmar-
king und Versorgungsforschung. Durch
die Verpflichtung zur Erhebung eines
praxisorientierten und standardisierten
Kerndatensatzes zur Notaufnahmeversor-
gung kdnnte moglicherweise eine bessere
und flachendeckendere Umsetzung in der
Praxis erzielt werden [16].

Ressourcen

Hinsichtlich der Notaufnahmedatenex-
traktion sind folgende Abwdgungen zur
Erreichung bestmdglicher Datenqualitat
zu treffen: Die Ubermittlung mehrerer
unterschiedlich aufgebauter Datentabel-
len aus einer Klinik erleichtert zwar die
Datenextraktion vor Ort, kann den Daten-
bankaufbau in der Vertrauensstelle und im
zentralen Datenmanagement allerdings
erschweren. Bei erhdhten Anforderungen
an die Datenaufbereitung in den Klinken
sollte jedoch beachtet werden, dass dabei
auftretende Fehler spéter ggf. nicht nach-
vollziehbar sind und nicht mehr behoben
werden konnen. Besonders zu achten
ist auf die Struktur der klinikinternen
Fallnummer, da diese die Fallzusammen-
fihrung zwischen den verschiedenen
Dateien einer Klinik gewahrleistet. Zu-
sammengefasst muss das Monitoring der
Prozesse den vor Ort vorhandenen Daten-
management-Kompetenzen  angepasst
werden.

Der gesamte Prozess zwischen erster
Kontaktaufnahme mit den Notaufnahme-
und Klinikleitungen, Erfiillung der Forma-
litaten und Extraktion der Datensatze aus
den Kliniken hat sich {iber ca. 24 Mona-
te hingezogen und iiberstieg damit deut-
lich die im Antrag kalkulierte Dauer um
neun Monate. Derartige Ergebnisse wer-
den kaum publiziert. Eine Ausnahme ist
Eichler et al., die exemplarisch fiir das
Einholen der Ethikvoten in einer multi-
zentrischen Studie von einer starken Ver-
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Originalien

zdgerung berichten [7]. Dies ist hinsicht-
lich der Projektlaufzeit und Personalpla-
nung zu beachten. Die Aufwandsentscha-
digung von 10.000 € war fiir einzelne Kli-
niken nicht kostendeckend. Die Datenab-
frage und -aufbereitung musste durch in-
terne Mitarbeiter zusétzlich zu deren ei-
gentlicher Tatigkeit geleistet werden. Dies
reduziert die Kooperationsmdoglichkeiten
mit Kliniken ohne etablierte Forschungs-
strukturen. Fir die Umsetzung ahnlicher
Projekte sollte dementsprechend eine aus-
reichende und vermutlich héhere Vergii-
tung der Kooperationskliniken als in unse-
rem Projekt bereits im Vorfeld abgestimmt
werden.

Datenherkunft und -struktur

Aus den Kliniken wurden sehr heteroge-
ne Daten ausgeleitet. Relevante Daten aus
der Notaufnahmeversorgung lagen unter-
schiedlich strukturiert und meist in meh-
reren [T-Systemen vor.

Behandlungsdaten im Notaufnahme-
kontext sind aufgrund der Vielfalt an Ver-
gutungssystemen an der Schnittstelle zwi-
schen ambulantem und stationdrem Sek-
tor grundsatzlich inhomogen. Die Daten-
erhebung wird unter anderem davon be-
einflusst, ob ein Fall ambulant ber die
KVen, ambulant direkt mit den Kranken-
kassen oder als vollstationdrer Fall abge-
rechnet wird [12]. Als herausfordernd er-
wies sich die konkrete Falldefinition auf
den unterschiedlichen Ebenen. In der Not-
aufnahme ist damit ein einzelner Patien-
tenkontakt gemeint, aus Sicht des Con-
trollings kann ein Abrechnungsfall auch
mehrere Notaufnahmebesuche enthalten
[10]. Dann lassen sich bestimmte Informa-
tionen nur noch dem Fall, nicht aber dem
konkreten Patientenkontakt in der Not-
aufnahme zuordnen (z.B. sind Diagnosen
im Fall der KV-Abrechnung quartalsbezo-
gen). Eine eindeutige Identifikationsnum-
mer pro Notaufnahmekontakt war nicht
tUberall vorhanden. Auch tber die Kombi-
nation mehrerer Variablen (z.B. quartals-
weise Fallnummer plus Aufnahmedatum)
konnte nichtimmer eine Eindeutigkeit her-
gestellt werden.

So war und ist die Bildung eines harmo-
nisierten und plausiblen Datensatzes aus
verschiedenen Datenquellen eine grof3e
Herausforderung. Ahnliche Herausforde-

rungen wurden selbst bei Krankenkassen-
daten beschrieben [17], bei denen grund-
satzlich eine weitgehende Standardisie-
rung vermutet wird.

Ausblick

Trotz mehrerer hier beschriebener Ein-
schrankungen hat INDEED neue metho-
disch-konzeptionelle Standards entwi-
ckelt, die dem Anspruch einer Machbar-
keitsstudie fiir dhnliche Versorgungsfor-
schungsprojekte gerecht werden. Notauf-
nahmedaten liegen in INDEED patien-
tenkontaktbezogen vor, welche so einen
Mehrwert gegeniiber Abrechnungsdaten
darstellen. Dort sind Notaufnahmebe-
handlungen oft nicht eindeutig iden-
tifizierbar. Die Datenverkniipfung mit
ambulanten Versorgungsdaten bietet da-
riiber hinaus die Moglichkeit zur Analyse
sektorenlibergreifender Versorgungsver-
laufe.

Fazit fiir die Praxis

- Die Einfiihrung einer einheitlichen ad-
ministrativen Dokumentation fiir alle
Notaufnahmebehandlungen sollte an-
gestrebt werden, unabhdngig von Kos-
tentrager und Abrechnungsmodus.

= Fiir medizinische Daten kdnnte ein obliga-
torisch zu erhebender einheitlicher Kern-
datensatz zielfiihrend sein.

- Die Datenausleitung sollte auf wenige,
klar definierbare und vergleichbar do-
kumentierte Daten beschrankt werden,
die in moglichst allen Kliniken vorhanden
sind. Vorhandene Datensatzbeschreibun-
gen sind zu iibernehmen.

- Datenausleitungen in mehreren Tabellen
erfordern eine eindeutige Zuordnung der
enthaltenen Informationen zu den Féllen.

= Personelle und zeitliche Ressourcen soll-
ten groBziigig geplant werden.

= Es sollte gut abgewogen werden, an wel-
cher Stelle der Aufwand fiir die Optimie-
rung der Datenqualitdt am sinnvollsten
erscheint.

- Einstetigerinterprofessioneller Austausch
zwischen den koordinierenden Wissen-
schaftlern und den Kooperationspartnern
ist auf allen Ebenen und von Projektbe-
ginn an unerlasslich.
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Abstract

The way to routine data from 16 emergency departments for cross-
sectoral health services research. Experiences, challenges and solution
approaches from the extraction of pseudonymous data for the INDEED

project

Background: In Germany there is currently no health reporting on cross-sectoral
care patterns in the context of an emergency department care treatment. The
INDEED project (Utilization and trans-sectoral patterns of care for patients admitted
to emergency departments in Germany) collects routine data from 16 emergency
departments, which are later merged with outpatient billing data from 2014 to 2017

on an individual level.

Aim: The methodological challenges in planning of the internal merging of routine
clinical and administrative data from emergency departments in Germany up to the
final data extraction are presented together with possible solution approaches.
Methods: Data were selected in an iterative process according to the research
questions, medical relevance, and assumed data availability. After a preparatory phase
to clarify formalities (including data protection, ethics), review test data and correct if
necessary, the encrypted and pseudonymous data extraction was performed.

Results: Data from the 16 cooperating emergency departments came mostly from the
emergency department and hospital information systems. There was considerable
heterogeneity in the data. Not all variables were available in every emergency
department because, for example, they were not standardized and digitally available
or the extraction effort was judged to be too high.

Conclusion: Relevant data from emergency departments are stored in different
structures and in several IT systems. Thus, the creation of a harmonized data set
requires considerable resources on the part of the hospital as well as the data
processing unit. This needs to be generously calculated for future projects.
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Dr. med. Katharina Rieth
Fit fiir den Kindernotfall

Von Fieber bis Reanimation

Heidelberg: medhochzwei 2022, 1, 287 S., 104 Abb., (ISBN: 978-3-86216-895-8),

Softcover 29,00 EUR

Fit _fiir den

von Fieber
his Reanimation

Wie sicher fiihlen Sie sich, einem Kind
in einer Notfallsituation zu helfen?
Nicht sicher, aber Sie mochten das
andern?

Im Juni 2022 ist das Buch ,Fit fiir den Kinder-
notfall” erschienen, ein Nachschlagewerk fiir
Eltern und all die, die Kinder betreuen oder
mit Kindern arbeiten.

Der Kinderfacharztin, Intensivmedizinerin
und Notadrztin Dr. Katharina Rieth ist es seit
Langem ein groBes Anliegen, Eltern Basiswis-
sen im Umgang mit Krankheiten und Not-
fallen bei Kindern zu vermitteln, damit diese
im Ernstfall die Dringlichkeit einer Situation
erkennen, richtig und schnell handeln.

Der 20 Kapitel umfassende Ratgeber startet
mit Grundwissen zu Kindernotféllen: Wie

ist der Gesundheitszustand des Kindes ein-
zuordnen und wie gelingt das mithilfe des
padiatrischen Beurteilungsdreiecks? Wann
besteht Giberhaupt ein Notfall? Wie setzt man
den Notrufrichtig ab? Und was gehort in jede
Hausapotheke?

Die einzelnen Kapitel zu den héufigsten Kin-
dernotfallen — von Fieber Giber Bauch- und
Ohrenschmerzen bis hin zu allergischen Re-
aktionen - sind nach Symptomen geordnet
und in einzelne Fragestellungen gegliedert.
Im Kapitel Verbrennungen und Verbriihun-
gen z.B. wird zundchst erklart, wie sich ther-
mische Verletzungen unterscheiden, welche

Auswirkungen sie auf den Kérper haben und
wie das Verbrennungsausmaf3 bei Kindern
und Sauglingen zu beurteilen ist. Ubersicht-
liche Abbildungen helfen dabei, die Schwere
der thermischen Verletzung abzuschatzen
und zeigen auf, welche Erstversorgung im
Fall der Félle sinnvoll, dringend erforderlich
oder sogar kontraproduktiv ist.

Im Buch verstreut sind zahlreiche QR-Codes,
hinter denen sich weitere Informationen,
Links zu Hilfsangeboten oder auch Unter-
richtsmaterialien fiir Kindergérten verbergen.

Uber 100 Gbersichtlich gestaltete Abbildun-
gen, Handlungsempfehlungen und Check-
listen sollen den Eltern dabei helfen, zu
entscheiden, ob der Gang zum Kinderarzt
sinnvoll oder lieber direkt der Notruf abzuset-
zen ist. Interessierte konnen je nach Kennt-
nisstand tiefer in die Materie eintauchen:
Wie ist die eigentlich Epidermis aufgebaut?
Wie unterscheidet man akute und chronische
Bauchschmerzen? Wie ist die Prognose, wenn
der verschluckte Fremdkorper (iber 20 mm
groB ist? Schon und wichtig sind auch die
kleinen praktischen Tipps, z.B. das Kind zur
Beurteilung des Allgemeinzustandes immer
komplett auszukleiden oder Medikamente
per 1-ml-Spritze durch das ,Schnullerloch” zu
applizieren. Und sind Sie wirklich ganz sicher,
wie herum man ein Zapfchen einfiihrt?

Der Ratgeber hat sicher nicht den Anspruch,
Erste-Hilfe-Kurse zu ersetzen, ist aber eine
ideale Ergdnzung dazu und zu dem 3,5-stiin-
digen Kindernotfall-ABC-Onlinekurs, den
mapadoo 2020 gemeinsam mit Frau Dr. Rieth
produziert hat. Sowohl Buch als auch Online-
kurs kdnnen die Gesundheitskompetenz von
Eltern steigern und dabei unterstiitzen, in kri-
tischen Situationen sicherer zu werden und
zum Wohl des Kindes richtig zu entscheiden.

Dieses wunderbare und wichtige Buch ist
empfehlenswert fiir jede Person, die in Not-

fallsituationen gut geriistet sein mochte.

J. Kind, Heidelberg
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