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Zusammenfassung: Die Nutzung neuer Technologien kann die Patientenversorgung in wesentlichen Aspekten wie z.B. Qualitätsverbesserung,

Kommunikation, Transition sowie Modellierung klinischer Entscheidungsunterstützung wesentlich bereichern und möglicherweise zur

Qualitätsverbesserung signifikant beitragen. Die ausstehenden Ergebnisse werden hierzu Aufschluss geben.
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Methode: Eingebracht in das Projekt wurde das bestehende CEDATA GPGE Register, hierzu wurden

Bedarfe zur Verbesserung der Versorgung und Identifikation von Versorgungsdefiziten in Arbeitspaketen

zusammengestellt und in Kooperation der beteiligten Hochschulzentren umgesetzt.
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Ergebnisse: Es wurden 14 Arbeitspakete als relevante Bausteine identifiziert. Neben einer

clusterrandomisierten Studie unter 26 neu ins Register aufgenommenen Ambulanzen und den

Datenvergleichen von Kindern und Jugendlichen mit CED innerhalb und außerhalb des Registers zur

Identifikation von Versorgungsdefiziten (Abb. 2) wurden die Arbeitspakete Anwendungsentwicklung,

Data Management, IT Infrastruktur, Datensicherheit und Datenschutz adressiert sowie Projekte zum

Thema Transition (Kooperation mit Berliner Transitions Programm[2]) und Algorithmenentwicklung

([3], Abb. 3) und Patient Empowerment (Abb. 4).

Einleitung: Chronisch entzündliche Darmerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen spielen eine

zunehmende Rolle mit steigender Inzidenz sowie schwieriger Versorgungssituation. Es wird jährlich von

rund 1200 -1800 Neuerkrankungen in Deutschland ausgegangen[1]. Das Register CEDATA GPGE

versucht die Versorgung zu verbessern und mittels moderner Techniken aus den Daten zu lernen.(Abb 1)

Abb. 2: Teilnehmer am CEDATA Register und CED KQN 

Projekt

Abb. 3: Berücksichtigung des Zeithorizonts und prädiktive Modellierung

Abb. 5: Integration translationaler und reverse trasnlationaler Ansätze (adaptiert nach [4])
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Abb. 1: Demming Zyklus (adaptiert nach adaptiert nach 

J. Vietzke 2013) und Verlauf des Partnerregisters ICN
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Abb. 4: Patient Empowerment und Patient Ownership (Kooperationspartner DCCV e.V.)


