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Kompetenznetze als 
Informationssysteme



Daten – Information – Wissen

„Wissen entsteht bei der 
handlungsorientierten Vernetzung

von Daten und Information 
in einem Kontext“

(L. Edvinsson)

IT
Mensch



Vernetzungsinitiativen

Programm Mittelgeber Summe 
Mio €

Zeitraum

Kompetenz
-netze

BMBF 205 1998-2003

Genom-
netze

BMBF 20,5 2001-2004

Transregio
SFB

DFG 9,2 1999-2011

6. Rahmen-
programm

EU 16.270 2002-2006

landesweite Anstrengungen, regionale Netze, Praxisnetze, 
Vernetzungen innerhalb von Fachgesellschaften, privater 
Krankenhausgesellschaften, Universitäten, Kostenträger, ... 



Horizontale und vertikale Vernetzung

Forschung

Versorgung

Forschungseinrichtungen
Unikliniken

Lehrkrankenhäuser
Städt. Krankenhäuser

Ambulanzen/Reha
Andere Kliniken

Kostenträger
Industrie

Niedergelassene Ärzte
(Fach- und Hausärzte)

Praxisnetze
Selbsthilfegruppen

Patientenorganisationen
Öffentlichkeit



Kompetenznetze in Deutschland

• BrainNet
• Chronisch entzündliche 

Darmerkrankungen
• Hepatitis
• Demenzen
• Depression
• Leukämie
• Lymphome

• Pädiatr. Onkologie
• Parkinson
• Pneumonien (CAP)
• HIV/AIDS
• Rheuma
• Schizophrenie
• Schlaganfall

• Herz-Kreislauf
• Seltene Erkrankungen



Formen der Information

• Öffentlichkeit
• Patienten
• Ärzte / Experten

• Patientenregister
• Grundlagenforschung
• Klinische Forschung
• Versorgungsforschung, Epidemiologie, Ökonomie
• Disease Management Programme
• Leitlinien / EBM

• CME / CPD



Electronic Data Capture

User Authentifizierung Speicherung

Internet Application- Database-Arzt Firewall
server



Vorteile / Nachteile von EDC

+ Datenqualität, Datenverfügbarkeit
+ Verwaltungsaufwand
+ Informationsbeschaffung /-dissemination
+ Große Fallzahlen möglich
+ Zeitersparnis (↓ 43%, Banik 1998)
+ Kostenersparnis (↓ 44%, Green 2001)

- Technische Probleme / Internetanbindung
- Datenschutz?, Datenverlust?, Datenautorität?
- Änderung von Prozessen und Strukturen

„We like progress –
we just don´t like change!“



.

Kompetenznetze



Website nach Doc-Check Zugang



Studien mit EDC

• Patientenregister - Erhebungen

• Investigator initiated trials
• Klinische Studien der Phasen I bis IV
• Gesundheitsökonomische Studien
• Epidemiologische Studien
• Post-Marketing Surveillance Studien
• Anwendungsbeobachtungen
• Versorgungsforschung

• Registerlösung und Studienmodul übertragbar 
auf nahezu jede Netzwerkumgebung



Patientenregister

Vertikales Netz
Netzwerk Mitglieder (Univ., Kliniken, Praxen, ...)

Patienten Pseudonyme

Gemeinsamer 
zentraler Datenpool

MD

ED

Studie 5

Studie 4Studie 1

Studie 2 Studie 3









CME in Kompetenznetzen

Erreichbarkeit:
• Internet

Unterstützung durch das Gesundheitssystem:
• BMBF, BMG, Fachgesellschaften, Lehre

Individuelles Lernen:
• Eigener Lernbereich, media on demand

Qualitätssicherung:
• Kompetente Partner, aktuelles Wissen
• Unabhängige Geldgeber/Behörden
• Registrierung der Lernerfolge (Haftungsansprüche!)
• Keine Inhalte durch die Industrie (Lancet 2000; 356:781)

Kriterien der UEMS, Brüssel



Disease Management

Def.: Kontinuierliche und hochwertige Versorgung 
nach dem neuesten Standard der Wissenschaft.

Voraussetzungen lt. Lauterbach Gutachten (2001):

• Patienten- und Ärzteinformationssysteme
• Vernetzung
• Datenbank: Benchmarking Datensatz
• Betreuung / Kontakt: e-mail, Foren
• Datenmanagement
• Datenschutz

DMP Online = Kompetenznetztechnologie



Wo stehen wir?

Expertenwissen bündeln
Forschungsaktivitäten koordinieren
Versorgung der Patienten verbessern
Qualitätssicherung eingeleitet
Informationen zugänglich/verwertbar machen 

• CME, DMP, EBM
• Vernetzung der Netze
• 6. Forschungsrahmenprogramm 
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