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Einleitung:
Das CEDATA-GPGE® Register sammelt seit dem Jahr 2004 Diagnose:
Krankheitsmerkmal von Uber 5.000 Kindern und Jugendlichen mit
chronisch entztndlichen Darmerkrankungen (1). Im Rahmen des durch den
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soll das Register weiter ausgebaut werden. Hierdurch sollen | -
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Patienten-Empowerment gefordert werden.

Methode: Abb. 1: Beispiel fiir Live-Feedback und Plausibilitat

Auf Basis eines interdisziplinaren Austauschs und unter Bertcksichtigung

fachspezifischer Standards werden in einem agilen Prozess modular __ Anzahi Patienten Patienten pro Diagnose
organisierte intelligente Algorithmen erstellt. Ferner wurde ein System zur e

Forderung der Forschung mit dem Register konzipiert. Zudem wir eine jjj// ‘
Web-Plattform erstellt, um Betroffenen und deren Angehorigen einen

5100

einfachen Informationszugang zu gewahren.
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Ergebnisse:

Das Resultat der Erweiterung des CEDATA-Registers Ist eine open-source
basierte Web-Plattform, die den Dokumentierenden ein Live-Feedback
(Abb. 1) zu ihren Eingaben bietet und einfach Verlaufskontrollen der
Patient/innen  ermoglicht.  Zudem  besteht die  Option, einen
zusammenfassenden Uberblick tiber einzelne Patient/innen oder eine Klinik

zu erhalten (Abb. 2). e e
Die erstellte Analyse-Plattform besteht aus einem dynamischen EXport-

Service und dem Analyse-Server, welcher als User-Interface eine Webseite ~ APb. 2: Dash-Board CEDATA-Register

zur  Verfugung stellt welche 1m Hintergrund containerbasierte
Analyseapplikationen zuganglich gemacht werden(Abb. 3 & 4). Zur
Umsetzung der Informationsplattform fur Eltern von betroffenen Kindern  zo0e

wurde ein Content Management System mit einem System zur
redaktionellen  Verwaltung durch  Autor/innen, Prufer/innen und
Redakteur/innen implementiert, durch welches sowohl Expertenartikel, als
auch Erfahrungsberichte von Eltern veroffentlicht werden konnen und
welches nach einer Testphase In die Selbstverwaltung Ubergeben werden
soll.
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Diskussion: ” S Ve Twag,
Die  Weiterentwicklung 1m Rahmen eines agilen Prozesses In
Interdisziplinaren Teams ermoglicht es die Datenqualitat zu sichern und  Abb.3: Analyse-App Therapie

Konzepte  zur  Datenintegration  umzusetzen. Dabeli  kOnnen  [shiny-nobs

Echtzeitrickmeldungen als Entscheidungshilfe dienen. Eine
patientenspezifische Reportdokumenterstellung erleichtert den Wechsel zu | = - '
einer anderen Institution und die Transition ins Erwachsenenalter. Weitere =~ ==
Entwicklungsschritte konnten unter anderem die Anbindung an ein
Laborsystem umfassen.

Die Analyseplattform ermoglicht es, wissenschaftliche Projekte Uberregional
ZuU bearbeiten, schnell zu erstellen und den aktuellen Status immer einsehen
Zu konnen, wodurch die Forschung am und mit dem Register gefordert bzw.
beschleunigt wird.

Die Elternplattform befahigt die Eltern betroffener Kinder sich selbst zu e
organisieren und von Erfahrungen anderer Eltern zu profitieren. Dabei muss
nun evaluiert werden, ob die Selbstverwaltung einer Web-Plattform Abb. 4: Analyse-App Altersverteilung

dauerhaft funktioniert oder ob zur Sicherung der Inhaltsqualitat eine

Administration von Seiten des Projekts erfolgen muss.
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Zusammenfassung:

Auf Basis des CEDATA-GPGE® Registers wurde im Rahmen des CED-KQN Projekts eine erweiterte \Web-Plattform erstellt, welche Optionen zu
Echtzeitrickmeldungen und Verlaufskontrollen bietet. Des Weiteren wurden in einem interdisziplinaren Team Maoglichkeiten entwickelt, um Informationen
sinnvoll zu aggregieren und zu visualisieren. Eine Analyse-Plattform ermoglicht den Zugriff auf und die Verwaltung von unabhangigen, wissenschaftlichen
Applikationen zu Forschungszwecken. Zur FOrderung des Patienten-Empowerment wurde eine Webseite mit einem Content Management System
eingerichtet, welche wichtige Informationen fur Eltern von Kindern und Jugendlichen mit chronisch entzindlichen Darmerkrankungen bereitstellt. Die
erstellten Softwaresysteme werden im Verlauf des Projekts kontinuierlich weiterentwickelt.
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