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Datenspende? Aber sicher!

Informationen zum Forschungsprojekt RADARP"®
fir Patient*innen

Sehr geehrte Damen und Herren, Liebe Patient*innen,

An der Universitatsmedizin Gottingen forschen Arzttinnen und Wissenschaftlersinnen
Hand in Hand, um die allgemeinmedizinische Versorgung von Patient*innen in
Deutschland stetig zu verbessern. Und jetzt kénnen Sie uns dabei helfen!

Im Forschungsprojekt RADARrlus bauen wir eine strukturierte Sammlung medizinischer
Daten auf. Mithilfe moderner statistischer Analysemethoden und Algorithmen kdénnen
Forschende darin Muster in Krankheitsverlaufen oder  Patientengruppen,
Behandlungsverfahren oder Medikationen aufsplren. Sie gewinnen Erkenntnisse, die
neue Behandlungsperspektiven eréffnen kénnten.

In einem Team aus Medizinern, Ingenieuren, Informatikern, Juristen und Date nschutzex-
perten haben wir seit 2016 die Technologien und Infrastrukturen entwickelt, die es
braucht, um diese computergestiitzte Datenbank zu erstellen, zu beflllen und sicher zu
verwalten. Jetzt bitten wir Sie um lhre Unterstitzung:

Werden Sie Teil eines spannenden Forschungsprojektes zum Wohle der Allge-
meinheit und spenden Sie uns lhre Daten! Je grofRRer die Menge medizinischer Da-
ten ist, die wir untersuchen kdnnen, desto aussagekréftiger sind die erzielten Ergebnisse.
Ihre personlichen wie medizinischen Daten sind dabei selbstversténdlich gemaf der
strengen europdaischen Datenschutzgesetze geschitzt! :



Was ist das fur ein Projekt?

Das Forschungsprojekt RADARrlus wird vom Institut fir Allgemeinmedizin der Universitatsmedizin Gottingen
(UMG) geleitet und koordiniert und von der Deutschen Forschungsgemeinschaft finanziell gefordert. Weitere
Projektpartner sind das Institut fiir Medizinische Informatik der UMG, die Universitatsmedizin Greifswald, die
Gesellschaft fir Wissenschaftliche Datenverarbeitung Gottingen (GWDG) und die Technologie- und Methoden-
plattform fir die vernetzte medizinische Forschung (TMF e.V., Berlin). Ziel ist es, Technologien und Infrastruk-
turen zu etablieren, um Patientendaten geméafl} den Vorgaben der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) zu
sammeln, zu speichern und zu Forschungszwecken zu nutzen. In den bisherigen Projektphasen haben
wir die notigen Verfahren entwickelt, um diese Daten aus der Praxissoftware allgemeinmedizinischer Arztpra-
xen zu exportieren, zu pseudonymisieren und fir die Forschung aufzubereiten. Bei der Entw icklung haben wir
uns unter anderem an Systemen orientiert, die in anderen europaischen Landern bereits im Einsatz sind. Die
Universitatsmedizin Greifsw ald verwaltet als Treuhandstelle die personenbezogenen Daten, so dass die For-
schenden in Gottingen sie zu keinem Zeitpunkt zu sehen bekommen. Die GWDG speichert und verw aket die
pseudonymisierten medizinischen Daten und halt sie fur die Nutzung durch die Forschenden vor. TMV e.V.
unterstitzt das Projekt RADARrlus in technischen und datenschutzrechlichen Aspekten des Vorhabens.

Wonach suchendie Forschenden?  VWas heifdt pseudonymisiert?

Welche Fragen lassen sich mithilfe Die Datensatze, die bei Arzttinnen gespeichert sind, werden aufgeteilt:
einer medizinischen Datenbank be- die identifizierenden Daten wie z.B. Adresse und Name w erden am Insti-

antworten? Beispiele kdnnten sein: tut fir Community Medicine der Universitats medizin Greifswald gespei-
Verlaufen chronische Erkrankungen  chert. Das Institut vergibt ein Pseudony m, unter dem die medizinischen
bei jlingeren Patient*innen anders Daten in Gottingen gespeichert werden. So ist sichergestellt, dass die
als bei alteren? Gibtes regionale Forschenden zu keinem Zeitpunkt Zugriff auf die identifizierenden Daten
Unterschiede bei Behandlungsver- der Patient*innen haben.

fahren? Treten bestinmte Erkran- Name Mustername, Mustervorname
kungen in bestimmten Berufsgrup_ Beispiel fUI’ identfiZierende Geburtsdatum 31.12.1971

pen, Altersschichten oder Regionen ~ Patientendaten: Geschlecht weiblich

gehauftauf?.... Wohnort MusterstraBe 1, 99999 Musterstact
Beispiel fur medizinische Forschungsdaten (Ausschnitt): l
Diagnose Diabetes Medikament Ramipril Aaa 5mg Patientenpseudonym ais_*x*9Z*K*hJ$*
ICD-Schlussel |189.9, 150.9 Befund dicke Beine Geburtsdatum *k k%1971

Laborbefund Eiweil3 erhoeht Uberweisung Kardiologie Geschlecht w

Was geschieht mit meinen Daten?

Wenn Sie der Nutzung lhrer Daten zustimmen, exportieren wir diese in verschlisselter Form aus der Praxis-
software Ihres Hausarztes oder Ihrer Hauséarztin. Die medizinischen Daten w erden in Gottingen sicher gespei-
chert und stehen Forschenden fir ihre Studien zur allgemeinmedizinischen Versorgung zur Verfigung. Imw ei-
teren Verlauf des Projektes soll fiir Arzt*Xinnen ein Portal eingerichtet w erden, tiber das sie ebenfalls Zugriff auf
die Datenbank haben, um sich Uber die Versorgungssituation zu informieren. lhre personenbezogenen
(identifizierenden) Daten werden nur an der Universitdtsmedizin Greifsw ald gespeichert. Falls Sie eingew illigt
haben, kénnen Forschende Sie auf diesem Weg zu einem spéateren Zeitpunkt erneut kontaktieren - OHNE da-
bei ihre Identitdt aufzudecken oder Einblick in Ihre medizinischen Daten zu haben.

RADARpus st eine rein wissenschaftliche Studie, finanziert aus offentlichen Mitteln. Niemand verdient

mit Ihren Daten Geld.

Ich bin dabeil! Was muss ich tun?

Eigentlich nur unterschreiben... Mit ihrer Unterschrift stimmen Sie zu, dass wir lhre in der Praxissoftware ge-
speicherten Daten von lhrem Hausarzt oder lhrer Hauséarztin entgegennehmen, in identifizierende und medizi-
nische Daten aufteilen, getrennt und verschlisselt versenden und speichern. Sie willigen ein, dass lhre medizi-
nischen, pseudonymisierten Daten fir die allgemeinmedizinische Forschung genutzt w erden und dass sie zu-
kiinftig interessierten Arzt¥innen zu Informationszw ecken zur Verfiigung gestellt w erden. Sie w dhlen aus, ob
Forschende Sie erneut kontaktieren dirfen (z.B. fur einen Fragebogen zur Lebensqualitat). lhre Einw illigung
kdnnen Sie jederzeit widerrufen. Inre Daten w erden dann geléscht. Weitere Informationen dazu entnehmen Sie
bitte dem Einw illigungsformular. Kontaktieren Sie bitte Ihre/n behandelnde/n Arztin/Arzt!



