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Erfolgsgeschichte Padiatrie

* Grundung der modernen Padiatrie vor
>150Jahren

— 100x hohere Sauglingssterblichkeit ...

» Behandlungsstandard/Pravention |
— Infektionen (Impfung/Hygiene)  m
— Mangelernahrung (Ersatznahrung) =%

— Angeborener Stoffwechselerkrankungen
(neonatales Screening)

J. de Laffolie, GielRen -3-
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Erfolgsfaktoren 2

* Viele Kinder mit schweren Erkrankungen
konnen inzwischen (besser) uberleben

— Stoffwechselerkrankungen

— Angeborene Herzerkrankungen
— Onkologische Erkrankungen

— Neonatologie

— Organtransplantation

J. de Laffolie, GielRen -4 -



Strukturwandel

* Inzwischen >15% chronisch kranke Kinder

— (International: Children with special health
care needs)

— Bsp Allergien, Diabetes mellitus, Zoliakie,
Asthma, Mukoviszidose, chronisch
entzundliche Erkrankungen (CED, Rheuma),
Adipositas

« Mit Behandlungsmaoglichkelt steigt auch

die Erwartung der Eltern/Gesellschatft

J. de Laffolie, GielRen -5-
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Sonderstellung von Kindern

 Gesundheitsministerkonferenz 1997

, Kinder und Jugendliche haben im
Krankheitsfall ein Anrecht auf kindgerechte
Kinder- und Jugendarzte und Pflege”

Westfalischen

! Kinderzentrum
. Dortmund

Willkommen im

J. de Laffolie, GielRen -6 -



Empfehlung des deutschen

Ethikrats

Patientenwohl als ethischer Malistab flr das
Krankenhaus 2016

,Kinder und Jugendliche bedirfen einer
besonderen Zuwendung...”

- besonderer Aufwand in Diagnostik, Therapie,
Pflege, Begleitung und Kommunikation

- hoher differenziertes Leistungsspektrum

J. de Laffolie, GielRen
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Deutscher Ethikrat 2016

 Problematische Konkurrenzsituation zu
Erwachsenen in einem marktorientierten
Abrechnungssystem

o Kinder kbnnen zu Recht von staatlichen
Institutionen eine besondere Art der
Fursorge erwarten”

J. de Laffolie, GielRen -8-



JUSTUS-LIEBIG
UNIVERSITAT
ﬁ GIESSEN

Aspekt Soclal Investment

« Gesundheitsversorgung fur Kinder und
Jugendliche als ,Investition in die Zukunft®

 Chronisch kranke Kinder mit hGherer
Morbiditat und Mortalitat falls
unzureichend behandelt

» Langfristige soziale Folge- und
Opportunitatskosten

J. de Laffolie, GielRen
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Warum Kinder keine kleinen
Erwachsenen sind
 Kindheilt = Vulnerabler mehrdimensionaler

Entwicklungsprozess
— Zentral fur Gelingen der Lebensgestaltung

— Vulnerabel hinsichtlich Erkrankungen, aber
auch Umwelteinfllisse

Beispiele: Neonatalphase, Pubertat,
Kindergarten- und Schulalter, Transition

— Andere Erkrankungen mit differenter Dynamik
(Bsp CED)

— Vielzahl seltener Erkrankungen

J. de Laffolie, GielRen -11 -
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Beispiel Pubertat

—_ \\ ~ et ! o | l " # 1
M
s
1/ . | 1§
A Biopsychosoziales Modell
Kultur ICF (WHO
= Sozial- Soziale Interaktionen 2002) o
Die Krankheitsrolle Iy
I I o Partizipation l [
[

Krankheitsverhalten

Psychio- Gedanken, Copingstrategien, Aktivitit
Emotionen, Distress w
on

Korper-

Bio- struktur und

funktion

(Waddell 2004)
I Neue Rickenschule I Karlsruher Rickenschule

— LT

J. de Laffolie, GielRen -13-


http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/d/dd/Tanner_scale-male.svg
http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/0/0c/Tanner_scale-female.svg

JUSTUS-LIEBIG-

UNIVERSITAT
ﬁ GIESSEN

Ubersicht

Einfuhrung ,,Children first and always”
— Erfolgsgeschichte Padiatrie
— Strukturfaktoren padiatrischer Versorgung

Warum Kinder keine kleinen Erwachsenen
sind

Digitalisierung und Big Data
Handlungsfelder und Herausforderungen
Perspektiven/Prognosen

J. de Laffolie, GielRen -14 -



JUSTUS-LIEBIG-

] Toiessen
Rolle und Entwicklung der
Digitalisierung
« Datenmenge nimmt Uberexponentiell zu

« Quantitat und Qualitat sind graduell
unscharf

J. de Laffolie, GielRen
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Big Data

« Begrifflich Uberfrachtet

* Etwa , Sammelbegriff digitaler
Technologien far

— (Technisch)eine neue Ara digitaler
Kommunikation und Verarbeitung

— (sozial) gesellschaftlicher Wandel / Umbruch

« Aber auch Technologien zur
Datenintegration und Analyse

R Reichert. Big Data: Analysen zum digitalen Wandel von Wissen, Macht und Okonomie.
Transcript Bielefeld 2014

Mayer-Schonberger/Cukier: Big Data: Die Revolution, die unser Leben verandern wird. 2013
J. de Laffolie, Giel3en -16 -
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As of 2011, the global size of
data in healthcare was
estimated to be
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R Bachmann, T Gerzer, G Kemper: Big Data —Fluch oder Segen? Unternehmen im Spiegel

gesellschaftlichen Wandels. MitpVerlag 2014

J. de Laffolie, GielRen
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Probleme der Auswertung Big Data

Kinder und Jugendliche — schutzbedurftig
und schutzwurdig

— Schutz vs. Autonomie(?)

Auswertungsbedurfnis vs.
Personlichkeitsrechte

— Vorwurf Datenschutz

— Vorwurf Entsolidarisierungsgefahr bel
Versicherungen

« Anonymisierung kann problematisch sein

J. de Laffolie, GielRen -18 -



Problem der Erkenntnisse aus

Big Data
o Validitat der Erkenntnisse

— Vernachlassigung statistische
Grundprinzipien (Stichprobengrolie)

— GrofRere Anzahl Daten birgt nicht immer
bessere Qualitat

— Gewichtung der Beobachtungen mit impliziter
Wertung

* Eigentum an Erkenntnissen

J. de Laffolie, GielRen -19 -



Probleme des unsupervised
Learning

* Hypothesenfreie Analysemethoden bergen
Chance und Fluch

— Gefahr Korrelation ersetzt kausale
Erklarungsansatze

— ,das Ende aller Theorie"

,cum hoc non est propter hoc" — mit diesem ist
nicht deswegen.

J. de Laffolie, GielRen -20-
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US spending on science, space, and technology = ESSEN
correlates with

Suicides by hanging, strangulation and suffocation

Correlation: 99.79% (r=0.99789126)

Number of people who drowned by falling into a pool
correlates with

Films Nicolas Cage appeared in

Correlation: 66.6% (r=0.666004)
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Beschaftigte auf
Campingplatzen
(dunkelgrin) und
Erntemenge von
Gurken auf dem
Freiland(hellgrtn)
Korrelation: 0,95

Ubernachtungen in
Sachsen (gelb) und
Index der
Erzeugerpreise fur
Blumenkohl

Korrelation: 0,9749

J. de Laffolie, GielRen -22-
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Arbeitsumfeld Digital Health in

der Padiatrie
* (Kinder-)arztliche Organisation vorwiegend

GIESSEN

i o DEUTSCHE GESELLSCHAFT
Deutsche Gesellschaft fur FUR KINDER- UND JUGENDMEDIZIN eV,

g m ds Medizinische Informatik,
Biometrie und
Epidemiologie e.V. bv kJ ©

Berufsverband der
Kinder- und Jugendarzte eV.

« AG Digital Health in der Padiatrie e.V.I.G.
als FortfUhrung des Arbeitskreises
Informationsverarbeitung Kinder- und
Jugendmedizin zu allen drel
Organisationen

J. de Laffolie, GielRen -24 -
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Handlungsfelder Digital Health
In der Padiatrie (unvollstandig)

Apps
Gesundheitskarte
Elektronische Datenhaltung

Big Data / Maschinenlernen /
Translationale Forschung

Padexpert/eConsil

Technologieadaptation durch
Kinderarzte

PDMS
Onlinesprechstunde
Dokumentation/Impfpass

Transition Iins
Erwachsenensystem

Arzneimittelsicherheit

Einbindung chronisch kranker
Kinder

Ethik

Technologieadaptation durch
Patienten/Familien

Medizinische Klassifikation
Seltene Erkrankungen

eLearning in Fort- und
Weiterbildung

Datenschutz/-eigentum/-
sicherheit

J. de Laffolie, GielRen
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1. Beispiel Translationale
Forschung
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Ziel. Die Versorgung chronisch kranker
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Kinder zu verbessern

Datenintegritat s
Doppelerfassung
Dateninfrastruktur

Klinische Studien
Efficacy /Model Care

,Studying what works*

~

[Bench to bedside

QK Reliabilitat und
Variabilitat der
Versorgung

Patientenversorgung

* Qualitatsverbesserung —
Interventionen Efficiency

« ,how to reliably deliver care*

( Bed to benchside ]

Neue Methaden Aysenun
u n d ->Theorien
Fragestellungen

Forschungsdaten,
Routinedaten,

Grundlagenforschung

->Hypothesen ]
Beil seltenen

Erkrankungen zu geringe
lokale Datenbasis

Eigene Darstellung nach Langkafel(Hrsg) Bid Data in Medizin und Gesundheitswirtschaft 2014.

medhochzwei Verlag Heidelberg

J. de Laffolie, GielRen -28 -
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Verbesserung der Versorgung durch
Forschung am Register?

Erfassung von Besonderheiten in Befallsmuster, Alter
und Assoziation, Risikofaktoren fur Komplikationen,
Therapieverlaufsbeobachtung

— S. Buderus et al. Deutsches Arzteblatt 2015

Versorgungsforschung
— A. Brickner et al. JPGN 2017, J de Laffolie et al CGRP 2017

Qualitatsvergleiche der Zentren — Qualitatssicherung

Rekrutierung flur prospektive Studien mit
wiederverwendbarer Studieninfrastruktur

J. de Laffolie, GielRen -29-
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IMPROVECARENOW

Outcomes - KEY DRIVERS < Change Concepts + Interventions

Global AIM:
ImproveCareNow will build
a sustainable network to
improve the care and
outcomes of children with
Crohn’s disease and
ulcerative colitis

IIIIIIIIIIII}IIIIIIIIIIIII

pf EEEEEEEEEEEEEEERER]
CA R R R RERRERRRRNNERNRRNHN.]

Prepared, proactive
practice team

Accurate diagnosis and
disease classification

ENROLLMENT AND DATA QUALITY
Identify and enroll all of the enrollable
population
Develop standardized template for data
elements
Collect visit data for all enrolled patients on a
timely basis
Develop and implement a data quality plan

CONSISTENT RELIABLE CARE
Implement Model IBD Care with reliability of
>90%

Implement Pediatric IBD Nutrition Algorithm
with reliability of >90%

Appropriate drug
selection and dosage

Project AIM:
ImproveCareNow centers will
have:

*Patients in remission 2 80%
*Patients not taking prednisone
2 95%

*Patients with complete
documentation bundle 2 95%

Adequate
nutritional intake

POPULATION MANAGEMENT (PM)

* Insure patients are being seen regularly (using

PM Report)

* Contact those who have not been seen in past

6 months

* Score patients using risk stratification scale
« Identify patients/subgroups for proactive care
» Design, coordinate and manage care for

specific segments of the practice population

* Generate reports of overall patient health

across the practice

Appropriate growth
monitoring

9-6-2011

PRE-VISIT PLANNING (PVP)

Prior to routine visits:

* Review important data

+ Obtain or provide additional information to the
patient

» Identify and arrange for needed resources

» Identify and “flag” variables that fall outside of
protocol guidelines

* When feasible, meet as a team to review
patients and determine recommendations

Informed, activated and
engaged patients and
families

SELF-MANAGEMENT SUPPORT (SMS)
Provide patient education
Define team roles and responsibilities for SMS
Elicit patient and family priorities for visits
Confirm patient understanding of new
information
* Set patient goals collaboratively
* Monitor & document progress toward SMS

goals at each Jside Laffolie, Giel3en -31
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Perspektive/Prognose

 Die Zukunft

,Ich denke, das ist es, wofir menschliche
Gehirne gemacht sind: Wir produzieren Zukunft.
Wir gewinnen Informationen aus unserer
Umwelt, aus der Vergangenheit und aus der

Gegenwart, und dies nutzen wir, um die Zukunft
zu produzieren.”

Paul Valerie

J. de Laffolie, GielRen -34 -
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~,Prophezeiungen sollte man nur vorsichtig
aussprechen, denn die Zukunft kann sich
schnell andern. Es braucht nur [...] ein Meteorit
INs Mittelmeer zu fallen und Ligurien wirde zu
einem Unterwasserparadies, wahrend sich

Basel In den schinsten Strand der Schwelz
verwandelt.”

Umberto Eco

J. de Laffolie, GielRen -35-
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,Die Zukunft ist ein verfluchtes Argernis
nach dem anderen”

(Winston Churchill)

J. de Laffolie, GielRen - 36 -
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Szenarienversuch

 (Gesundheit als Schlusselressource der
Zukunft”

— Steigendes Gesundheitsbewusstsein
— Neue Gesundheitsservices

— Steigende Ausgaben — wachsender
Kostendruck/Effizienzdruck

Zukunftsinstitut — Auftragsstudien Gesundheit 2040 o
J. de Laffolie, GielRen -37 -
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IHealth / eHealth

* Individualisierung / Personalisierung der
Gesundheitsversorgung

Eher: stratifizierende Medizin (z.B. nach
genomischen/Biomarker Informationen)

* Einfluss Digitalisierung auf Interaktion
Arzt-Patient-Familie

* Virtuelle Patientenakte / Health monitoring

J. de Laffolie, GielRen -38-
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Medizinische
Machbarkeit

\- J

4 h

Gestaltung/
Losungen
Im Interesse
der Kinder
- N / - / \f ™
Okonomische Ethische
Realitat Verantwortung
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,Die wahre Grol3zlgigkeit der Zukunft
gegenlber bestent darin, in der Gegenwart
alles zu geben,

(Albert Camus)

Vielen Dank fur ithre
Aufmerksamkeit!

J. de Laffolie, GielRen -40 -



