Gesundheit/Medizin

cl9reg.org als Patienten-fokussiertes Open Data COVID-19 Register lanciert

Patienten fordern - Wissen und
Transparenz zu COVID-19

COVID-19 bedarf guter klinischer Daten, damit man diese schwere und lebensgefihrliche Erkrankung
adidquat therapieren kann. Dem soll das Patienten-fokussierte Open Data COVID-19 Register c19reg.org

abhelfen. Die Initianten stammen aus dem Bereich der Qualititssicherung und verfiigen iiber die not-

wendige Technologie und viel Erfahrung in Registerfragen. Erstmals in der Schweiz bzw. wohl weltweit

startet ein Fach-Register aus der Patientenperspektive, welche durch die medizinische Sicht erginzt wird.
Alle PatientInnen mit positivem COVID-19 Nachweis oder COVID-19-Antikorper Befund sind eingela-

den, bei c19reg.org mitzumachen. Die Teilnahme ist kostenfrei.

«COVID-19 verandert uns Alle, horte man schon
frih», sagt Dr. Luzi Rageth, Leiter der Geschafts-
stelle von c19reg. «Dass es bei uns eine so
schnelle, radikale Entwicklung bewirkt, hatte ich
mir aber nicht vorstellen kénnen. Mit dem
C19reg COVID-19 Register haben wir einen langst
vorbereiteten Schritt, man konnte sogar sagen
einen richtigen Sprung nach vorn gemacht.
Open Data (also die anonymisierte Verfugbar-
machung von Daten fur die Forscher-Commu-
nity und Interessierte) und Interoperabilitat,
Patienten-Fokussierung und Integration von
Medizinischer Sicht mit Patientensicht sind bei
uns seit Jahren ein Thema. Das ¢19reg COVID-19
Register setzt dies radikal um.»

Zuerst die Enttauschung

Es war ein Bericht Mitte Marz im Schweizer Fern-
sehen Uber eine Pflegerin in einem italienischen
Krankenhaus, welche verzweifelt war, wie wenig
den COVID-19 Patientinnen geholfen werden
konnte. Tags darauf begannen bei der Adjumed
Services AG zusammen mit ein paar Spezialisten
fUr Qualitatssicherung die Entwicklungen furs
Medizinische COVID-19 Register. Eine Woche
spater, am 20. Marz, erhielten das BAG, mehre-
re Kantonsarzte und Verbande, Fachgesellschaf-
ten sowie weitere Interessierte einen Demo-
Zugang zum System, um sich davon Uberzeugen
ZU konnen, dass es funktionierte. Ein erstes
Spital begann, die Daten zu erfassen.

Weitere gingen daran, das System zu evaluieren.
Aber: «Wir benutzen das COVID-19 Meldesystem
und Register von Adjumed seit dem 1. April fur
unsere eigene Statistik. Es funktioniert und leis-
tet das, was wir uns versprochen haben. Aller-
dings hatten wir die Hoffnung, es wirden mehr

Spitaler mitmachen. Nur unsere eigenen Falle
sind zu wenig aussagekraftig. Ich hoffe, es
machen in Zukunft mehr mit», sagt Dr. Peter
Nussbaumer, Chefarzt Klinik Chirurgie am Spital
Lachen und ehemaliger Leiter der AQC Arbeits-
gemeinschaft in den Chirurgischen Disziplinen,
aus deren Mitte das ¢c19reg COVID-19 Register
entstand.

Dann die Reflektion
Warum machten nur so wenig Spitaler mit? War-

um blieb die Unterstitzung der Fachgesellschaf-
ten und -verbénde aus? Warum blieb das

gewlnschte Mitmachen der Behorden aus?
Werden andere Systeme genutzt? — «Einerseits
kommen beim BAG und den Kantonséarzten nur
analoge Meldungen statt digitaler Daten an.
Wozu also sollten sich die Spitaler Mihe machen,
wenn es dann nicht weiter geht», vermutet PD
Dr. Valentin Neuhaus, Leiter der AQC als Grund.
«Zum anderen waren wir Uberzeugt, dass die
BAG-Meldungen um aktuelle und differenzierte
Fragen zu erweitern sind. Es ist der Vorteil eines
Registers, dass es schnell reagieren kann. Also
bauten wir, basierend auf bereits publizierten
Studien, solche Fragen in unseren COVID-19
Registerfragebogen ein. So wird der Nutzen der

Ab dem 20. Mirz stand das COVID-19 Meldesystem und Register von Adjumed zur Verfiigung.

Aber es wurde zuwenig genutzt.
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Erhebung gesteigert. Und dann kam der ent-
scheidende Gedanke: Wie steht es um die Pati-
enten? Die sollten doch ein vitales Interesse
haben, dass es mit dem Wissen um COVID-19
weitergeht und dass inre Daten genutzt werden,
um anderen zu helfen.
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Bisher haben wir Sie gefragt, wie es wihrend des Spitalaufenthaltes war. Ab
jetzt fragen wir Sie, wie es lhnen heute geht.

Hasen S0 houts Krarkhamts Symptome

Die c19reg.org Dateneingabe fiir Patienten bezicht
den Outcome mit ein.

Fakten zu AQC und Adjumed
Services AG

Die AQC Arbeitsgemeinschaft fiir Qualitits-
sicherung in den Chirurgischen Disziplinen
wurde 1995 von drei chirurgischen Chefirz-
ten gegriindet mit dem Zweck, gemeinsame
Statistiken iiber Fille und Eingriffe zu erstel-
len und diese dank Vergleich untereinander
zur Qualititssicherung und Erkennung der
eigenen Stirken zu nutzen. Aktuell umfasst
die AQC-Datenbank rund 1.7 Millionen
Fille. Simtliche relevanten 6ffentlichen
Spitiler aller Landesteile machen in der
einen oder anderen Form mit. Die freiwil-
lige AQC-Datenbank ist auch die Basis fiir
behérdlich vorgeschriebene Register, wie z.B.
die Datenbank der hochspezialisierten visze-
ralchirurgischen Operationen. Das System
ist ISO-zertifiziert und erfiillt alle daten-
schutzrechtlichen Anforderungen.

Die Adjumed Services AG in Ziirich verfiigt
tiber 25 Jahre Erfahrung in der Datenein-
gabe, Datenhaltung und Datenanalytik und
konsolidiert mittlerweile Daten von iiber

97 Prozent aller Schweizer Kliniken. Unter
anderem betreut Adjumed die 1.7 Millionen
Datensitze der [SO-zertifizierten AQC und
konzipierte hierfiir die komplette Eingabe-,
Berechnungs-, Priifungs-, Auswertungs- und
Ausgabelogistik. Adjumed bietet individuelle
Lésungen fiir simtliche Anforderungen me-
dizinischer Register inklusive Patientenein-
bezug. Das Unternehmen stellt hierzu eine
performante Plattform zur Verfigung und
kiimmert sich um die komplette Systemtech-
nik, welche als europaweit fithrend bezeich-
net werden kann.
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| I COVID-19 Registry

Wir wissen zu wenig iiber COVID-19. Positiv auf COVID-19 oder auf COVID-19-Antikérper Getestete kénnen ihre
medizinischen Daten und ihr Feedback in dieses einzigartige Register einspeisen. Spitéler und Arzte kdnnen ihre Fille
einspeisen. Zusammen generieren Patienten wie Behandler einen offentlich zuganglichen (Open Data) Datenpool, welcher

bei der Bekampfung des Virus und der Verbesserung der Behandlung und Nachbetreuung hilft.

Machen Sie jetzt mit!

Bei unserem Register konnen sowohl Patientinnen und Patienten wie auch Arzte teilnehmen.

Erfahren Sie hier mehr

Unsere Beweggriinde, unsere Motive und unser Streben nach Transparenz.

WARUM WER WIE WAS FAQ KONTAKT =

INFORMATIONEN FUR

MEDIZINER

Die www.c19reg.org Entrypage des Patienten-fokussierten Open Data COVID-19 Registers.

Jetzt die Weiterentwicklung

Interoperabilitat der Daten, Open Data und
besonders PROMs (Patient Reported Outcome
Measures) sind die Treiber des c19reg COVID-19
Registers. Normalerweise initiieren Arztinnen ein
Medizinisches Register. Es werden zunehmend
auch Patientinnen befragt, aber das ist sekundar.
Die Spezialistin fUr PROMSs, Elvira Hausler (Muller
Healthcare Consulting) weiss, dass PROMS zu
einer Veranderung der Kultur im Gesundheits-
wesen fuhren. Das Patient Empowerment, wie
man das in der Fachsprache nennt, wird damit
angestossen. Der mundige Patient will nicht nur
befragt, sondern auch gehdrt werden.

Das neu konzipierte, primar Patienten-orientier-
te ¢c19reg COVID-19 Register beginnt genau
damit. Die Patienten liefern die ersten Daten,
sind von Anfang an involviert und bestimmen,
wie sich das Register entwickelt. Die Patienten-
Sicht, welche auch das Behandlungsergebnis
und die Nachbehandlung mit einbezieht, ist
zentral. Die Daten gehoren den Patientinnen.
c19reg steht allen auf COVID-19 bzw. COVID-19
Antikorper positiv Getesteten offen. FUr Spitaler
wie fUr Patientinnen ist es kostenfrei, es wird
durch die gemeinnutzige T-Stiftung unterstltzt.

c19reg ist offen, besonders auch, was die Resul-
tate angeht. Hier kommt Open Data ins Spiel. So
bestimmt auch die Forscher-Community, wie es
sich entwickelt. Nattrlich mussen die Daten dazu
interoperabel sein, woflr der FHIR-Standard ein-
gesetzt wird. Aber das Wichtigste ist: Sie mussen
schnell verflgbar werden, denn noch sind zu
COVID-19 viele Fragen offen und bedurfen
rascher Antworten. Deswegen hoffen die Initian-
ten auf rege Teilnahme auf www.c19reg.org.

Weitere Informationen

Dr. Luzi Rageth, Delegierter des Verwaltungs-
rates / CEO ADJUMED Services AG
Birmensdorferstrasse 470, 8055 Zurich

Telefon 044 450 10 64

www.adjumed.com

info@adjumed.ch

Direktlink aufs c19reg COVID-19 Register fur
Patienten: https://www.c19reg.org wo sich auch
weitere Informationen zum organisatorisch-
rechtlichen Aufbau und den Initianten finden.

Direktlink auf die COVID-19 Support Seite fur
Mediziner: https://adjumed.com/support/familie-
covid-19/ bzw. https://www.covid19register.ch



