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Zusammenfassung Die Digitalisierung des Gesundheitswesens schreitet voran und ermöglicht neue Denkweisen
in der Kinderheilkunde. In der Vergangenheit haben Kinderärzte in den primären und
den sekundären Versorgungsstufen einen geringen aktiven Anteil an pädiatrischer Forschung
gehabt. In Deutschland sind Lücken der pädiatrischen Versorgungsforschung unübersehbar.
Onlineforschung hat die traditionellen Forschungsmethoden erweitert. Neben neuen
methodischen Möglichkeiten zu Datenspeicherung, -sicherheit, -sammlung und -design werden
auch neue ethische und rechtliche Fragen aufgeworfen, die sich mit Datenanonymität, -
vertraulichkeit und -überflutung befassen. Die digitale Dokumentation des Messbaren fordert
v. a. die Klärung der Frage, welche Daten für die Verbesserung der Gesundheitsversorgung
sinnvoll sind. Die Digitalisierung erleichtert die Zusammenarbeit aller Pädiater auf dem Gebiet
der Forschung. Sie kann dazu beitragen, die Fragmentierung pädiatrischer Forschung zu
verringern und komplexe Probleme der Kindergesundheit durch Systemdenken zu lösen.

Abstract Pediatric research has resulted in improvements in child health and outcome of health care.
The future of pediatric research depends among other factors on the wide use of eHealth
technologies and on the engagement of all pediatricians. Online research facilitates the partic-
ipation of those primary and secondary care pediatricians who have previously been excluded
from research projects. Online surveys can expand from surveillance to “ambulatory/hospital”
research networks with a win-win balance between reported data by general pediatricians and
feedback recommendations by subspecialty experts. Evidence-based public health research and
child health policy and systems research have a chance to grow after building networks between
clinicians and public health researchers. In summary, digitalized medicine must be strengthened
in order to reduce fragmentation of child health research and care. Furthermore, online research
on large data bases has a chance to help solve complex challenges of child health by systems
thinking.
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Internetbasierte Erfassung und
Bearbeitung von Forschungs-
daten zur Kindergesundheit
„Wikipädiatrie“ und Onlineforschung

Die
3
Digitalisierung fördert die

wünschenswerte Zusammenarbeit
aller Pädiater auf dem Gebiet
der Forschung und kann dazu
beitragen, nicht nur die jetzige
Fragmentierung der pädiatrischen
Forschung zu verringern, sondern
auch im Bereich der klinischen
Vorsorge und Versorgung von
Kindern Brücken herzustellen. Es war
noch nie so einfach, Daten schnell
von räumlich getrennt arbeitenden
Partnern in der Kinderheilkunde
erheben zu lassen und an einem
gemeinsamen Ablageort, wie z.B.
einer Datenbank, zu bearbeiten.
Aber werden die Chancen der
„Wikipädiatrie“ (wiki

4
: schnell) in

Deutschland bereits ausreichend
genutzt?

567

In
8
der Vergangenheit haben viele Kin-

derärzte die ambulante Versorgung in
ihren Praxen und die Forschung an
den Universitätskliniken als zwei vor-
wiegend getrennte Welten verstanden,
und zwar nicht nur, weil sie räumlich
voneinander entfernt tätig sind. Die
Kontaktlücken sind im Forschungsbe-
reich an den Schnittstellen zwischen
primärer, sekundärer und tertiärer Pä-

diatrie sowie der Versorgungsforschung
unübersehbar. Dieser Zustand kann sich
ändern. Zum einen gibt es Kollegen,
die auch im niedergelassenen Bereich
Interesse an Forschung zu Protektion,
Prävention, Provision, Promotion und
Partizipation entwickeln [1]. Zum ande-
ren stellen sich vermehrt Fragen an den
Schnittstellen der Versorgungssektoren,
für deren Bearbeitung niedergelassene
Pädiater die Partner sind

9
, die dringend

von den akademischen Institutionen
und der gesamten Gesundheitspolitik
benötigt werden.

Ziel dieses Beitrags ist die Beteiligung
aller Kinderärzte an wissenschaftlicher
KommunikationundKooperation,Netz-
werken, Lehre und Forschung, also auch
von allgemeinen Kinderärzten, die am
bisherigen Forschungssystem bislang
nicht aktiv partizipieren.

Digitale Kindergesundheit

Digitale Kindergesundheit kann in ver-
schiedenen Zusammenhängen und Di-
mensionen verstanden werden, die sich
nach Meinung der Autoren des vorlie-
genden Beitrags komplementär zueinan-
der verhalten. Englischsprachige Begrif-
fe wie „eHealth“ und „electronic health

records“ beziehen sich daher auf mehr
als nur die Digitalisierung des Gesund-
heitswesens und die Finanzierung oder
Qualität derVersorgung, sondern verste-
hen sich auch als eine forschungsethische
Bewegung („online research“ oder „open
science“; . Tab. 1).

Evidenzbasierte Medizin

Die evidenzbasierte Medizin (EBM) hat
sich unter forschungsethischen Aspek-
ten den Prinzipien der Transparenz,
Nachvollziehbarkeit und Reproduzier-
barkeit von Studien verschrieben. Diese
Wissenschaftkannmethodisch als Basis-
forschung, translationale Wissenschaft,
klinische Studien und Versorgungsfor-
schung durchgeführt werden (. Tab. 2).
An allen 4 Formen der Forschung neh-
men Kinderärzte in den Praxen und den
allgemeinen Kinderkliniken nicht oder
nur wenig teil [2], sodass die Autoren
des vorliegenden Beitrags schätzen, dass
maximal 10% der ca. 13.000 Pädiater
in Deutschland an Forschungsprojekten
mitarbeiten.

Dass Experten aus der pädiatrischen
Alltagsrealität in der Forschung fehlen,
bedeutet einen Verlust an Erfahrungs-
wissen [3] Wertbeständige, EBM-basier-
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te Daten entstehen durch Antworten auf
Fragen, die von Experten aller Ebenen
des komplexen Gesundheitssystems ge-
stellt werden; sie entstehen also durch
Systemdenken.

» Fehlen von Experten der
pädiatrischen Alltagsrealität in
der Forschung bedeutet Verlust
an Erfahrungswissen

Die Qualität der Antworten von Frage-
bogen differenzierter klinischer Studien
hängt primär von der Qualität der ein-
zelnen Fragen in den Fragebogen ab.
Weiterhin hängt die Qualität der Da-
ten von der Vollständigkeit und der
Korrektheit der Antworten ab. Zusam-
menfassend sollten daher möglichst
viele im Gesundheitswesen tätige Ex-
perten motiviert und an der pädia-
trischen Forschung beteiligt werden.
Dieses Vorgehen kann dazu beitragen,
dass erstens Prioritäten erforderlicher
epidemiologischer und gesundheitspo-
litischer Maßnahmen schneller erkannt
werden („surveillance“). Zweitens wer-
den Studien zur Kindergesundheit auf
allen Gebieten, d.h. insbesondere in der
Versorgungsforschung, intensiviert, die
denÜbergang von derÜberwachung zur
evidenzbasierten Gesundheitsmaßnah-
me beschleunigen („from surveillance
to evidence based public health“; [4]).
Drittens können nach Analyse der Stu-
dienergebnisse neue Versorgungsmo-
delle im öffentlichen Gesundheitssystem
entwickelt und evaluiert werden („pub-
lic health“). Viertens kann durch neue
Denkweisen ein rascher Transfer der
Theorie in die Praxis durch abgestimm-
te Information von Meinungsmachern,
Entscheidungsträgern und Gesetzge-
bern erfolgen („child health policy and
systems research“; [3, 5]).

Die Europäische Union (EU) sollte
von den medizinischen Forschungsein-
richtungen in ihren Mitgliedstaaten und
in globalen Einrichtungen nicht nur die
PublikationderpositivenDaten, sondern
auch der negativen Studienergebnisse
und die Aufklärung zugrunde liegen-
der Hintergründe fordern, zumal wenn
die dafür durchgeführten Studien mit

öffentlichen Geldern finanziert wurden.
Sowohl die Zahl internationaler pädia-
trischer Kongresse als auch die Zahl der
pädiatrischen Onlinezeitschriften haben
in einemMaß zugenommen, dass zu be-
fürchten ist, dass nicht nur wissenschaft-
liche, sondern v. a. merkantile Interessen
nichtakademischer Gruppen im Vor-
dergrund stehen, wie beispielsweise die
finanziellen Interessen professioneller
Kongressorganisatoren [6]. Durch den
Zugang aller Bereiche der pädiatrischen
Gemeinschaft zu medizinischen Daten
erhoffen die Autoren sich eine stärkere
Wirkung („impact“) und zugleich durch
eine Mehrfachnutzung von Daten auch
die Beantwortung komplexer versor-
gungswissenschaftlicher Fragen, für die
zumeist Daten aus verschiedenen Sekto-
ren undBereichenbenötigt werden. Die-
se „open research data“ werden ergänzt
durch den „open access“, also den all-
gemeinen Zugang zu den Publikationen
der Forschenden. Inwieweit auch „Big
Data“ von wissenschaftlichemNutzen in
der Pädiatrie sind, bleibt abzuwarten.

Es ist nicht das Ziel dieses Beitrags,
eine Stellungnahme zu digitalen Wis-
senschaftsmethoden von forschungsak-
tiven, pädiatrischen Organspezialisten
odervonspezialisierten Institutionenwie
dem Robert Koch-Institut abzugeben.

Kinder profitieren von
verstärkter Forschung

Digitalisierung inderPädiatriemeint zu-
nächst die ZunahmederNutzung vondi-
gital gesteuerten Geräten im Alltag. Im
Prinzip fasst dies die Durchdringung der
Kinderheilkunde mit elektronischen Pa-
tientenakten („electronic health records“,
[7]) bis hin zuRobotern zusammen.Dies
hat Auswirkungen auf die Versorgung
und wirft damit auch neue Forschungs-
fragenauf,wie z.B.bezüglichder Interak-
tion der Gesundheitsberufe untereinan-
der sowie der Partizipation vonPatienten
beim Einsatz digitaler Mittel. Es ist dabei
nicht nur die Frage, wie das neueWissen
an interessierte, aber wenig forschungs-
aktive Kollegenweitergegebenwird, son-
dern auch, wie diese sich selbst in For-
schungskreisenaktiv einbringenkönnen,
wenn sie es so wollen. Es entsteht der
Eindruck, dass die Anwendung elektro-

nischer Methoden bisher einseitig unter
finanziellen und juristischen Aspekten
betrachtet wird.

» Die Qualität klinischer
Versorgung spiegelt die Qualität
pädiatrischer Forschung wider

Vorrangig erscheint daher die Erkennt-
nis, dass die Qualität der klinischen Ver-
sorgung die Qualität der pädiatrischen
Forschung reflektiert.Dies bedeutet, dass
nicht nur bereits existierende Qualitäts-
kontrollen zur klinischen Versorgung
von oben, also durch unabhängige Kon-
trollinstitutionen, zur Verbesserung der
Versorgung beitragen, sondern dass
durch aktive Forschungsarbeit von allen
im Gesundheitssystem tätigen Mitar-
beitern auch von unten proaktiv zur
Verbesserung der pädiatrischen Ver-
sorgung auf allen Ebenen beigetragen
werden kann.

Bedeutung digitaler Netzwerke
für die Kinderheilkunde

Pädiatrische Netzwerke verstehen sich
als miteinander verbundene Gruppen
von Pädiatern und Organisationen der
primären, der sekundärenundder tertiä-
ren Versorgungsstufe, die sich nicht von
anderen Netzwerken abgrenzen wollen,
sondern über organisatorische Grenzen
hinweg koordinierte Kontakte zu an-
deren Bereichen der Medizin suchen
und aufrechthalten. Ziel aller beteiligten
Netzwerke ist die Effektivitätssteigerung
derGesundheitsversorgung vonKindern
und Jugendlichen in einer zunehmend
komplexer werdenden Welt von Ge-
sundheitsdiensten. Rückblickend haben
sich derartige digitale Netzwerke insbe-
sondere im Bereich der pädiatrischen
Organfachrichtungen–wieKinderonko-
logie oder -nephrologie – national und
international bewährt. Im Speziellen
handelt es sich hier um die Einrichtung
von Patientenregistern zu seltenen Er-
krankungen und um die Durchführung
von multizentrischen Therapiestudien.
Für den allgemeinpädiatrischen Bereich
besteht ein deutlicher Nachholbedarf.

Das früher übliche Zusammentragen
von klinischen und epidemiologischen

Monatsschrift Kinderheilkunde
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Forschungsdaten mit traditionellen Me-
thoden wie individuellen Befragungen
von Angesicht zu Angesicht, auf dem
Postweg per Brief oder per Telefon ist
zeitaufwendig und teuer. Die sich mit-
hilfe eines digitalen Netzwerks anbieten-
de Datensammlung durch „online plat-
forms and email“ scheint auf den ersten
Blick ein relativ günstiges Kosten-Nut-
zen-Verhältniszuergeben.Dennochdür-
fen auch diese Kosten nicht unterschätzt
werden und erfordern finanzielle Unter-
stützung von staatlichen Gesundheitsin-
stitutionen, Universitäten, Krankenkas-
senundder pharmazeutischen Industrie,
die alle von den Forschungsergebnissen
profitieren können.

» Digitale Pädiatrie ist mehr als
Überwachung und Beforschung

Die wichtige Frage stellt sich, inwieweit
auchdieallgemeinenKinderärzteausden
für sie wichtigen Erkenntnissen umge-
hend und direkt Nutzen ziehen können.
AufdenerstenBlick scheint dies fürnicht
wenige Kinderärzte eine „mission im-
possible“ zu sein, da für sie der zusätzli-
che Informationsgewinn die Mehrarbeit
nicht aufwiegt. Es darf aber nicht verges-
sen werden, dass hinter diesen Fragen
und Zweifeln die allem übergeordnete
Frage steht, inwieweit Kinder und Ju-
gendliche von digitalen Netzwerken ein
Gewinn an Versorgungsqualität zugute-
kommen kann. Derzeit scheint sich die
öffentliche Diskussion zumThema „Kin-
derprofitierenvonmehrForschung“ ein-
seitig auf das pharmakologische Prob-
lem zu konzentrieren, dass dieTherapie-
sicherheit für Kinder und Jugendliche
durch mehr Untersuchungen zu Wirk-
samkeit und Unbedenklichkeit von Me-
dikamenten erhöht wird [8]. Nach Mei-
nung der Autoren des vorliegenden Bei-
trags ist der Problembereich der man-
gelnden Forschung über Kindergesund-
heit in Deutschland viel umfangreicher
und betrifft v. a. Mängel in der Versor-
gungsforschung auf kommunaler Ebene.
Im Folgenden wird daher an konkreten
Beispielen das Für und Wider von ver-
schiedenenSzenariosundMöglichkeiten
imRahmen derWikipädiatrie diskutiert.
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Internetbasierte Erfassung und Bearbeitung von
Forschungsdaten zur Kindergesundheit. „Wikipädiatrie“ und
Onlineforschung

Zusammenfassung
Die

1
Digitalisierung des Gesundheitswesens

schreitet voran und ermöglicht neue
Denkweisen in der Kinderheilkunde. In
der Vergangenheit haben Kinderärzte
in den primären und den sekundären
Versorgungsstufen einen geringen aktiven
Anteil an pädiatrischer Forschung gehabt. In
Deutschland sind Lücken der pädiatrischen
Versorgungsforschung unübersehbar.
Onlineforschung hat die traditionellen
Forschungsmethoden erweitert. Neben
neuen methodischen Möglichkeiten zu
Datenspeicherung, -sicherheit, -sammlung
und -design werden auch neue ethische
und rechtliche Fragen aufgeworfen, die
sich mit Datenanonymität, -vertraulichkeit

und -überflutung befassen. Die digitale
Dokumentation des Messbaren fordert v. a.
die Klärung der Frage, welche Daten für die
Verbesserung der Gesundheitsversorgung
sinnvoll sind. Die Digitalisierung erleichtert
die Zusammenarbeit aller Pädiater auf
dem Gebiet der Forschung. Sie kann dazu
beitragen, die Fragmentierung pädiatrischer
Forschung zu verringern und komplexe
Probleme der Kindergesundheit durch
Systemdenken zu lösen.

Schlüsselwörter
2

E-Health · Pädiatrie · Versorgungsforschung ·
Gesundheitswesen · Netzwerke

Internet-based collation and processing of research data on
pediatric healthcare. Wikipediatrics and online research

Abstract
Pediatric research has resulted in improve-
ments in child health and outcome of
health care. The future of pediatric research
depends among other factors on the wide
use of eHealth technologies and on the
engagement of all pediatricians. Online
research facilitates the participation of those
primary and secondary care pediatricians
who have previously been excluded from
research projects. Online surveys can expand
from surveillance to “ambulatory/hospital”
research networks with a win-win balance
between reported data by general pedia-
tricians and feedback recommendations by
subspecialty experts. Evidence-based public

health research and child health policy and
systems research have a chance to grow
after building networks between clinicians
and public health researchers. In summary,
digitalized medicine must be strengthened
in order to reduce fragmentation of child
health research and care. Furthermore, online
research on large data bases has a chance to
help solve complex challenges of child health
by systems thinking.

Keywords
eHealth · Pediatrics · Health services research ·
Public health · Networks

Traditionelle Aspekte

Zwei Beispiele sollen zeigen, was aus
traditionell durchgeführten Umfragen
in Jahren vor der Internetära zur Kin-
dergesundheit gelernt werden konnte.

Lehren aus der Erhebungseinheit
für seltene pädiatrische
Erkrankungen in Deutschland

Die Umfragen zu seltenen Erkrankun-
gen durch Aussendung von Karten an

behandelnde Kinderärzte wurden nach
Gründung der Erhebungseinheit für
seltene pädiatrische Erkrankungen in
Deutschland (ESPED) im Juli 1992 be-
gonnen. „ESPED dient der Gewinnung
bundesweiter Daten zur Häufigkeit sel-
tener pädiatrischer Erkrankungen. Er-
krankungen, die obligat zur stationären
Aufnahme führen. Referenzpopulation
sind alle Kinder in Deutschland, die
potentiell in Kinderkliniken stationär
behandelt werden könnten“ [9]. Die
ESPED erfasste mithilfe zugesandter

Monatsschrift Kinderheilkunde
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Tab. 1 Auswahl englischsprachiger Terminologie undDefinitionen zumThema „E-Health“

Begriff Definition

Health information technolo-
gy (HIT)
Gesundheitsbezogene
Informationstechnik

Broad term for the application of information technology to health
and health care
Weit gefasster Begriff für die Anwendung von Informationstech-
nik in den Bereichen Gesundheit und Gesundheitsversorgung

eHealth
10

E-Health

Umbrella term for all sorts of services combining health services and
informatics
Oberbegriff für alle Arten von Leistungen, die Gesundheitsleistun-
gen und Informatik verbinden

Telehealth

Telegesundheit

Telehealth is the provision of health care by a variety of telecom-
munication tools, such as telephones or smartphones, andmobile
wireless devices with or without a video connection
Gesundheitsversorgung über verschiedene Telekommunikations-
mittel, z. B. Telefone oder Smartphones und schnurlose Mobilge-
rätemit oder ohne Videoverbindung

Electronic health
record (EHR)

Elektronische Patientenakte

A digital version of all health records. Information is shared among
different service providers including inpatient and outpatient care,
results from laboratory tests, etc.
Digitale Version aller gesundheitsbezogenen Aufzeichnungen.
Informationen werden zwischen verschiedenen Leistungserbrin-
gern ausgetauscht, dies schließt u. a. die stationäre und die am-
bulante Versorgung sowie Ergebnisse von Laboruntersuchungen
ein

Electronicmedi-
cal record (EMR)

Ortsgebundene elektroni-
sche Patientenakte

Often used interchangeablywith EHR; a digital version of the collec-
tion of all information on a patient at (the site of) a health provider
(hospital, physician, etc.)
Oft als Synonym für EHR verwendet; digitale Version aller gesam-
melten Informationen über einen Patienten bei bzw. am Standort
eines Gesundheitsdienstleisters (Krankenhaus, Arzt etc.)

Clinical decision support
system (CDSS)
Unterstützungssystem
für die klinische Entschei-
dungsfindung

CDSSs integrate amedical knowledge base, patient data and an infe-
rence engine (computer program that applies artificial intelligence)
to generate patient-specific recommendations
CDSS integrieren einemedizinischeWissensbasis, Patientendaten
und eine Inferenzmaschine (Computerprogramm, das künstliche
Intelligenz nutzt), um patientenspezifischeEmpfehlungen zu
formulieren

Telemedicine/
telemonitoring/
Telep(a)ediatrics
Telemedizin/
Telemonitoring/
Telepädiatrie

Telemedicine is the accelerated exchange ofmedical information
from one location to another using electronic communication, and
aiming at improving the patients’ health status
Unter Telemedizin versteht man den beschleunigtenAustausch
medizinischer Informationen zwischen 2 Ortenmithilfe der elek-
tronischen Kommunikation. Ziel ist es, den Gesundheitszustand
der Patienten zu verbessern

Electronic prescriptions

Elektronische Verschrei-
bung

Electronic prescription services aimed at saving time of patients and
pediatricians
Elektronische Verschreibungsdienste sollen den Patienten und
Pädiatern Zeit sparen

E-learning

E-Learning (elektronisch
unterstütztes Lernen)

This applies to the use of media as well as to new didactic concepts
for lifelong learning of pediatricians irrespective of their place of
living, and to filling the gaps and shortcomings of classical continu-
ousmedical educational systems, e. g. Webinar conferences
Bezieht

11
sich auf Mediennutzung und neue didaktische Konzepte

für das lebenslange Lernen der Pädiater, unabhängig vom Wohn-
ort, zudem auf die Beseitigung von Lücken und Schwächen in
klassischen Systemen der kontinuierlichenmedizinischen Fortbil-
dung. Ein Beispiel sind Webinar-Konferenzen

Webinar conferences for
pediatricians
Webinar-Konferenzen für
Pädiater

Online conferences for teaching and training without analog face to
face contact
Webkonferenzen

12
für Unterricht und Schulungen ohne analogen

Direktkontakt

Karten die Anzahl neu diagnostizierter
Erkrankungsfälle, die in Relation zur
Gesamtzahl aller Kinder in Deutschland
gesetzt wurden, die erkranken konnten.
Dieses zu seiner Zeit erfolgreiche Modell
hat dazu beigetragen, dass Kinder und
Jugendliche mit seltenen Erkrankungen
in Deutschland standardisierter und
besser medizinisch versorgt wurden [9].
Aufbauend auf diesen Erfahrungen kann
pädiatrische Onlineforschung zu einer
wesentlichen Erweiterung des Themen-
spektrums sowie der Breite und Tiefe der
Datenerfassung führen. Schielke et al.
[10] beklagen auch, dass epidemiologi-
sche Daten oft nur mangelhaft erfasst
werden, was so auch vermieden werden
könnte.

Lehren aus dem European
Academy of Paediatrics Research
in Ambulatory Setting network

Das European Academy of Paediatrics
Research in Ambulatory Setting network
(EAPRASnet) ist ein multinationales,
allgemeinpädiatrisches Forschungsnetz-
werk zur Verbesserung der Kinderge-
sundheit. In Europa wurden seit 2010
von der European Academy of Paedia-
trics (EAP, [11]) mehrere Umfragen bei
allgemeinen Kinderärzten verschiedener
Länderdurchgeführt,derenAussagekraft
unterschiedlichwarunddie teilweise sys-
temische Mängel der Onlineforschung
aufwiesen. Beispielsweise zeigte die Ar-
beit zur antibiotischen Behandlung von
Säuglingen und Krabbelkindern mit
Harnwegsinfektionen einen Mangel bei
derAuswahl repräsentativer Stichproben
in den einzelnen Ländern auf, und die
Auswahl der Antibiotika wurde nicht
unter dem Aspekt regional unterschied-
licher Antibiotikaresistenzen beurteilt
[12]. Aus dieser und anderen Arbeiten
lassen sich die Schlussfolgerungen zie-
hen, dass Onlinefragebogen allein noch
nicht die klinischen Probleme lösen,
v. a., wenn die darin gestellten Fragen
wesentliche Grundlagen der Umfragen-
forschung missachten.

Zusammenfassend sind diejenigen
Publikationen zu kritisieren und in
der Onlineforschung zu vermeiden, aus
denen der Gewinn an anwendbarem
Wissen für Pädiater und der Nutzen der

Monatsschrift Kinderheilkunde
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Tab. 1 AuswahlenglischsprachigerTerminologieundDefinitionenzumThema„E-Health“(Fort-
setzung)

Begriff Definition

Medical cybernet (outdated
term)
Medizinisches Cybernet
(veralteter Begriff; digitales
Netzwerk)

Global system of digitalizedmedical data
Globales System digitalisiertermedizinischer Daten

Wikipediatrics
Wikipädiatrie

New term that describes the rapid access to digitalized data and
other pediatric information
Neuer

13
Begriff, der den schnellen Zugang zu digitalisiertenDaten

und anderen pädiatrischen Informationen beschreiben soll

Cyberpediatrics (outdated
term)
Cyberpädiatrie (veralteter
Begriff)

The termdescribes the virtual space of pediatrics
Der Begriff beschreibt den virtuellen Raum der Pädiatrie

Online science/research
Wissenschaft und For-
schung im Internet

Scientific activities using themedical internet
WissenschaftlicheAktivitäten unter Nutzung des medizinischen
Internet

Online platforms
Onlineplattformen

Accessibility to data banks
Zugang zu Datenbanken

SurveyMonkey Commercially available professional survey platform
Kommerziell verfügbare professionelle Umfrageplattform

Delphi method
Delphi-Methode

Reviewmethod including expert opinions in creating a scientific
consensus
Analyseverfahren unter Einbeziehung von Expertenmeinungen
zur wissenschaftlichenKonsensbildung

Web care in pediatrics
Webbasierte Versorgung in
der Pädiatrie

Internet-based information program for parents of sick children, e. g.
with rare diseases and long-term conditions
Webbasiertes Informationsprogramm für die Eltern kranker Kin-
der, z. B. mit seltener Krankheit und chronischen Störungen

Big data application
Big-Data-Anwendung (Nut-
zung großer Datenmengen)

The use of predictive analyses, behavioral analyses, and other ad-
vanced analytical methods of complex data
Anwendung von prognostischen Analysen, Verhaltensanalysen
und anderen fortschrittlichen Analyseverfahren auf komplexe
Daten

Tab. 2 Gegenwärtige Rolle vonÄrzten beimedizinischen Forschungsprojekten zumWohl der
Kinder und Jugendlichen

Forschungsbereiche

Basis Translational Klinisch Versorgung

Neonatologen sowie Hebammen und
Geburtshelfer in Perinatalzentren

Gering Moderat Moderat
bis stark

Moderat bis
stark

Niedergelassene Kinderärzte Gering Gering Moderat Moderat

Allgemeine Kinderkrankenhausärzte Gering Moderat Moderat Moderat

Pädiatrische Organspezialisten in Univer-
sitätskinderkliniken

Moderat Stark Stark Gering

kranken Kinder nicht klar ersichtlich
werden. Die jetzigen Möglichkeiten zu
mehr Onlinestudien, zu mehr Kongress-
beiträgen und zu mehr Publikationen
in Onlinejournalen rechtfertigen nicht
den bereits vorhandenen, inflationären
Zuwachs an qualitativ schwachen Stu-
dien. Es müssen daher Standards für
die Durchführung von Onlinebefragun-
gen erstellt werden. Die Zunahme von

begrenzt aussagefähigen Onlinestudien
muss durch Expertenteams gebremst
werden, damit eine drohende Überlas-
tung der befragten Kinderärzte durch
allgemeine Zunahme von Fragebogen-
aktionen verhindert wird, aus der eine
Verringerung der Teilnahme an sinnvol-
len Studien resultieren könnte.

Beispiele für Voraus-
setzungen der pädiatrischen
Onlineforschung

Eine
14
Voraussetzung für funktionierende

pädiatrische Netzwerke ist das Vorhan-
densein von „personal computers“ (PC)
oder Äquivalenten an allen Arbeitsplät-
zen der an der Forschung beteiligten Per-
sonen. Eine eigene Umfrage (J.E.) in der
EPA/UNEPA ergab noch 2009, dass in
Europa durchaus nicht alle Kinderärz-
te Zugang zum Internet hatten. Dies hat
sich seitdem stark verbessert, sodass von
einer flächendeckenden Versorgung mit
PC ausgegangen werden kann. Eine wei-
tere Bedingung sind gute Sprachkennt-
nisse immedizinischen Englisch. Je nach
Land waren die Englischkenntnisse der
Kinderärztegering(Osteuropa)odersehr
gut (Nordeuropa). Die geringe Beteili-
gung der deutschen Allgemeinpädiater
an europäischenKongressenwie z.B. Eu-
ropaediatrics deutet darauf hin, dass das
Medizinenglisch für viele Pädiater wei-
terhin eine Hürde darstellt, die das Inte-
resse an kontinuierlicher internationaler
Weiterbildunggeringhält.MitdemProb-
lem der mangelnden Sprachkenntnisse
ist auch das Studium der internationalen
Literatur im Internet verbunden, das für
die pädiatrische Onlineforschung uner-
lässlich ist. Der Bedarf an pädiatrischen
Lehrbüchern imArbeitszimmerderKin-
derärztewirdweiter ab- unddieNutzung
von internationalen Leitlinien und Ori-
ginalarbeiten stark zunehmen. Literatur-
recherchen mithilfe schneller und um-
fassender Suchsysteme in Datenbanken
wieMedline sind die Grundlage für pädi-
atrischeForschung. Für vieleKinderärzte
sind bisher lediglich die Abstracts lesbar
und die komplette Originalarbeit nicht
zugänglich. Allerdings nimmt die Zahl
derOpen-Access-Publikationenstarkzu.
Für die pädiatrische Forschung mithilfe
des Internets ist eine Reihe grundsätz-
licher Fragen zu klären, die in . Tab. 3
zusammengefasst sind.

Zur Durchführung von internetba-
sierten Umfragen sind professionelle
Fragebogenprogramme wie SurveyMon-
key erforderlich. Bis Dezember 2017
ergab die Suche der Autoren in PubMed
mehr als 400 Literaturzitate zu Studien
mithilfe des professionellen SurveyMon-

Monatsschrift Kinderheilkunde
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Tab. 3 Fragenliste für die internetbasierte Forschung
I. Primärfragen 1. Die Forschungsinstitutionenmüssen planen, wie auch Kinder und Jugendliche über die Ergebnisse der pädiatrischen For-

schung informiert werden können
Antwort: durch direkten Zugang zu den ins Internet gestellten Kernaussagen der Forscher (Twitter, Facebook)

2. Wie können (auch niedergelassene) Kinderärzte von den Ergebnissen der Forschungspublikationen im Sinne eines
„win-win network“ profitieren?
Antwort: durch direkten Zugang zu den wissenschaftlichenKernaussagen im Internet (Wikipädiatrie) und durch ein regiona-
les Diskussionsforum
3. Drohen ein übermäßiges Beforschen der Bevölkerung und eine nichtverarbeitbare Faktenüberladung der Zivilgesellschaft?
Antwort: Die internetbasierte Forschung erlaubt das rasche Vermitteln von positiven und negativen Studienergebnissen über
Ländergrenzen hinweg. Bereits in anderen Ländern beantwortete Fragen sollten nicht in jedem Land neu bearbeitet werden
(„learning across borders“).
Die Publikation von widersprüchlichen Forschungsergebnissen ist zwar die Grundlage der Wissenschaft, aber auch die Ursache
von Verunsicherung in der Laiengesellschaftmit der Folge des Misstrauens gegenüber den Experten (Erfolg-Misstrauen-Pa-
radox, z. B. Impfverweigerung)

II. Sekundärfragen,
deren Beantwortung
durch staatliche
Institutionen zügig
vorgenommen
werden sollte

1. Wer hat die Rechte auf die Daten?

2. Wo werden die Daten im deutschen System der Föderalität des Gesundheitswesens abgespeichert? Bundesweit? Länder-
spezifisch? Universitätsspezifisch?

3. Wie finden sich geeignete Datenrepositorien, die langfristig sicher sind?

4. Wie kann die Anonymisierung der Daten garantiert werden?

key. Experten können in die Beurteilung
von Daten einbezogen werden, indem
sie z.B. an einem Delphi-Verfahren teil-
nehmen. Dieselben Experten werden in
mehreren Runden befragt, wobei ihnen
nach jeder Runde die Zusammenfassung
der Antworten aller Beteiligten und ih-
re eigenen Antworten zurückgespielt
werden. Sie können dementsprechend
ihre Antworten in einer weiteren Runde
anpassen. Dies lässt sich mit den neuen
Informationstechnologien sehr einfach
durchführen, sodass zeitaufwendige Rei-
senundKonferenzenvermiedenwerden.
Konsenskonferenzen über Skype ermög-
lichen es, sich rasch auf eine einheitliche
Umsetzung der Theorie in die Praxis zu
einigen.

Von der Erkenntnis zu Publikation
und praktischer Umsetzung

Weiterhin werden die Erstellung und die
Korrektur mehrerer Manuskriptentwür-
fe mithilfe der Internetkommunikation
beschleunigt, denn manchmal braucht
es deutlich mehr als 10 Versionen, bis
ein Manuskript zur Einreichung bereit
ist. Grundsätzlich sollten Originaldaten
in internationalen Zeitschriften in eng-
lischsprachiger Form publiziert werden,
um einer weltweiten Leserschaft zur Ver-
fügung zu stehen. Angesichts der ständig
zunehmenden Zahl von pädiatrischen
Zeitschriften mit sehr unterschiedlicher
Qualität ist eine Orientierung von All-

gemeinpädiatern an „Impact“-Faktoren
der medizinischen Journale unerläss-
lich, um Aktualität und Aussagekraft
von Ergebnissen beurteilen zu können.
Das Endziel der Forschung sollte nicht
eine Publikation sein, sondern die Um-
setzung der Erkenntnisse in die tägliche
Praxis. Die Diabetes-Patienten-Verlaufs-
dokumentation (DPV) der Universität
Ulm hat ein erfolgreiches Modell und
eine DPV-Software entwickelt, um die
Behandlungsergebnisse für Kinder und
Erwachsene mit Diabetes mellitus in der
Routinetherapie durch standardisierte
Dokumentation, objektiven Vergleich
von Qualitätsindikationen und durch
multizentrische Therapieforschung zu
verbessern. Aktuell beteiligen sich über
400 Behandlungseinrichtungen an der
Initiative, vorwiegend aus Deutschland
und Österreich, sowie jeweils ein Zen-
trum aus Luxemburg und der Schweiz
[13].

» Zu fordern sind digitale
kindgerechte Gesundheits-
transformationsprogramme mit
Experteninformationen

Heute verhalten sich die Kinder selbst di-
gitalen Informationssystemengegenüber
offen. Zu fordern ist daher, dass alters-
und wissensbezogene digitale Kinder-
gesundheitstransformationsprogramme

mit Experteninformationen nicht nur
für die behandelnden Kinderärzte, son-
dern auch für die behandelten Kinder
entwickelt werden. Das webbasierte
Elternprogramm WEP-CARE ist bei-
spielsweise ein internetbasiertes Bera-
tungsprogramm für Eltern von Kindern
mit seltenen chronischen Erkrankun-
gen [14]. Es kann die Familie bei der
Bewältigung von krankheitsbezogenen
Ängsten, bei Erschöpfung und Nieder-
geschlagenheit oder bei Schwierigkeiten
im Umgang mit dem erkrankten Kind
unterstützen. Zusammenfassend soll die
Onlineforschungsomitnichtnurzur ver-
mehrten wissenschaftlichen Erkenntnis
führen. Vielmehr müssen für nicht-
forschende Pädiater Transparenz und
Nachvollziehbarkeit erhöht werden, um
zu vermeiden, dass Behandelnde Leitli-
nien nicht befolgen. Nicht zuletzt kann
man so auch stärken, dass sich Patienten
an individuelle Therapievereinbarungen
halten.

Von
15
„Überwachung“ zur

Steuerung von Prävention und
Therapie

Konkrete Rolle digitaler
Forschungsnetzwerke am Beispiel
von Pneumokokkeninfektionen

Prävention,DiagnostikundTherapie von
Infektionskrankheiten stellen in der kin-
derärztlichen Praxis, bei Notfalldiensten

Monatsschrift Kinderheilkunde
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Meningitis

Pneumonie

Otitis media, Sinusitis, etc.

Nasopharyngeale Besiedlung

Einfluss von Antibiotika und Impfstoffen 
auf bakterielle Resistenz und auf Epidemiologie 

der Pneumokokkenerkrankungen

Stationäre 
Behandlung

Ambulante 
Behandlung 

und 
Überwachung Abb. 19 Spektrum

derPneumokokken-
erkrankungen

und imKrankenhaus einen Schwerpunkt
der ärztlichen Tätigkeit dar. Die Diffe-
renzierung von milden, mittelschweren
und sehr schweren Verläufen bakteriel-
ler und viraler Krankheiten ist eine der
Hauptaufgaben der behandelndenÄrzte.
Leitlinien geben einen bestimmten Rah-
men der Behandlung vor, ohne jedoch
im Einzelfall hilfreich sein zu können.
Pneumokokkeninfektion sind ein Bei-
spiel für diagnostische und therapeuti-
sche Dilemmata, weil ihr Spektrum von
invasiven Erkrankungen wie Meningitis
bis zu lokal begrenzten Infektionen wie
Otitis media reicht. Die Wahl der An-
tibiotika ist von Resistenzen abhängig
undvonvorherigenPneumokokkenimp-
fungen, die Einfluss auf die bakterielle
Besiedlungmit Pneumokokkensubtypen
und auf die Schwere der Infektionen ha-
ben (. Abb. 1).

Aufgrund des Mangels an Über-
wachungsstudien zu bakteriellen In-
fektionen bei Kindern entwickelte die
Universität von Paris-Ost 1990 das nicht-
profitorientierte, ambulant-pädiatrische
Forschungsnetzwerk Pediatric Clinical
and Therapeutical Association of the Val
de Marne (ACTIV, [15]). Dieses breite-
te sich zu einem nationalen Netzwerk
aus, das mit der French Association of
Ambulatory Pediatrics (AFPA) eng zu-
sammenarbeitet.

Im Gegensatz zu Deutschland sind
die in der AFPA zusammengeschlosse-
nen niedergelassenen Pädiater in Frank-
reich seit Jahren, nicht zuletzt dank einer
national weit verbreiteten, einheitlichen

Praxis-Software (Infansoft, Fa
16
. Compu-

GroupMedical [CGM])wesentlichander
ambulanten klinischen Forschung betei-
ligt. Seit 2014wurdenmithilfe derAFPA-
Website „mpedia“ die Eltern durch Sur-
veyMonkey in die ambulante Forschung
einbezogen.

Später
17
assoziierte sich das kranken-

hausbasierte Netzwerk Pathology Pe-
diatric Infectious Disease Group of the
French Pediatrics Society (GPIP). Letz-
teres befasst sich imRahmen ambulanter
und stationärer Behandlungen mit den
Qualitätsstandards im Zusammenhang
mit „good clinical practice“ bei phar-
mazeutischen Fragen medikamentöser
Therapien. Die ACTIV entwickelte v. a.
Studienprotokolle, die zum Ziel hatten,
Untersucherfreundlichkeit und Effekti-
vität bei hoher Studienqualität ins Zen-
trum zu stellen, d.h. eine „Win-win“-
Situation für Mikrobiologen, niederge-
lassene Kinderärzte und Pharmazeuten
hinsichtlich Arbeitsaufwand und Ergeb-
nisrückmeldung anzustreben. Letztlich
sollte dieses Konzept aber den beteiligten
Familien und ihren an Pneumokokken
erkrankten Kindern dienen sowie ihre
aktive Partizipation an der Behandlung
stärken [15].

Ein derartig komplexes Projekt schien
auf den ersten Blick eine „mission im-
possible“ zu sein, und es dauerte in der
Tat Jahre, bis der jetzige Erfolg erreicht
wurde. Dieser Erfolg macht seine Aus-
weitung grenzübergreifend auf andere
europäische Länder wie Deutschland
wünschenswert. Die Perfektionierung

des französischen Netzwerks lässt sich
gut am Beispiel der Otitis media nach-
vollziehen. Erste Maßnahme war die
Standardisierung der otoskopischen Un-
tersuchungstechniken und -befunde,
dann die Durchführung nasopharynge-
alerAbstriche vor und nachTherapie. An
diesem Projekt waren nahezu 100 nie-
dergelassene Pädiater beteiligt sowie das
nationale Referenzzentrum für Pneu-
mokokken. Die Ergebnisse von meh-
reren Tausend Abstrichen erleichterten
die anschließenden epidemiologischen
Studien zum Verlauf von nichtinvasi-
ven Pneumokokkenerkrankungen nach
vorheriger Pneumokokkenvakzination
(PCV7 seit 2001, PCV13 seit 2010, [16]).
Diese ersten Erfolge waren die Grund-
lage für die Fortführung der Projekte
(Beobachtungsdauer der Pneumokok-
kenepidemiologie [bis zu 17 Jahre] und
Ausweitung der Zahl der teilnehmenden
Patienten [>15.000]; [15]).

Die Erfolge des französischen Netz-
werks bestanden darin, dass bei den
Allgemeinpädiatern die differenzierte
Wahrnehmung und Beurteilung von
Pneumokokkeninfektionen in ambulan-
ten Alltagssituationen gesteigert wurde.
Damit wurde eine individualisierte The-
rapie von Infektionen der oberen Luft-
wege möglich. Es waren die Kinderärzte,
die eine zentrale Rolle übernahmen und
dadurch, dass sie von den Ergebnissen
umgehend informiert wurden, fand ein
gewollter Trainingseffekt mit „mikrobio-
logischer Rückendeckung“ statt. Da die
Eltern den Studien schriftlich zustim-
menmussten, hatten sie großes Interesse,
die Ergebnisse zu erfahren. Dies wurde
als Teil vertrauensbildender Maßnah-
men angesehen. Die wissenschaftlichen
Studien wurden später auf β-hämolysie-
rende Streptokokken ausgeweitet, und
die Erkenntnisse aus beiden Forschungs-
gebieten bezogen sich auf Therapieart,
-dauer und Biomarker zur Erfassung der
Schweregrade von Pneumokokken- und
Streptokokkeninfektionen.

Aus der in Frankreich bei Kinderärz-
ten verbreiteten Software (Infansoft
CGM) werden mittlerweile im Rahmen
der Pédiatrie Ambulatoire et Recher-
che en Infectiologie (PARI) Daten zu
Erkrankungen wie Enterovirusinfektio-
nen, Gastroenteritis, Grippe, Strepto-

Monatsschrift Kinderheilkunde



393

394

395

396

397

398

399

400

401

402

403

404

405

406

407

408

409

410

411

412

413

414

415

416

417

418

419

420

421

422

423

424

425

426

427

428

429

430

431

432

433

434

435

436

437

438

439

440

441

442

443

444

445

446

447

448

A B C

U
nc
or
re
ct
ed

Pr
oo
f

JournalID: 112 · ArticleID: 453 · DispatchDate: 31.01.2018 · ProofNo: 1, p. 8

Leitthema

Tab. 4 Ausgewählte Beispiele für internationale Forschungsaktivitäten, die ohne digitale Tech-
niken nichtmöglichwären. (Molloy et al. [22])

Forschungsprojekte Forschungsziele

European Strategic Forum
of Research Infrastructure
(ESFRI)

Establishing a European roadmap for research infrastructures
Entwicklung einer europäischen Entwicklungsstrategie für For-
schungsinfrastruktur

Paediatric Clinical Research
Infrastructure Network
(PedCRIN)
European Clinical Research
Infrastructure Network
(ECRIN)
European Paediatric Clinical
Trial Research Infrastructure
(EPCT-RI)

PedCRIN is a EU-funded project aimed to bring together ECRIN
and the founding partners of EPCT-RI to develop capacity for the
management ofmultinational pediatric clinical trials
PedCRIN ist ein von der EU finanziertes Projekt, das ECRIN und die
Gründungspartner von EPCT-RI zusammenbringen soll, um die
Managementkapazität für multinationale klinische Studien in der
Pädiatrie zu entwickeln

Coordinated Research Infra-
structures Building Endur-
ing Life-science Services
(CORBEL)

Platform for harmonized user access to biological andmedical tech-
nologies, biological samples and data services
Plattform zur Harmonisierung des Nutzerzugangs zu biologischen
und medizinischen Technologien, biologischen Proben und Da-
tendiensten

Innovative Medicines Initia-
tive (IMI)

Improving health by speeding up the development of, and patient
access to, innovativemedicine
Verbesserung der Gesundheit durch Beschleunigung der Entwick-
lung von und des Patientenzugangs zu innovativenMedikamen-
ten

Research Inventory of Child
Health in Europe (RICHE)

RICHE identifies gaps in child health research in Europe funded by the
European Commission
RICHE identifiziert Lücken in der pädiatrischenGesundheitsfor-
schung Europas, finanziert von der Europäischen Kommission

Models of Child Health Ap-
praised (MOCHA)

Developing and comparing newmodels for safe and efficient, pre-
vention-orientedhealth and care systems
Entwicklung und Vergleich neuer Modelle für sichere und effizien-
te, präventionsorientierte Gesundheits- und Versorgungssysteme

European Network of Om-
budspersons for Children
(ENOC)
European Network of Young
Advisors (ENYA)

Comparative studies on child participation projects
Vergleichsstudien über Projekte der Partizipation von Kindern

Global Research in Paedia-
trics – Network of Excel-
lence (GRiP)
International Masters De-
gree in Paediatric Drug
Development and Evalua-
tion

GRIP is an EU-funded project, which aims to stimulate and facilitate
the development and safe use ofmedicines in children
GRIP ist ein von der EU finanziertes Projekt, das die Entwicklung
und sichere Verwendung von Medikamenten bei Kindern antrei-
ben und erleichtern soll

International Neonatal
Consortium

Collaborating to advance regulatory science for neonates
Gemeinschaftliche Förderung der Regulierungswissenschaft in
Bezug auf Neugeborene

European Consensus
on Learning Objectives
(HPCCC)

To develop learning objectives for a core communication curriculum
for all health care professions
Entwicklung von Lernzielen eines Kernkommunikationscurricu-
lums für alle Gesundheitsberufe

kokken-A-Infektionen, Harnwegsinfek-
tionen, Otitiden, Keuchhusten, Masern,
Windpocken, Pneumonien, Bronchio-
litis und Ebstein-Barr-Virus(EBV)-In-
fektionen extrahiert. Die teilnehmenden
Kinderärzte haben Zugang zu „Real-
time“-Ergebnissen und können spezi-

elle „E-learning“-Programme nutzen.
Vor allem wurde das Netzwerk von der
ambulanten Pädiatrie auf Kinderklini-
ken ausgeweitet, sodass nicht nur das
zusätzliche Spektrum invasiver Infektio-
nen erfasst wurde, sondern die Lücken
zwischen ambulanter und stationärer

Therapie geschlossen wurden. Mehr als
230 Pädiater und 168 Mikrobiologen
nahmen an der Studie zu bakteriellen
Meningitiden seit 2001 teil. Die Zahl
der untersuchten Patienten stieg auf
6500 [17]. Daraus entstanden mehr als
200 Veröffentlichungen. Untersuchun-
gen zu anderen bakteriellen Infektionen
wie E.-coli-Harnwegsinfektionen wur-
den begonnen. Seit einigen Jahren ist
das Programm um das Netzwerk „Imp-
fungen“ erweitert [18]. Mehr als 13.000
Ärzte können Fragen zu Impfungen an
15 Experten stellen, die innerhalb von
48h auf digitalem Weg antworten. Es
ist ein Ziel von InfoVac

18
France, die

Impfungsablehnungsrate zu senken.
Wikipädiatrie meint ein noch zu

gründendes Netzwerk, das vom Pati-
enten bis zum Experten reicht, von
klinischer Forschung bis zur Versor-
gungsforschung und von Forschung bis
zur individuellen Therapie.

Pädiatrisches Netzwerken in
Zeiten der Desintegration der
EU

Vor 50 Jahren waren es europäische Kin-
derärztewieBetke,dieüberden„eisernen
Vorhang“ hinweg Brücken zwischen der
Kinderheilkunde inOst undWest gebaut
haben [19]. Heute geht es darum, dass
europäische Kinderärzte das Entstehen
von neuen Mauern im Bereich der eu-
ropäischenKinderheilkundeverhindern.
Trotz drohender Auflösungserscheinun-
gen der EU sind die äußeren Vorausset-
zungen für eine verstärkte internationa-
le Zusammenarbeit günstig, da bereits
eine Vielzahl von digitalen Netzwerken
der pädiatrischen Organ- bzw. Gewebs-
spezialisten besteht, deren internationa-
le Register und multizentrische Thera-
piestudien seit Jahren über Onlinefor-
schungsmethoden ablaufen.

» Dringend benötigt werden
nationale Kontaktpunkte
mit „Child-eHealth-Care“-
Technologie

Dringend benötigt werden nationa-
le Kontaktpunkte mit „Child-eHealth-
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Care“-Technologie für die Koordinie-
rung grenzüberschreitender Behand-
lungen („national contact points for
cross border child health care“) von
Kindern, die in ihrem Heimatland kei-
ne ausreichend spezialisierten pädia-
trischen Kompetenzzentren vorfinden
[20]. Die verschiedenen europäischen
Forschungsaktivitäten, die von der EU
gefördert werden (. Tab. 4), reichen
nicht aus und decken das Spektrum all-
gemeinpädiatrischer Problembereiche,
insbesondere auf den Gebieten der Ge-
sundheitsversorgungsforschung und der
Gesundheitspolitikforschung, nicht ab.

Diskussion

Onlineforschung hat traditionelle Vorge-
hensweisen mit Befragungen über Ver-
sand oder Telefon weitgehend abgelöst.
Neben neuen methodischen Möglich-
keiten zu Datenspeicherung, -sicherheit,
-sammlung und -design werden auch
neue ethische und rechtliche Fragen
aufgeworfen, die sich mit Datenanony-
mität, -vertraulichkeit und -überflutung
befassen. Die digitale Dokumentation
des Messbaren fordert v. a. die Klärung
der Frage, welche Daten für die Ver-
besserung der Gesundheitsversorgung
sinnvoll sind. Durch die Kombination
von formaler Einfachheit vorhandener
Fragebogenstrukturen und von Schnel-
ligkeit der Onlineforschung drohen zu-
nehmende Belastungs- und Bürokrati-
sierungsspiralen in der Kinderheilkun-
de, wenn unzureichend konzeptionierte
Sammlungen von ausufernden Gesund-
heitsdaten erstellt werden.

» In der Pädiatrie geht es nicht
nur um das Was, sondern ganz
besonders um das Wie

19

„Die Pädiatrie braucht Zahlen, sie
braucht Studiendaten, sie braucht Sta-
tistik und externe Evidenz, aber die
Qualität pädiatrischer Behandlung be-
misst sich nicht allein in Zahlen ... In der
Pädiatrie geht es nicht nur um das Was,
sondern ganz besonders um das Wie“
[21]. Dieses Zitat weist im Zusammen-
hang mit dem Thema Onlineforschung
daraufhin, dass Datensammlung nicht

zum Selbstzweck werden darf. Eine
inflationäre Forschung führt zwar zu
mehr Daten, mehr Kongressen, mehr
Onlinejournalen und zu mehr Publika-
tionen, aber nicht notwendigerweise zu
mehr Wissen und integrativem Denken
zur Erfassung komplexer Problemzu-
sammenhänge. Zusammenfassend sieht
sich die digitale Transformation des
Gesundheitssystems zahlreichen Her-
ausforderungen gegenübergestellt. Die
in der ambulanten Kinderheilkunde tä-
tigen „Praktiker“ stehen zu Recht der
digitalen Technologie skeptisch gegen-
über, zumal sie die Privatsphäre aller
an der Patientenversorgung beteiligten
Personen beeinflusst. Die Wege in eine
digitalisierte pädiatrische Zukunft und
Onlineforschung müssen sorgfältig und
professionellvorbereitetwerden,d.h.un-
ter Berücksichtigung von Erfahrungen
anderer Länder, wie am französischen
Beispiel dargestellt wurde.

Fazit für die Praxis

4 Von den Ergebnissen pädiatrischer
Onlineforschung profitieren alle Kin-
der und Jugendliche. Sie verbessert
Geschwindigkeit, Breite und Tiefe der
Erkenntnisvermittlung.

4 Digitale Netzwerke verändern Denk-
weisen in medizinischen Versor-
gungssystemen.Digitale Forschungs-
netzwerke stärken die Zusammenar-
beit von ambulanter und stationärer
Kinderheilkunde.

4 Ohne staatliche, universitäre und/
oder pharmazeutische Unterstüt-
zung ist pädiatrische Onlinefor-
schung nicht finanzierbar. Ihre wis-
senschaftliche Qualität hängt von
einer ausgewogenen Mischung aus
Expertenmeinungen/-entscheidun-
gen und evidenzbasierter Medizin
ab.

4 DieZukunft derpädiatrischenOnline-
forschung wird durch die ubiquitäre
Umsetzung der Digitalisierung und
weiterer Infrastrukturmaßnahmen
im Gesundheitswesen bestimmt. Kin-
der und Jugendliche, deren Familien
sowie die behandelnden Ärzte und
andere medizinische Berufe unter-
schiedlicher Fachrichtungen sollten
die Forschung aktiv mitgestalten.

4 Die ehrgeizigen Ziele der E-Health-
Technologie müssen konsequent von
allen Beteiligten im Gesundheits-
versorgungssystem für Kinder und
Jugendliche verfolgt werden.

4 Die Digitalisierung der Medizin kann
dazu beitragen, die Fragmentie-
rung pädiatrischer Forschung zu
verringern und durch Systemdenken
komplexe Probleme der Kinderge-
sundheit zu lösen.
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Fragen und Hinweise an den Autor

1 Seite 3, Spalte B-C (abstract-2)

’ Kinderärzt/Innen’: Zur besseren Lesefreundlichkeit wird in Springer-Publikationen das generische Maskulinum bevorzugt.
AufWunsch kann dies in einer Article-note erklärt werden. Bitte teilen Sie ggf. diesenWunschmit und formulieren die Ergänzung.

2 Seite 3, Spalte B-C (abstract-2)

Die englischen und die deutschen Schlüsselwörter sollten identisch sein; bitte die Änderungen bestätigen/korrigieren.

3 Seite 1, Spalte A

– Am Beginn eines Leitthemenbeitrag in Springer-Fachzeitschriftenpublikationen steht, wenn möglich, der Trailer; dieser ist
nicht mit der Zusammenfassung zu verwechseln. Er führt den Leser zum Thema hin, stellt die Praxisrelevanz dar und dient als
’appetizer’. Literaturverweise sind hier nicht vorgesehen. Ist die Umstellung der beiden ersten Abschnitte und die ersichtliche
Auszeichnung als Trailer möglich? Bitte bestätigen/korrigieren.

4 Seite 1, Spalte A

’ wiki: schnell’: GemäßDuden ist die Bedeutung vonWiki (hawaiisch): ’Sammlung von Informationen und Beiträgen im Internet
zu einem bestimmten Thema, die von den Nutzern selbst bearbeitet werden können’. bitte prüfen und ggf. umformulieren.

5 Seite 1, Spalte A

Der Begriff ’Cybernet’ ist inzwischen schon veraltet und wird z. B. im Duden nicht mehr aufgeführt. Könnten Sie bitte die
diesbezüglichen Änderungsvorschläge bestätigen/korrigieren?

6 Seite 1, Spalte A

Der Titel war leider zu lang; gewünscht sind ca. 50 Zeichen. Bitte den Änderungsvorschlag bestätigen/korrigieren

7 Seite 1, Spalte A

Bitte ergänzen Sie eine Stadtangabe für die Adresse Ihres Koautoren Levy.

8 Seite 1, Spalte A

Wir-Ich-Formulierungen sollten vermieden werden. Bitte die Änderungsvorschläge bestätigen/korrigieren.

9 Seite 1, Spalte B

Leitthemenbeiträge dieser Zeitschrift werden durch Eyecatcher aufgelockert. Ein Eyecatcher ist ein kurzes Zitat (maximal 100
Zeichen) aus dem Beitrag, das als Blickfang wiederholt und frei im Text platziert wird. Immer sollte bei dem Zitat ein Verb
enthalten sein. Bitte die ersichtlichen Vorschläge bestätigen/korrigieren.

10 Seite 4, Spalte A-B (Tabelle 1_1)

Die Begriffe E-Health, E-Learning und Big Data habe ich nicht übersetzt, da meines Wissens kein knapper deutscher Begriff
dafür existiert. Manche Begriffe habe ich eher beschreibend übersetzt.

11 Seite 4, Spalte A-B (Tabelle 1_1)

Tab. 1: ’ Bezieht sich auf Mediennutzung und neue didaktische Konzepte für das lebenslange Lernen der Pädiater’: nur der
Pädiater? Bitte prüfen und ggf. noch ädern.

12 Seite 4, Spalte A-B (Tabelle 1_1)

Tab. 1: ’ Webkonferenzen für Unterricht und Schulungen ohne analogen Direktkontakt’; hier allerdings bezogen auf Pädiater?
Bitte mit dem Begriff vergleichen und ggf. noch anpassen.

13 Seite 5, Spalte A-B (Tabelle 1_2)

’ Neuer Begriff, der den schnellen Zugang zu digitalisierten Daten und anderen pädiatrischen Informationen beschreiben soll’
Bitte die Definition noch einmal prüfen. M.E. ist eine wesentliche Komponente, dass dieThemen von den Nutzern selbst bearbeitet
werden können’

14 Seite 5, Spalte C

’ EPA/UNEPA’: Bitte diese Abkürzungen noch ausführen.
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15 Seite 6, Spalte C

Überschriften sollten kurz und prägnant sein, damit sie vom Leser auf einen Blick erfasst werden können. Bitte die Ände-
rungsvorschläge bestätigen/korrigieren.

16 Seite 7, Spalte B

’ Fa. CompuGroupMedical [CGM]’: bitte ergänzen Sie den Firmensitz.

17 Seite 7, Spalte B

’ Pathology Pediatric Infectious Disease Group of the French Pediatrics Society’ konnte ich leider nicht finden. Bitte noch
einmal prüfen und ggf. korrigieren.

18 Seite 8, Spalte C

’ InfoVac France’: Bitte ergänzen Sie den Firmensitz.

19 Seite 9, Spalte A

’„Die Pädiatrie brauchtZahlen, sie braucht Studiendaten, sie braucht Statistik und externe Evidenz, aber dieQualität pädiatrischer
Behandlung bemisst sich nicht allein in Zahlen ... In der Pädiatrie geht es nicht nur um das Was, sondern ganz besonders um
das Wie“’: in Eyecatchern sind kein Querverweise erlaubt; außerdem ist der Eyecatcher eine Wiederholung des Textes. Bitte die
Ausweitung des Zitats prüfen und ggf. korrigieren.

20 Seite 9, Spalte C

Bitte ergänzen Sie die Artikel-DOI oder die Bandnummer und die Seitenzahlen.

21 Seite 9, Spalte C

Bitte ergänzen Sie die Artikel-DOI oder die Bandnummer und die Seitenzahlen.

22 Seite 10, Spalte A

Bitte ergänzen Sie ein Zugriffsdatum.

23 Seite 10, Spalte A

Bitte ergänzen Sie die Artikel-DOI oder die Bandnummer und die Seitenzahlen.

24 Seite 10, Spalte A

Bitte ergänzen Sie ein Zugriffsdatum.
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