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Eckpunktepapier „Digitalisierung der Gesundheitswirtschaft“ (Mai 2017) 
https://www.bmwi.de/Redaktion/DE/Publikationen/Wirtschaft/eckpunkte-digitalisierung-
gesundheitswirtschaft.html  

Jeder Patient soll ein gesetzlich festgelegtes 
Recht haben, jederzeit auch 
 
digital auf seine Gesundheitsdaten  
 
zugreifen und das Zugriffsrecht Dritten 
einräumen zu können. 
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Historie 
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Die Geschichte der Gesakon GmbH nahm Ihren Anfang bereits im  
Jahr 2000 im Umfeld der Westfälischen Wilhelms-Universität Münster.  
 
Die wissenschaftliche Entwicklung  
einer der ersten deutschen elektronischen Gesundheitsakten, der 
"akteonline.de", bot vielfältige Beschäftigungsfelder.   ….. 

eHealth 
Award 2001 



Historie 
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GMDS Jahrestagung 2002 



Historie 
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Frank Ückert 
et al., 2002 

Frank Ückert 
et al., 2003 



Historie 
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Frank Warda, 
2005 



Begrifflichkeiten 

Entnommen aus: 
Elektronische Patientenakten und Gesundheitstelematik - kursorische Betrachtungen - 
Prof. Dr. Peter Haas FH Dortmund / Medizinische Informatik – 60 Jahre GMDS / 28.10.2015 
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Ist die Akte 

• vom Arzt initiiert? 

• vom Patienten initiiert? 

Ist die Akte (Inhalte, Zugriffs-/Einsichtsrechte, . . .) 

• vom Arzt kontrolliert? 

• vom Patienten kontrolliert? 
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Begrifflichkeiten 

EKA,   EPA 

EGA 

EKA,   EPA 

EGA 

• standalone 
• mit Schnittstellen zu EKA / EPA 

• standalone 
• mit Schnittstellen zu EKA / EPA 

EGA 
PEPA 

EGA 
PEPA 
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(iEPA,   eEPA) 



Vor 15 Jahren: 

Ist die Akte 

• vom Arzt initiiert/kontrolliert? 

• vom Patienten initiiert/ kontrolliert? 
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Begrifflichkeiten in den USA 

EMR 

EHR EHR  
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EMR 

In der neueren Literatur: 
 
Ist die Akte 

• vom Arzt initiiert/kontrolliert? 

• vom Patienten initiiert/ kontrolliert? pEHR, PHR  

EHR 
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2010 

2010 

Elektronische Patientenakte / Gesundheitsakte 

2012 

https://www.bertelsmann-
stiftung.de/de/publikationen/publikation/did/elektr
onische-patientenakten/  

2017 
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2013: EGA (PHR) Standardisierungsaktivitäten 
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2014: in der Literatur . . . . . 
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• Initiative zur Einführung einer nationalen EGA in UK 
• “All citizens of the European Union should have  

access to their records by 2015”,  
a target that the UK has endorsed. 
 

• 226 Patienten; Online Fragebogen (2011) 
 

• Insgesamt positive Evaluation der Nutzung von EGA Systemen 

• Identifizierte vier Hauptthemen/-Szenarien in denen eine EGA genutzt 
wurde:  

• Ressourceneinsparungen (u.a. weniger Doppeluntersuchungen) 
• Prüfung zurück liegender Untersuchungsdaten 
• Vorbereitung auf einen Arzttermin 
• Veränderte Erwartungen an das Arzt-/Patientenverhältnis 

2014: in der Literatur . . . . . 



Big Data in Großbritannien   (Zeit 
Online) 

http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht  

Das britische Gesundheitswesen wird zum  
Big-Data-Projekt – ohne Zustimmung der Patienten.  
Ein Lehrstück über die chaotische Umsetzung einer sinnvollen Idee. 
 
Von Pavel Lokshin / 9. April 2014, 13:01 Uhr 
 
vgl. https://www.england.nhs.uk/2013/10/care-data/  

2014: in den Medien . . . . . 

H.U. Prokosch  ::  EGA State of the Art  ::  GMDS Jahrestagung  ::  September 2017 

http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
http://www.zeit.de/digital/datenschutz/2014-04/big-data-gesundheitswesen-nhs/komplettansicht
https://www.england.nhs.uk/2013/10/care-data/
https://www.england.nhs.uk/2013/10/care-data/
https://www.england.nhs.uk/2013/10/care-data/
https://www.england.nhs.uk/2013/10/care-data/


NHS Care.Data:  
Opt-Out Variante für Big Data Projekt 

2016: in den Medien . . . . . 



2016: in den Medien . . . . . 
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1. https://www.gov.uk/government/speeches/review-of-health-and-care-data-security-and-consent  

 

2016: in den Medien . . . . . 
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care.data 
 
1. The National Data Guardian Review also recommends that the government 

consider the future of the care.data programme, as the consent and opt-out 
model proposed by the review goes further than the approach that was planned 
for care.data and its pathfinder areas. 
 

2. In light of Dame Fiona’s recommendations,  
NHS England has taken the decision to close the care.data programme. 
  

3. However, the government and the health and care system remain absolutely 
committed to realising the benefits of sharing information, as an essential part 
of improving outcomes for patients. Therefore this work will now be taken 
forward by the National Information Board, in close collaboration with the 
primary care community, in order to retain public confidence and to drive better 
care for patients. 

 

 

https://www.gov.uk/government/speeches/review-of-health-and-care-data-security-and-consent  
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2015: in der Literatur . . . . . 
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Hintergrund: NHS care.data project: 
 
• Patientenbefragung  (2011, n=2.761)  

• gefolgt von Diskussionen in Fokusgruppen 
(in 2012-2013: 13 Patienten Fokusgruppen, 4 gemische Fokusgruppen) 

2015: in der Literatur . . . . . 
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What this study added to our knowledge  
• 79 % der Teilnehmer hatten Befürchtungen 

in Bezug auf die Sicherheit ihrer Daten, wenn 
diese Teil einer nationalen UK EGA wären 

• 71 % waren der Meinung das NHS wäre nicht in der Lage die 
Sicherheit der EGA zu gewährleisten (2011) 

Fokusgruppendiskussionen: 
• Teilnehmer wogen Vorteile und Sicherheitsrisiken gegeneinander 

ab, diskutierten aber auch noch andere Risiken: 
• Kommerzielle Nutzung 
• Mangel an Zuverlässigkeit 
• Datenlücken 
• Ungleichheiten in der Gesundheitsversorgung 

2015: in der Literatur . . . . . 
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What this study added to our knowledge  
• 79 % der Teilnehmer hatten Befürchtungen 

in Bezug auf die Sicherheit ihrer Daten, wenn 
diese Teil einer nationalen UK EGA wären 

• 71 % waren der Meinung das NHS wäre nicht in der Lage die 
Sicherheit der EGA zu gewährleisten (2011) 

Fokusgruppendiskussionen: 
• Teilnehmer wogen Vorteile und Sicherheitsrisiken gegeneinander 

ab, diskutierten aber auch noch andere Risiken: 
• Kommerzielle Nutzung 
• Mangel an Zuverlässigkeit 
• Datenlücken 
• Ungleichheiten in der Gesundheitsversorgung 

Schlussfolgerungen 
 
Bedenken und Ängste der Patienten in Bezug auf Sicherheitsrisiken von 
EGAs betonen die Bedeutung von Aufklärungsaktivitäten in der 
Bevölkerung,  
 
zusammen mit dem Aufbau einer  
vertrauenswürdigen Sicherheits- und Datenschutzinfrastruktur. 

2015: in der Literatur . . . . . 
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2015: in der Literatur . . . . . 
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Methoden 

• 10 semistrukturierte Fokusgruppen 
• Patienten mit Kolorektalem Tumor (n=12)  
• Vertreter von Selbsthilfegruppen (n=2) 
• Ärzte (n=17) 
• nicht-ärztliche Gesundheitsversorger (n=16) 

Ergebnisse 

• Für alle Beteiligten war es das Wesentliche ein System zu 
haben, welches den Verlauf einer Erkrankung und der 
Behandlung übersichtlich chronologisch darstellt 
(Laborbefunde, z.B. Tumormarker) 

• Design der Benutzeroberfläche und –interaktion in einer 
patientenverständlichen Weise wurde hervorgehoben  
 

2015: in der Literatur . . . . . 

Größte Herausforderung 
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2017: in der Literatur . . . . . 
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Methoden 

• neues „Technologie Adoptionsmodell“ 
• Unified Theory of Acceptance and 

Use of Technology (UTAUT2) &  
• Concern for Information Privacy (CFIP) Framework. 

• Online Fragebogen (US und Portugal; n= 597)  
 
Ergebnisse  
• US und Portugal befinden sich in sehr unterschiedlichen Phasen der 

Einführung von EGAs; 
Portugal noch in einer sehr frühen Einführungsphase 

 
Schlussfolgerungen 
• Faktoren für die Akzeptanz von EGAs konnten identifiziert werden 
• EGA Nutzungsmuster waren in den USA signifikant höher als in Portugal 
• Aspekte des Datenschutzes schienen für die Akzeptanz nicht 

ausschlaggebend zu sein 

2017: in der Literatur . . . . . 
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PAEHR = patient accessible electronic health records 
 
• entweder PHR oder EHR Portale 

2017: in der Literatur . . . . . 
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Methoden 

• Interviews mit Politikern und Gesundheitsversorgern 
 
Ergebnisse 
• beide Stakeholdergruppen hatten ein gemeinsames Ziel: 

Partizipation, Patientenengagement, Shared Decision Making, aber  
• beide Gruppen hatten keine klare Strategie wie man dieses Ziel mittels 

gesetzgeberischer Maßnahmen und technologischer Lösungen 
erreichen könnte 

• Initiativen der beiden Stakeholdergruppen sind  
wenig aufeinander abgestimmt 

Schlussfolgerungen 
• die Studie illustriert die Notwendigkeit für Standards und Abstimmungen 

auf verschiedenen Ebenen um von Patienten zugreifbare Akten zu 
etablieren 

2017: in der Literatur . . . . . 
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2017: in der Literatur . . . . . 
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2017: in der Literatur . . . . . 



Hintergrund:  

• Patienten Portal My Health am Vanderbilt  
University Medical Center  
(seit 2005, in Pädiatrie seit 2007) 

• steigende Nutzung des Portals 

Zielsetzung 
• Analyse der Entwicklung der Portalnutzung 

Methoden 
• Logfileanalyse der Portalnutzung von Patienten und Versorgern  

(2008 – 2014) 
. 
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2017: in der Literatur . . . . . 



Ergebnisse 

• Zunahme der Benutzerkennungen von  
633 auf 17.128 

• 15.9% der pädiatrischen Patienten hatten eine eigene Kennung 
• 93.6% hatten eine Stellvertreterkennung 

• 15.711 Benutzer nutzten den Zugriff in 493.753 Sitzungen und nutzten 
dabei 1.491.237 Funktionen 

• Sicherer Nachrichtenaustausch (309.204 Nutzungen, 62.6%) 
• Einsicht in Befunde (174.239 Nutzungen; 35.3%) 
• Terminvereinbarungen (104.830 Nutzungen; 21.2%) 

• Nutzungen für Patienten in Altersgruppe  
• 0-2 Jahre (136,245 Zugriffe; 23.1%) 
• 15-17 Jahre (109.241 Zugriffe;18.5%) 
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2017: in der Literatur . . . . . 



Ergebnisse 

• Dauer der Nutzung  
• < 1 Jahr:   9.551 Patienten (55.8%) 
• 1-2 Jahre:    2.826 Patienten (16.5%) 
• 2–3 Jahre  1.968 patients (11.5%)  
• > 3 Jahre  2.783 patients (16.3%) 
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2017: in der Literatur . . . . . 
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2017: in der Literatur . . . . . 



• Systematische Literaturrecherche  
(> 5000 wissenschaftliche Publikationen  
der letzten 10 Jahre) 

• Entwicklung einer EGA Taxonomie  

• Analyse von  
• Herausforderungen 
• offenen Fragen 
• Art der Daten 
• verwendete Standards 
• Formen der Datenerfassung 
• Ziele und  
• Architekturen der EGAs 
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2017: in der Literatur . . . . . 
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2017: in der Literatur . . . . . 
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Q1: What Are the Data Types That Are Included in a PHR? 

Q2: What Are the Standards That Apply to PHRs? 

SQ3: What Are the User Types and Profiles That Interact With a PHR? 
SQ4: What Are the Interaction Types of a Patient With a PHR? 

SQ5: Which Are the Techniques or Methods Used to Input Information Into 
          a PHR? 

SQ6: What Are the Goals of a PHR? 
SQ7: What Are the Types or Models of Architecture of PHRs? 

2017: in der Literatur . . . . . 



 
 
 
 

 
 
 
 
 
. . . . . . 
(3) 4. Daten über Befunde, Diagnosen, Therapiemaßnahmen, Behandlungsberichte sowie 
Impfungen für eine fall- und  Einrichtungsübergreifende Dokumentation über den Patienten 
(elektronische Patientenakte), 
 
(5) Die Gesellschaft für Telematik hat bis zum 31. Dezember 2018 die erforderlichen 
Voraussetzungen dafür zu schaffen, dass Daten über den Patienten in einer 
elektronischen Patientenakte nach Absatz 3 Satz 1 Nummer 4 bereitgestellt werden können. 
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In der Politik: EPA / EGA 
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Der § 291a SGB V definiert die elektronische Patientenakte (ePA) als eine für den Bürger 
freiwillig nutzbare Anwendung der elektronischen Gesundheitskarte (eGK).  
 
Diese Anwendung muss für das Erheben, Verarbeiten und Nutzen von Daten über Befunde, 
Diagnosen, Therapiemaßnahmen, Behandlungsberichte sowie Impfungen für eine fall- und 
einrichtungsübergreifende Dokumentation über den Patienten (Absatz 3, Nr. 4) geeignet sein.  
Darüber hinaus können auch von Versicherten selbst oder für sie zur Verfügung gestellte 
Daten (Absatz 3, Nr. 5) über die Patientenakte für die medizinische Versorgung des Bürgers 
genutzt werden. 
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In der Politik: EPA / EGA 
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§ 68 

 

 

 

 

 

§68  Finanzierung einer persönlichen elektronischen Gesundheitsakte 

Zur Verbesserung der Qualität und der Wirtschaftlichkeit der Versorgung können die Krankenkassen 
ihren Versicherten zu von Dritten angebotenen Dienstleistungen der elektronischen Speicherung und 
Übermittlung patientenbezogener Gesundheitsdaten finanzielle Unterstützung gewähren.  
Das Nähere ist durch die Satzung zu regeln. 
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In der Politik: EPA / EGA 
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So sollen Versicherte der AOK Nordost in Berlin, Brandenburg 
und Mecklenburg-Vorpommern in naher Zukunft selbst schnell 
über ihre Medikationspläne, Untersuchungsergebnisse und 
andere Gesundheitsdaten verfügen können.  
 
Ihren behandelnden Ärzten und Therapeuten können sie 
beispielsweise im Bedarfsfall einen schnellen Einblick in ihre 
persönliche digitale Gesundheitsakte gewähren. 

https://www.digitales-gesundheitsnetzwerk.de/#faq 

Kassen initiierte EGA 
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Im ersten Schritt wird es eine digitale Patientenakte geben, … 
 
Das Besondere am Gesundheitsnetzwerk der AOK ist, dass die 
Gesundheitsinformationen nicht zentral gespeichert werden,  
sondern bei demjenigen bleiben, der sie erhoben hat. 

EGA als Einstieg in ein Gesundheitsnetzwerk 

http://aok-bv.de/presse/ 
pressemitteilungen/2017/index_18768.html 
 
20.6.2017 
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Kassen initiierte EGA 

Die TK will eine von IBM entwickelte Patientenakte 
einführen.  
Das US-amerikanische IT-Unternehmen hatte mit der 
zentralen dänischen Gesundheitsakte  
die besten Referenzen für das Projekt. 
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Kassen initiierte EGA 

Der erfolgreichste und wichtigste Dienst  
ist nach Angaben dänischer Nutzer  
die Terminvergabe für Praxisbesuche. 
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Kassen initiierte EGA 

https://www.heise.de/newsticker/meldung/Elektronische-
Gesundheitsakte-der-TK-wird-mit-Krankenhaeusern-vernetzt-
3806514.html  

• Helios Kliniken  
• Agaplesion  
• Vivantes 

 
• Uni-Klinikum Hamburg-

Eppendorf  
 

• Uni-Klinikum Heidelberg 
(PEPA) 
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bereit gestellt aus: From Physician-moderated to Patient-moderated EHR – PEHR in practice at University Hospital 
Heidelberg; Björn Schreiweis| Internet of Health | 13.09.2017 | Amsterdam 
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Klinikums initiierte EGA (PEPA) 
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„Skeptisch äußerten sich daraufhin auch 
der Vorsitzende der Kassenärztlichen 
Vereinigung Bayerns Wolfgang 
Krombholz sowie der Vorstandschef der 
AOK Bayern Helmut Platzer“ 

"Wenn man mit Fachleuten redet,  
hört man, das sei eine Technik, die 
eigentlich schon überholt ist", 
 
sagt Wolfgang Krombholz, Chef der 
Kassenärztlichen Vereinigung Bayerns. 
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etwas Sommertheater . . . 
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Dem Nutzer kommt so eine 
Schlüsselrolle bei der Vernetzung 
seiner individuellen Kontakte im 
Gesundheitswesen zu.  
. . . . .  
Welche Informationen er speichert und 
mit wem er sie teilt, entscheidet ganz 
alleine der Patient.  
 
. . . . .  
Die Daten werden sicher in einer 
Gesundheits-Cloud gespeichert.  
 
Eine elektronische Gesundheitsakte 
kann von Krankenkassen, einem 
Krankenhaus oder im Rahmen eines 
digitalen Versorgungsnetzes 
bereitgestellt werden.  

https://www.philips.de/healthcare/solutions/herzgesundheit 

 
 
 

Und noch ein Player . . . 



21.09.2017 50 

https://www.philips.de/healthcare/solutions/herzgesundheit 

Und noch ein Player . . . 
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https://www.philips.de/healthcare/solutions/herzgesundheit 

Und noch ein Player . . . 



21.09.2017 52 H.U. Prokosch  :: –EGA State of the Art  ::  September 2017 

Das scheint zu funktionieren . . . 

Schrittweise Einführung seit 2016 
• eBefunde 
• eMedikation 



Gematik     
  
 
  

  AOK  
 
    TK 
 
      Bayern 
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???  initiierte EPA / EGA 



Gematik   hat bis zum 31. Dezember 2018 die erforderlichen 
Voraussetzungen dafür zu schaffen, dass Daten über den Patienten in einer 
elektronischen Patientenakte nach Absatz 3 Satz 1 Nummer 4 bereitgestellt werden 
können. 

  AOK  
 
    TK 
 
      Bayern 
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???  initiierte EPA / EGA 

Modellregion??? 
Partner ??? 

Die nächsten Jahre bleiben spannend . . . 



Lehrstuhl für Medizinische Informatik, FAU Erlangen-Nürnberg 
• Dr. Martin Sedlmayr 

Medical Valley EMN e.V. 
• Prof. Dr. Erich Reinhardt 
• Johanna Matthes  
• Jörg Trinkwalter 
• Steffen Schmidt 

Wilhelm-Löhe Hochschule Fürth 
• Prof. Dr. Jürgen Zerth 
• Christian Heidl 
• Michael Schneider 

Siemens Healthineers 
• Volker Lang 
• Dr. Samrend Saboor 
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Vielen Dank an 

für die ausgezeichnete Zusammenarbeit bei der Erstellung des Gutachtens zur 
Realisierung eines regionalen Modellprojekts für eine elektronische, 
einrichtungsübergreifende, persönliche Gesundheitsakte des Landes Bayern 



ulli.prokosch@uk-erlangen.de 

Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit 


