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Automatisierte und autonome Systeme – aus ärztlicher Sicht
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Disclosures

Wissenschaftliche Zusammenarbeit meiner Arbeitsgruppe innerhalb der MHH mit 
Ada Health zur Ermittlung und Erarbeitung von Daten durch den Einsatz von 
Künstlicher Intelligenz 
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Digitale Technologien im Gesundheitswesen: Möglichkeiten und Herausforderungen

Solomon, D.H., Rudin, R.S. Digital health

technologies: opportunities and challenges

in rheumatology. Nat RevRheumatol 16, 525–535 (2020).
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Warum ist die Diagnosestellung seltener Erkrankungen schwierig ?

Chancen durch Einsatz von KI bei der Diagnosestellung seltener Erkrankungen

Quelle: https://www.gettyimages.de.
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Hintergrund: Seltene Erkrankungen (SE) 

Weltweit sind etwa 350 Mio. Menschen von 
einer SE betroffen.

Etwa einer von 17 Menschen erkrankt in 
seinem Leben an einer SE.

Die Diagnose wird oft um mehrere Jahre 
verzögert gestellt.

Als Hauptgrund wird ein Mangel an Wissen 
über SE angenommen.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Probleme bei der Diagnosestellung einer seltenen Erkrankung

Die Diagnosestellung einer SE ist eine besondere Herausforderung.

SE verursachen Informationsdefizite nicht nur bei Ärzten sondern 

auch bei Kostenträgern.

Patienten und Selbsthilfegruppen haben oft ein hohes Maß an 

Expertise.

Spezialisten sind notwendig und interdisziplinäre Expertise ist 

gefordert.

Diagnose: Selten, Rheinisches Ärzteblatt, Heft 3/2020.
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Die Wege zu Behandlungs- und Versorgungsmöglichkeiten sind häufig nicht klar ersichtlich

Die Seltenheit der einzelnen Erkrankungen erschwert aus 

medizinischen und ökonomischen Gründen häufig die 

Versorgung der betroffenen Patientinnen und Patienten sowie 

die notwendige Forschung. 

Quelle: www.bundesgesundheitsministerium.deQuelle: Lukas Willmen, MHH, Hannover
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Bedeutung der Universitätskliniken bei der Behandlung von Patienten mit seltenen 
Erkrankungen

Quelle: 1) Abstract NAKSE 2019: Kretschmer T. et al.: Z13 Das UniversitätsCentrum für Seltene Erkrankungen am Universitätsklinikum Dresden – Dokumentation seltener Erkrankungen

Universitätskliniken spielen eine große Rolle in der Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen und 
arbeiten eng mit haus- und fachärztlichen Kollegen zusammen.

Im Jahre 2018 wurde am Universitätsklinikum Carl Gustav Carus Dresden bei 18 % der stationären Patienten 
eine seltene Erkrankung kodiert.1

Die Patienten kommen jedoch meist nicht schnell genug in die Zentren für seltene Erkrankungen.
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Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE) Ulm

37 Zentren zur Diagnostik 
und Behandlung seltener 
Erkrankungen in 
Deutschland

Behandlungs- und 
Forschungszentrum für Seltene 
Erkrankungen (ZSE) Tübingen

UniversitätsCentrum für Seltene 
Erkrankungen – USE 

Dresden

Ulm

Universitäres Zentrum für Seltene Erkrankungen Leipzig 
(UZSEL)

Freiburg Zentrum für 
Seltene Erkrankungen (FZSE)

Leipzig

Freiburg

Zentrum für Seltene Erkrankungen 
Universitätsmedizin Heidelberg

Zentrum für Seltene Erkrankungen am 
Universitätsklinikum des Saarlandes

Homburg

Universitätsmedizin Mannheim –
Zentrum für Seltene Erkrankungen

Mannheim

Tübingen

Berlin

Berliner Centrum für Seltene 
Erkrankungen (BCSE) der Charité

München

Münster

Centrum für Seltene Erkrankungen

Düsseldorf

Köln

Martin Zeitz Centrum für 
Seltene Erkrankungen 
Universitätsklinikum 
Hamburg-Eppendorf

Frankfurter Referenzzentrum für 
Seltene Erkrankungen - FRZSE

Essener Zentrum für 
Seltene Erkrankungen

Frankfurt

Hamburg

Magdeburg

Mitteldeutschen Kompetenznetzes 
Seltene Erkrankungen 
Magdeburg/Dessau//Halle (MKSE)

Zentrum für Seltene Erkrankungen am 
Universitätsklinikum Düsseldorf (ZSED)

Zentrum für Seltene 
Erkrankungen Köln (ZSEK)

Centrum für Seltene Erkrankungen Ruhr 
(CeSER)

Bochum

Bonn

Augsburger Zentrum für Seltene Erkrankungen (AZeSE)

Zentrum für Seltene Erkrankungen 
Aachen (ZSEA)

Zentrum für Seltene Erkrankungen Bonn

Lübeck
Rostock

Lübecker Zentrum für 
Seltene Erkrankungen

Zentrum für Seltene 
Erkrankungen an der 
Universitätsmedizin Rostock 

Erlangen

Zentrum für Seltene Erkrankungen Erlangen (ZSEER)

Göttingen

Zentrum 
für Seltene 
Erkrankungen 
Göttingen

Hannover

Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE)–
Medizinische Hochschule Hannover (MHH)

Jena

Thüringer Kompetenzzentrum für Seltene Erkrankungen (THüKSE) 

Regensburg

Zentrum für Seltene Erkrankungen Regensburg (ZSER)

Würzburg
Zentrum für Seltene Erkrankungen Nordbayern (ZESE)

Marburg

Mainz

Zentrum für Unerkannte und Seltene Erkrankungen Marburg (ZUSE) 

Zentrum für Seltene Erkrankungen Wiesbaden

Heidelberg

Essen

Augsburg

Zentrum für Seltene und Ungeklärte Erkrankungen des 
Carl-Thiem-Klinikums Cottbus

Cottbus

Zentrum für Seltene Erkrankungen Giessen (ZSEGi)

Gießen

Zentrum für Seltene Erkrankungen Kiel

Kiel

Zentrum für Seltene Erkrankungen 
des Nervensystems Mainz (ZSEN)

Wiesbaden

1. Care-for-Rare Center (CRCHauner)
2. MZSE - Münchener Zentrum für Seltene Erkrankungen 
3. Zentrum für Seltene Erkrankungen am Klinikum rechts

der Isar der Technischen Universität München

Aachen

Halle

Dessau

Quelle: se-atlas: Kartenansicht mit Versorgungseinrichtungen, 
abgerufen am 17.02.2022; eigene Darstellung
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Grenzen menschlicher Kognition
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Grenzen menschlicher Kognition

Die Differentialdiagnose einer SE ist eine kognitive Herausforderung.

Die Zahl der Krankheiten, das medizinische Wissen und die diagnostischen Methoden nehmen zu.

> 8.000 

sind selten

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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CAVEAT Erkenntnistheorie

Was macht das Wissen zu wissenschaftlichem Wissen?

Daten Pattern 

recognition

Wissen

Denken

Hypothesen
Experiment

Study

Intelligenz

Wissenschaft

Beobachtung

Lernen

Action

Idea 

generation

> 10.000 Krankheiten

> 12.000 Symptome

Entscheidung muss 
sinnvoll sein

Welt der Diagnoseunterstützung

Genaue  Phänotypisierung
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Mentale Modelle =    
Komplexitätsreduktion + Analogiebildung

Wie erwerben Menschen Kompetenz …

… um eine Krankheit zu diagnostizieren?

Anatomie
Physiologie

Pathologie
Pharmakologie

Therapie …

Stephan Dutke: Mentale Modelle: Konstrukte des Wissens 1993, ISBN 3-87844-111-8.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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one-shot learning zielt auf das Lernen innerhalb von Objektkategorien ab… 

Das Konzept des „Verstehens“
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Wissen muss gebündelt werden …. 

Das Bild zeigt etwa die Hälfte der in 
pubmed vorhandenen Publikationen 
zum Morbus Gaucher

Quelle: Photo Prof. Dr. A. D. Wagner, MHH.
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Zum Morbus Gaucher gibt es im Vergleich zum Diabetes weniger Evidenz-basiertes Wissen. 

Aus diesem Grunde muss das Wissen Experten-basiert aggregiert werden.

Pubmed Recherche 

Die Dauer vom Erstsymptom bis zur Diagnosestellung liegt beim Morbus Gaucher bei vier Jahren (Mistryi PK et al. Am J Heam. 2007; 82 (8):697-701).
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Wissensgenerierung aus allen Bereichen

Was können Diagnoseunterstüzungssysteme bewirken?

https://www.bing.com/images/search?q=clinical+data+warehouse&view=detailv2&id=FE3C039CAC498BB00152FAA2946359B3E39B5E91&selectedindex=127&ccid=cvw9pQ5R&simid=608020959133304034&thid=OIP.
M72fc3da50e51ac8800d3d79cd89dfc17o0&mode=overlay&first=1

Klinische Datensammlung

CDWCDW

Diagnose-
Unterstützungs-
systeme

Schnellere Diagnosen
Reduktion von Redundanz
Kürzere Pfade
Effizientere Versorgung 

https://

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Ada Health

Firma aus Berlin

Ende 2010 von Martin Hirsch, Daniel Nathrath und Claire Novorol gegründet.

Entwicklung von Entscheidungsunterstützungssystemen für Ärzte und Patienten

Ein Team aus den Bereichen Technik, Medizin, Wirtschaft und Wissenschaft.

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Ada kombiniert künstliche Intelligenz und medizinisches Fachwissen 

19

Medical knowledge
Probabilistic 

modelling
Inference engine

Patient-friendly 

information

medizinisches Wissen aus Büchern, 
Publikationen, Case reports etc. wird 
in  probabilistische Modelle in Ada 
codiert 

medizinisches Wissen in 
maschinenlesbare Modelle zu 
überführen übernehmen bei Ada 
Ärztinnen und Ärzte

von großer Bedeutung ist dabei die 
Überführung des Wissens in eine 
patientenverständliche Sprache

Fachliteratur Publikationen

Praxiserfahrung
Feedback von 

Fällen

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Expertenwissen

Reasoning
Augmented Bayesian Network

Assessment

Das Bild kann nicht angezeigt werden.Das Bild kann nicht angezeigt werden.

Validierung
Labeled cases

Krankheitsmodelle

Ada System - Diagnoseunterstützung

Zusammenhänge zwischen klinischen Symptomen und Krankheiten werden visualisiert

Informationstransparenz durch grafische Visualisierung

Visualisierung erleichtert fundierte Entscheidungsfindung

Probabilistische Diagnoseunterstützungssysteme (DDSS) basieren auf medizinischen Wissensdatenbanken und probabilistischen
Modellen

DDSS berechnen Krankheitswahrscheinlichkeiten auf Basis der Symptome

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Ada DX

Eingabe von vorhandenen und fehlenden Symptomen und deren Attributen

Relevante Erkrankungsvorschläge basierend auf Wahrscheinlichkeit und Fit

Visualisierung der Zusammenhänge zwischen Symptomen und Krankheiten

Wahrscheinliche Erkrankungen

Übereinstimmende Erkrankungen

Quelle: Ada Health, Berlin.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Ada DX zeigt Krankheitsvorschläge in zwei verschiedenen Listen an:

1 In der „Fit“-Liste werden die Erkrankungen nach ihrer Übereinstimmung mit dem 
Krankheitsmodell sortiert angezeigt. 
Die Grundwahrscheinlichkeit der Erkrankung wird nicht berücksichtigt.

2 In der „Wahrscheinlichkeit“-Liste werden die Erkrankungen nach ihrer Wahrscheinlichkeit 
sortiert. 
Die Grundwahrscheinlichkeit der Erkrankung wird auf Basis epidemiologischer Daten 
berücksichtigt.

Nach Eingabe aller Fälle wurde der Output für jeden Zeitpunkt des jeweiligen Falles bewertet und 
ausgewertet.

Ada DX Output
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Das Potential von Diagnoseunterstützungssystemen bei seltenen Erkrankungen 

Diagnoseunterstützungssysteme 
für das Patientenkollektiv 

Diagnoseunterstützungssysteme
für Ärzte

schnellere, frühzeitige
Diagnose

Gesundheitsökonomische 
Einsparungen

Reduktion von 
indirekten Gesundheitskosten

verbesserte Lebensqualität
der Patienten

Quelle: Ada Health, Berlin. Quelle: Ada Health, Berlin.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Validierungsstudien zu den Diagnoseuntertützungssystemen von Ada an der MHH

24

Unterzentrum des ZSEs:

Ambulanz für seltene 
entzündliche Systemerkrankungen 
mit Nierenerkrankungen

Leitung: Prof. Dr. A. D. Wagner

Quelle: MHH, Hannover
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Validierungsstudie des Ada DX-Systems an der MHH 
Retrospektive Evaluationsstudie

Ziele:

Bewertung der potenziellen Auswirkungen von Ada DX auf 
die Zeit bis zur Diagnose bei seltenen entzündlichen 
Systemerkrankungen.

Ermittlung der Gründe für Ungenauigkeiten und 
technische Einschränkungen.

Can a decision support system accelerate rare disease diagnosis? 
Evaluating the potential impact of Ada DX in a retrospective study
Simon Ronicke & Annette D. Wagner el al.
Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 14:69.
https://doi.org/10.1186/s13023-019-1040-6

Quelle: Prof. Dr. A. D. Wagner, MHH, Hannover.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Retrospektive Evaluationsstudie

Methoden

1. Retrospektive Analyse von 93 seltenen Krankheitsfällen mit bestätigter Diagnose

2. Übertragung der Krankheitszeichen aus der Patientenakte nach Ada DX

3. Optimierung der Wissensdatenbank für diesen Bereich

4. Bewertung der Korrektheit der Ada DX Krankheitsvorschläge im Zeitverlauf

Wir haben verglichen

• Die Zeit bis zur klinischen Diagnose (TD) 

• mit der Zeit bis zu Ada‘s korrektem Krankheitsvorschlag 

1. als Top Fit (TF) Vorschlag

2. Innerhalb der Top 5 Fit (T5F) Vorschläge

Simon Ronicke & Annette D. Wagner el al. Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 14:69.
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Die ethische Genehmigung wurde von der Ethikkommission der MHH eingeholt. 

Eine schriftliche Zustimmung wurde von allen Patienten eingeholt. 

Alle Daten wurden in pseudonymisierter Form gespeichert und übertragen.

Für jeden Fall und jeden Zeitpunkt wurden alle Befunde einzeln aus der transkribierten Fallzusammenfassung erfasst. 

Die Datenverarbeitung und -übertragung erfolgte entsprechend der nationalen und lokalen Richtlinien. 

Zwischen der MHH und Ada Health wurde ein Vertrag über die Auftragsdatenverarbeitung abgeschlossen.

Ethikantrag und Datenverarbeitung

Simon Ronicke & Annette D. Wagner el al. Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 14:69.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Bandbreite der eingeschlossenen Diagnosen

Simon Ronicke & Annette D. Wagner el al. Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 14:69.
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Retrospektive Evaluationsstudie

Fallbeispiel

Patient erkrankt an einem

Tumor Nekrose Faktor Receptor-Associated Periodic Syndrome (TRAPS)

Prof. Dr. med. A. D. Wagner

Klinik für Nieren- und Hochdruckerkrankungen

Pathogenese
TNF-Rezeptor-assoziiertes periodisches Syndrom (TRAPS)

p55 TNF-Rezeptor
TNFRSF1A mutiert

TNFR-vermittelte Signalwege

Verminderter Abbau

Proinflammatorische
Zytokine

Shedding
 sTNFR

Arthritis

Serositis

Abdominelle
Schmerzen

Nierenamyloidose

Migratorisches
erythematöses
Exanthem

Fieber

BSG, CRP
Leukozytose

TNFRSF1A

Mutation

Konjunktivitis
Periorbitales
Ödem

Copyright © motifolio.com
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Arthritis

Serositis

Abdominelle Schmerzen

Nierenamyloidose

Migratorisches erythematöses
Exanthem

Fieber

BSG, CRP Leukozytose

TNFRSF1A Mutation

Konjunktivitis Periorbitales Ödem

Copyright © motifolio.com

43 jähriger männlicher Patient

Seit dem 4. Lebensjahr abdominelle Schmerzen und Fieberschübe

In der Folge rezidivierend auftretende Konjuktivitis und periorbiales
Ödem

Nachweis von  BSG , CRP  und Leukozytose

Im 12. Lebensjahr ED einer Mesenteritis
nach Probelaparotomie

Im 25. Lebensjahr Pericarditis und Epididymitis

Seit 2013 Proteinurie, 2015 3,4 g/g Kreatinin

Nierenbiopsie 4/2015: AA-Amyloidose in der Niere

 Diagnose TRAPS nach 39 Jahren

Ansprechen auf Glukokortikosteoide und
TNF- und IL1-blockierenden Substanzen

Fallbeispiel einer verzögerten Diagnose
TNF-Rezeptor-assoziiertes periodisches Syndrom

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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TRAPS Fall in Ada DX

1988: Frühe Symptome: Korrekter Erkrankungsvorschlag (27 Jahre Vorteil)  

Quelle: Ada Health, Berlin.
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2015: Zeitpunkt der Diagnose - 1988: Erkrankungsvorschlag (27 Jahre Vorteil)  

TRAPS Fall in Ada DX

Quelle: Ada Health, Berlin.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Simon Ronicke& Annette D. Wagner el al. Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 

Verteilung von T5F/TD nach TD
Visualisierung von T5F relative zu TD, gruppiert nach TD

Kann ein Entscheidungsunterstützungssystem die Diagnose seltener Krankheiten 
beschleunigen?

In 54% der Fälle lieferte Ada DX einen frühzeitigen

korrekten Top-5-Fit Vorschlag
• in 33% der Fälle bereits zum ersten 

dokumentierten Zeitpunkt

In 38% der Fälle lieferte Ada DX einen frühzeitigen

korrekten Top-Fit Vorschlag
• in 33% der Fälle bereits zum ersten 

dokumentierten Zeitpunkt

89% Genauigkeit der Vorschläge von Ada DX zum 
Zeitpunkt der Diagnose

Can a decision support system accelerate rare disease diagnosis? Evaluating the potential impact of Ada DX in a retrospective study
Simon Ronicke & Annette D. Wagner el al. Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 14:69. https://doi.org/10.1186/s13023-019-1040-6
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Retrospektive Evaluationsstudie

Limitationen

Methodische Limitationen

• Retrospektives Design

• Falleingabe hinsichtlich der Diagnose nicht verblindet

• Die Optimierung der Wissensdatenbank wurde während der Studie durchgeführt

• Falleingabe durch einen einzelnen Benutzer

Ansätze für zukünftige Verbesserungen

• Erweiterung der Wissensdatenbank auf alle seltenen Erkrankungen

• Freie Verfügbarkeit von Ada DX als Web-Anwendung

• Verbesserung des Modells für Multimobidität

Simon Ronicke & Annette D. Wagner el al. Orphanet Journal of Rare Diseases 2019 14:69.

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Zusammenfassung

Ada DX war in den meisten Fällen seltener Erkrankungen in der Lage, korrekte Krankheitsvorschläge zu geben

Ada DX lieferte korrekte Krankheitsvorschläge bereits früh im Verlauf der Erkrankung, manchmal bereits zu Beginn des Falls

Ada DX hat das Potenzial, Ärzte frühzeitig auf mögliche seltene Erkrankungen hinzuweisen

Die Nutzung von Diagnoseunterstützungstools führt zu einer Verkürzung des Leidensweges und zur Einsparung von direkten 
und indirekten Kosten bei der Diagnosestellung von seltenen Erkrankungen 

Auswirkungen auf die Zeit bis zur Diagnose müssen in prospektiven Studien validiert werden
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+Journal

Ja !

Können KI-Diagnose-Entscheidungsunterstützungssysteme die Zeit bis zur Diagnosefindung
bei Patienten mit seltenen Erkrankungen verkürzen?

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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38

Unterstützende Daten…
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Was haben wir erreicht und was sind unsere zukünftigen Forschungsziele?

schnellere, frühzeitige
Diagnose

Gesundheitsökonomische 
Einsparungen

Verbesserte Lebensqualität der 
Patienten 

Evaluierung und Weiterentwicklung 
eines Diagnoseunterstützungssystems für 
Ärzte

Futuristische Perspektiven für die 
Nutzung von 
Diagnoseunterstützungssystemen 
Hirsch MC, Ronicke S, Krusche M, Wagner AD. Rare diseases 2030: how augmented AI will support 

diagnosis and treatment of rare diseases in the future. Ann Rheum Dis. 2020 Jun

Ronicke S, Hirsch MC, Türk E, Larionov K, Tientcheu D, Wagner AD. Can a decision support system 

accelerate rare disease diagnosis? Evaluating the potential impact of Ada DX in a retrospective 

study. Orphanet J Rare Dis. 2019 Mar 21

Ronicke S, Wagner AD. Wie diagnostiziert man seltene Erkrankungen? Nephrologe. 2019;14(2):108–11.

Gesundheitsökonomische Vorteile 
durch den Einsatz von 
Diagnoseunterstützungssystemen für 
Experten
Willmen T, Völkel L, Ronicke S, et al. Health economic benefits through the use of diagnostic 

support systems and expert knowledge. BMC Health Serv Res. 2021

Verringerung der sozioökonomischen 
Belastung für Patienten mit seltenen Krankheiten 
durch künstliche Intelligenz (KI)
laufende Studie

Modellierung von Krankheitsentitäten für eine App
laufende Studie 

Internationale Suche von Patienten mit seltenen 
autoinflammatorischen Erkrankungen über die App

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Ada Health

Rare Disease Initiative
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Unsere Vision

“Wir glauben, dass jeder den Zugang zur 
medizinischen Versorgung haben sollte, 

der sie benötigt.”

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Der nächste Schritt: 

Via SmartPhone direkt in die Ambulanz für Seltene Erkrankungen

KIS+

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Wissen aus der medizinischen Praxis und von Einzelfällen zusammenführen

Abstrahierung des Wissens, um den Idealfall der Erkrankung zu beschreiben

Vignettenstudien werden in Kooperation mit einem Unterstützungspartner aus 
der KI-Branche durchgeführt

Partner aus der KI-Branche ist bereit das eigene System zu überprüfen

Krankheitsmodelle in Ada mit klinischen Vignetten trainieren 

Vignettenstudien können Abhilfe schaffen

Notwendige Voraussetzungen: Aus Einzelfällen Idealfälle ableiten

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Vignettenstudien können Abhilfe schaffen

Herangehensweise bei der Erstellung klinischer Vignetten

Stellen Sie sich vor, Sie wären Ärztin/Arzt und Patientin/Patient zur gleichen Zeit

Denken Sie an die Fälle aus Ihrer Praxis (Cave: keine identifizierbaren Merkmale)

Wie würden Ihre Patient*innen ihren Fall selbst beschreiben?
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Validierungsstudie mit Vignetten

Innovationen

Patientenbeteiligung - kuratiert von echten Patientenfällen 

durch unabhängige Experteninterviews.

Epidemiologische Symptomenkonstellation durch vorherige 

Planung - Vignetten vertreten nicht nur seltene Erkrankungen:

(100 Rare Disease (RD) (25 LSD* + 75 andere RD + 100 übliche 

Vignetten).

Anerkennen, dass die Vignette Symptome, aber keine 

Krankheit hat

Prof. Dr. med. A. D. Wagner

Klinik für Nieren- und Hochdruckerkrankungen

Ein Blick dahinter - wie Ada funktioniert 

Künstliche Intelligenz ermittelt die wahrscheinlichsten Krankheiten für die präsentierten Symptome

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Digitales Portal  

Menschen mit seltenen Erkrankungen dort erreichen, wo sie nach Informationen suchen ...

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Adas Symptomanalyse 

Nutzer*innen zuhause helfen, Symptome zu verstehen 

Quelle: Ada Health, Berlin.

SB5
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Q1 2023 | Confidential & proprietary, Ada Health GmbH | Approved

Nutzer Ada Extern / Kunden

Wie Ada die Daten der Nutzer bearbeitet und speichert*

Der Nutzer stimmt 
den Allgemeinen 
Geschäftsbedingunge
n zu, liest die 
Datenschutzrichtlinie
n und gibt seine 
Zustimmung.

Auswertung

Ada Marketing & 
Verbesserung der 
App 
- GDPR 6(1)

Gesundheitsdaten werden pseudonymisiert
und getrennt von den Nutzerdaten 
gespeichert
- Anwendungsfälle - GDPR 9(2)
- Sicherstellung der Qualität von Medizin-
- Produkten
- Produktverbesserung 
- Aufbereitung für die öffentliche 

Gesundheit
- Aufbereitung für die wissenschaftliche 

Forschung
Ausgewählte
Personaldaten
(Nicht Gesundheit)

Gesundheitsdate
n

De-Pseudonymisierung zur 
Kontaktaufnahme mit Nutzern
Anwendungsfälle- GDPR 9(2)

- Gewährleistung der 
Sicherheit von 
Medizinprodukten
- Klinische Forschung 
&Einladung (wenn die Nutzer 
zugestimmt haben)

Anonymisierte Datén

Anwendungsfälle-
außerhalb GDPR
- Statistiken
- Veröffentlichungen
- Dateneinblick für 

Kunden 

*Vereinfachte Visualisierung 
des Datenflussschemas, der 
tatsächliche Datenfluss 
kann abweichen

Ausgewählte Nutzer 
werden privat 

kontaktiert

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Ablaufplan für das Projekt
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Auffinden der Diagnose über die App

Sicherung der Diagnose durch Trockenbluttest 

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Digitales Portal 

…. und sie zur richtigen Versorgung weiterleiten 

Pre-diagnostische Symptomanalyse mit  Smartphone oder via Webbrowser 

Verdacht auf eine seltene Erkrankung

kein Verdacht auf eine seltene Erkrankung

Weiterleitung zu  Spezialzentrum

Weiterleitung zur Primärversorgung (z. 
B. Hausärztin)

oder
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Können direkte bzw. indirekte Kosten durch den Einsatz von 

KI bei der Versorgung von Patienten mit seltenen 

Erkrankungen eingespart werden?

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Fülle von Daten

Wie kommen die Kosten zustande und wie können sie vermieden werden…?

Arztbriefe und Laborbefunde von nur einem 
Patienten mit einer seltenen Erkrankung

Quelle: Prof. Dr. A. D. Wagner, MHH, Hannover.
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Häufige Untersuchungswiederholungen bei Seltenen Erkrankungen

Beispiel eines Patientenfalls

Abbildung 2: Beispielhafte Verteilung der ausgewerteten Daten eines einzelnen repräsentativen Patienten (oben). Die fettgedruckten Zahlen geben an, wie oft eine Analyse 
durchgeführt wurde. Die Art der Analyse ist oben auf den Balken angegeben. Die Länge der Balken zeigt die verursachten Kosten (kumulierte Kosten für Analysen, die mehr 
als einmal durchgeführt wurden). Die Beschriftung der Achse der verursachten Kosten wird oben in der Mitte angezeigt [€].

Willmen T & Wagner AD et al. BMC Health Serv Res 21:947 (2021) 
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Gesundheitsökonomische Vorteile durch Expertenwissen und Einsatz von KI
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• In die Analyse sind die Daten von 71 Patienten der Ambulanz für seltene entzündliche 
Systemerkrankungen mit Nierenbeteiligung eingeflossen, die an vorangegangenen Studien 
teilgenommen haben.

• Alle Patienten hatten eine gesicherte Diagnose.

• Hypothetische Diagnosezeitpunkte zu denen AdaDX die Diagnose getroffen hätte, lagen vor.

Ermittlung der indirekten Kosten

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Die Fragebögen

HPQ und SF-36
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Datengewinnung

Fünf Interviewrunden zu folgenden Zeitpunkten: 

Beginn der 
Erkrankung

Zeitpunkt: 
Diagnose 

Top-5 AdaDX

Zeitpunkt: 
Diagnose 

Top-1 AdaDX

Expertendiagnose
Zustand 

„heute“

1. Im persönlichen Gespräch
2. via Telefon

Prof. Dr. med. A. D. Wagner
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Mittelwerte der erwirtschafteten Einkommen – ohne Berücksichtigung der Rentner (Euro) 

Eigene Unpublizierte Daten, laufende Studie.
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Beispielpatient 
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Eigene Unpublizierte Daten
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Erste prospektive, multizentrische Studie ihrer Art für sehr seltene autoinflammatorische
Erkrankungen

Innovationen

Erste prospektive internationale, multizentrische Studie ihrer Art für 

sehr seltene autoinflammatorische Erkrankungen

Auffinden der Diagnose von zuhause aus durch die App -"Handover"-

Berichte

Ziele der Studie: 

Verkürzung der Diagnosezeit

Schnelle Zuweisung der Patienten zum Spezialzentrum

Für beide Seiten vorteilhafte prospektive Studie mit unterstützendem 

Partner aus der KI-Branche und Patientenorganisationen

Quelle: Ada Health, Berlin.
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Geplante internationale Studie

Auffinden von seltenen autoinflammatorischen Erkrankungen mit Hilfe der Ada App
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Sicherung der seltenen autoinflammatorischen Erkrankungen 

über die molekulargenetische Analyse 
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„Take home messages“

Der korrekte Einsatz von KI kann im klinischen 
Alltag bei Patientinnen und Patienten mit 
seltenen Erkrankungen nicht nur den Weg zur 
Diagnose verkürzen sondern auch zur 
Reduktion von direkten und indirekten Kosten 
führen.

Unsere Hoffnung ist, dass

Patienten mit seltenen Erkrankungen auch in 
ärmeren Ländern über den Einsatz einer App 
schneller zur Diagnose kommen.

Quelle: Lukas Willmen, MHH, Hannover
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„If you don‘t have a digital strategy, you don‘t have a health care strategy“ (Alvin F. Wells EULAR 2020)

Quelle: Adobe Stock.
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