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Individuelle Datenraume

fUr jeden Patienten

Unter der Leitung des Nationalen Centrums fiir Tumorerkrankungen (NCT) und des
Deutschen Krebsforschungszentrums (DKFZ) in Heidelberg entwickeln Arzte und Wissen-
schaftler ein System mit dem Projektnamen DataBox. Es soll Patientendaten sammeln
und diese zur Verfiigung stellen. Aus einer Big-Data-Analyse erhoffen sich die Beteiligten
neue Diagnosemethoden und Behandlungskonzepte. Das Projekt startete im Januar

2018 und wird mit rund 4.000 Lungenkrebspatienten durchgefiihrt.

Laborwerte, Rontgenbilder, DNA-
Sequenzierungen. Taglich fallen bei
Millionen von Menschen in Deutsch-
land gesundheitsrelevante Daten an -
ob beim Hausarzt, Spezialisten oder
im Krankenhaus. Allerdings gibt es
kein System, das diese Informationen
an einer zentralen Stelle sammelt und
auch im Nachhinein verfligbar macht:
,Bislang ist es nahezu unmaglich,
sich Uber die durchgefiihrten medi-
zinischen MaBBnahmen und insbe-
sondere den Erfolg fir den Patienten
ein umfassendes Bild zu machen”,
sagt Professor Christof von Kalle. Er
ist geschéftsfihrender Direktor des
NCT und leitet die Abteilung Trans-
lationale Onkologie am Deutschen
Krebsforschungszentrum (DKFZ) in
Heidelberg.

Laut dem Mediziner ergibt sich diese
unbefriedigende Situation vor allem
daraus, dass Patienten zwischen den
verschiedenen Sektoren der Gesund-
heitsversorgung wechseln, etwa
zwischen der ambulanten und statio-
naren oder zwischen verschiedenen
Tragern. Nur selten wiirden die Daten
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bereichsiibergreifend ausgetauscht,
geschweige denn fiir den Patienten
zusammen gefiihrt. Und in der Regel
fehlen meist weitere Informationen,
wenn die Mediziner die Therapie des
Patienten geschlossen haben.

Dieser Zustand ist nicht nur fiir die
behandelnden Arzte und die For-
schung ungiinstig, sondern insbe-
sondere fir die Patienten selbst.
Denn die Information und Erfahrung
aus der letzten Behandlungsschrift
stehen oft fiir die Behandlung des
ndchsten gleich gelagerten Falls nicht
zur Verfligung. Und hier waren solche
Aufzeichnungen enorm wertvoll:
Blutwerte, Krankheitsverlaufe, Erfol-
ge und Misserfolge von Therapien.

Je mehr Daten zur Verfligung stehen,
umso eher lassen sich daraus Schliisse
ziehen.

Speichern und analysieren

Hier setzt DataBox an: Der Patient
besitzt alle Rechte an seinen Daten
und mit seiner Zustimmung werden
durch das DataBox-Projekt digitale,
gesundheitsrelevante Informationen

zusammengefiihrt, gespeichert und
verfligbar gemacht. Fiir den Patien-
ten dient das als transparenter und
sicherer Informationsservice, auf den
er ganz komfortabel tiber das Internet
zugreifen kann. Die Arzte haben es
leichter, die vollstandigen Krankheits-
geschichten nachzuvollziehen. Und
der Patient kann Forschern erlauben,
die tagliche anfallende Datenflut zu
nutzen und daraus kostbare Infor-
mationen abzuleiten — mit dem Ziel,
bessere Diagnosemethoden und The-
rapien zu entwickeln.

Laut Daniela Richter, wissenschaft-
liche Koordinatorin des NCT Heidel-
berg, kdnnten entsprechende Soft-
wareprodukte den Arzt unterstiitzen,
Therapieentscheidungen zu treffen.
Daneben kénnten in Zukunft weiter-
entwickelte Softwaredienste zusatz-
liche Erkenntnisse fiir den Patienten
und die Therapieentwicklung zur
Verfligung stellen, die man bislang
nicht finden konnte. Aus ihnen lassen
sich etwa Indikatoren fiir gewisse
Krankheiten bestimmen, Risikogrup-
pen identifizieren oder Wahrschein-
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Das Konzept sieht vor, dass der
Patient dabei gewissermalen die
zentrale Position einnimmt: Er ganz
alleine ist Herr Giber seine Daten und
kontrolliert, wer welche Informatio-
nen zu sehen bekommt. So kann er
zum Beispiel mittels verschiedener
Softwareanwendungen seine Daten
fur innovative Forschungsprojekte
bereitstellen.,Auf diesem Weg ermdg-
lichen wir ihm, aktuelle medizinische
nd technologische Entwicklungen
Anspruch zu nehmen®, sagt Richter.
enn man alles transparent gestal-
tet, dann stehen die meisten Patien-
ten dem sehr offen gegeniiber. Sie
mochten, dass man ihre Daten fiir
Forschungsvorhaben verwendet.”
Und genau zu diesem Zweck kénne
man Uber DataBox auch nach Ab-
schluss einer Behandlung mit dem
Patienten in Kontakt treten.
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Projektstart 2018
Ausgefihrt wird die Initiative von
einem Konsortium unter der Feder-
fihrung des NCT. Mit an Bord sind

das Softwarehaus SAP, Siemens
Healthineers sowie die Krankenkassen
Techniker und Barmer. Die verschiede-
nen Beteiligten kdnnen unterschied-
liche Expertisen beisteuern, was notig
ist, um die intelligenten Systeme zu
entwickeln und dann auch anzuwen-
den und zu testen. Das ehrgeizige
Vorhaben wird sowohl vom Gesund-
heits- als auch vom Forschungsminis-
terium des Bundes unterstiitzt.

Offiziell Iauft das Projekt seit dem

1. Januar 2018 mit einer 18-monati-
gen Pilotphase mit bis zu 4.000 Lun-
genkrebspatienten, die innerhalb des
nationalen Netzwerks Genomische
Medizin (hnNGMs) behandelt werden.
Bei dieser Krebsart sind die molekula-
ren Marker sehr eindeutig, was nichts
anderes bedeutet, als dass sich aus
der Datenanalyse relativ zuverldssig
Schliisse ziehen lassen.,Die Zusam-
menfiihrung von Daten ist in diesem
Fall besonders wertvoll fiir den
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Daten-
analyse

Patienten, weil sogleich Auswirkun-
gen zu spiren sind’, erklart Richter.
Das konnte etwa eine individuell
optimierte Therapie sein.

In dieser ersten Etappe richten die
Entwickler fiir jeden teilnehmenden
Patienten einen geschiitzten Daten-
raum ein, wo dieser sich jederzeit
Uber Vorgeschichte und den aktuellen
Stand seiner Behandlung informieren
kann. Im nachsten Schritt wollen die
Beteiligten die DataBox routinemaflig
in den klinischen Alltag integrieren.
Die Chancen daftir, dass das wie an-
gestrebt funktioniert, stehen gut:,Der
Gesundheitsstandort Deutschland ist
hervorragend positioniert, um solche
zukunftsweisenden Anwendungen

zu entwickeln und sie in die Praxis zu
bringen’, ist sich von Kalle sicher. Fiir
ihn ist die Digitalisierung eine Chance,
die Gesundheit der Menschen erheb-
lich zu verbessern. Man musse sie
aber auch selbst gestalten — mit
DataBox passiert das jetzt.

Dr. Janosch Deeg
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_jsies, die Krebskrankh

Das Nationale Centrum fir
Tumorerkrankungen Heidelberg
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Das Universitatsklinikum Heidelberg ist eines der bedeutends-
. ten medizinischen Zentren in Deutschland. Die Medizinische
UNIVERSITATS Fakultat zahlt zu den international renommierten biomedizini-
EE::IDIEIL_JBMERG schen Forschungseinrichtungen. Gemeinsames Ziel ist die Ent-

wicklung innovativer Diagnostik und Therapien sowie die rasche
Umsetzung fiir den Patienten. Klinikum und Fakultat beschéftigen rund 13.000 Mit-
arbeiter, beinahe 4.000 Studenten werden ausgebildet. In mehr als 50 klinischen
Fachabteilungen mit fast 2.000 Betten werden jahrlich rund 65.000 Patienten voll-
stationar, 56.000 mal Patienten teilstationar und mehr als 1.000.000 mal Patienten
ambulant behandelt.

dkfz. Das Deutsche Krebsforschungszentrum (DKFZ) ist mit mehr
persres - als 3.000 Mitarbeitern die grof3te biomedizinische Forschungsein-
woRRAROTIGMENEUT  richtung in Deutschland. Uber 1.000 Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler erforschen im DKFZ, wie Krebs entsteht, erfassen Krebsrisikofak-
toren und suchen nach neuen Strategien, die verhindern, dass Menschen an Krebs
erkranken. Das DKFZ wird zu 90 Prozent vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung und zu zehn Prozent vom Land Baden-Wiirttemberg finanziert und ist
Mitglied in der Helmholtz-Gemeinschaft deutscher Forschungszentren.

@ Deutsche Krebshilfe  Die Deutsche Krebshilfe wurde 1974 von Dr. Mildred
HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN. S chaa] gegriindet. Ziel der gemeinniitzigen Organisation

| ihren Erscheinungsformen zu bekampfen.
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