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Zusammenfassung

Neue diagnostische Verfahren wie Hochdurchsatz-Technologien flihren in der Biomedizin
dazu, dass zunehmend genomische Daten in die klinische Entscheidung einbezogen wer-
den. Infolgedessen riicken die beiden Fachbereiche Bioinformatik und Medizinische Informa-
tik immer naher zusammen. Die vorliegende Studie untersucht, welchen Einfluss
gendiagnostische und molekulardiagnostische Verfahren auf die Gesundheitsversorgung
und die damit verbundenen Informationstechnologien nehmen und welche Konsequenzen
sich daraus fur die Hochschulausbildung in Biomedizinischer Informatik ergeben. Am Bei-
spiel des Goéttinger Curriculums flr Medizinische Informatik wird analysiert, wie das Curricu-
lum an diese neuen Entwicklungen angepasst werden kann, um IT-Manager im

Gesundheitswesen auf ihre kinftigen Aufgaben vorzubereiten.

In einer Literaturanalyse wurden Entwicklungen und Technologien an der Schnittstelle zwi-
schen Bioinformatik und Medizinischer Informatik identifiziert sowie deren Abbildung in aktu-
ellen Forschungs- und Ausbildungskonzepten untersucht. In einer Feldstudie wurden in den
USA Programme in Biomedizinischer Informatik besucht, die Synergien der beiden Fachrich-
tungen abbilden. Es wurden Interviews mit den Programmverantwortlichen zu ihren Erfah-
rungen und den Perspektiven des Fachbereichs Biomedizinische Informatik gefihrt. In vier
Expertenworkshops wurden zukiinftige Entwicklungen durch den Einfluss der Personalisier-
ten Medizin diskutiert. Eine Delphi-Studie unter etwa 360 Experten des deutschen Gesund-
heitswesens untersuchte, in welchem Zeitraum diese Entwicklungen zu erwarten sind und
welche Hemmnisse ihnen gegenlber stehen. Aus den Ergebnissen wurden Konsequenzen

fur eine Revision des Gottinger Curriculums fiir Medizinische Informatik abgeleitet.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Einbindung genomischer Daten in die Routinegesundheits-
versorgung in den kommenden zehn bis funfzehn Jahren erhebliche Auswirkungen auf die
IT-Systeme im Gesundheitswesen haben wird. Infolge der Entwicklungen in Richtung einer
Personalisierten Medizin mussen im IT-Management neue Aspekte berlcksichtigt werden.
Das Datenmanagement sowie die Analyse und Bereitstellung klinischer Informationen mus-
sen auf hohe Datenvolumina sowie komplexe Verknupfungen heterogener Informationen
sowohl fur die klinische Anwendung als auch fir die Forschung ausgerichtet sein. Dabei

mussen besondere ethische und rechtliche Anforderungen berlcksichtigt werden.

Diese Auswirkungen mussen jetzt in den Curricula fur Biomedizinische Informatik abgebildet
werden — sowohl auf nationaler als auch auf internationaler Ebene. Das Curriculum fir Medi-
zinische Informatik der Universitat Goéttingen hat bereits einige positive Ansatze dazu unter-
nommen, muss jedoch zugig weiter im Kontext der internationalen Entwicklungen angepasst

werden, um auch in Zukunft wettbewerbsfahig zu bleiben.
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1 Einleitung

Die Bedeutung genetischer Informationen fiir die Medizin wurde in der wissenschaftlichen
Literatur schon seit Anfang der 60er Jahre beschrieben, nachdem Watson und Crick die
Struktur der Desoxyribonukleinsaure (DNS, engl. DNA) als Trager der Erbinformation aufge-
klart hatten. Das Humane Genomprojekt (HGP) brachte mit der Entschlisselung des
menschlichen Genoms™ ? den Durchbruch fiir die medizinische Nutzung: Mit Hilfe von Refe-
renzsequenzen der kompletten humanen Erbinformation |8sst sich der Anteil genetischer
Faktoren zur Entstehung von Krankheiten im grof3en Stil am Menschen erforschen. Mit mo-
lekularbiologischen Methoden konnte zum Beispiel der Beitrag von Mutationen oder Genva-
riationen zur Entstehung von Erbkrankheiten oder Tumoren ,bottom-up* analysiert werden,
wahrend zuvor in der Regel vom klinischen Erscheinungsbild ,top-down“ den krankhaften
Auspragungen wie Enzymdefekten oder verdnderten Aminosauren nachgegangen wurde®.
Bereits zu Beginn des Projektes Anfang der 90er Jahre automatisierten Forscher bisher auf-
wandige Laborverfahren wie die DNA-Sequenzierung. Dadurch entstanden schnell groRe
Datenmengen, die analysiert werden mussten. Der junge Forschungsbereich der Bioinforma-
tik erblihte. Urspriinglich zahlte die Struktur- und Funktionsaufklarung aller Gene zu seinen
Hauptaufgaben. Neue molekulardiagnostische Verfahren und weitere automatisierte Hoch-
durchsatztechnologien wie Microarrays, Massenspektrometrie und Polymerase Chain Reac-
tion (PCR) erschlossen der Bioinformatik Ende der 90er Jahre neue Forschungszweige:
Neben den Gensequenzen werden Gentranskripte, Stoffwechselprodukte und Proteine ana-
lysiert und legen den Fokus auf die sogenannten ,-omics-Forschungsbereiche” wie geno-
mics, transcriptomics, metabolomics und proteomics. Die Rationalisierung bisher teurer und
zeitintensiver Laborarbeiten durch Hochdurchsatztechnologien und computergestitzte Ana-

lysen machten die Methoden der Bioinformatik auch fur den klinischen Einsatz interessant.

Damit wurde die Medizin nachhaltig verandert: In der sogenannten postgenomischen Ara -
nach Abschluss des Humanen Genomprojektes im Jahr 2003 - korrelieren Wissenschaftler
genotypische Merkmale mit der klinischen Auspragung, dem Phanotyp, von Krankheiten.
Damit verbunden sind Hoffnungen auf eine personalisierte Medizin. |hr Ziel ist es, Pradispo-
sitionen zu identifizieren, um rechtzeitig dem Ausbruch einer Krankheit vorbeugen zu kon-
nen, Krankheiten im friihen Stadium zu erkennen, Diagnosen genauer und differenzierter zu
stellen, Krankheitsverlaufe vorherzusagen sowie eine immer starker auf die jeweilige Person
oder auf Personengruppen abgestimmte, zielgerichtete Therapie zu ermoglichen. Die hohen
Datenvolumina, die bei der Korrelation genotypischer und phanotypischer Merkmale anfal-
len, mussen computerunterstitzt gespeichert, verarbeitet und analysiert werden und in Klini-
sche Systeme wie z.B. Krankenhausinformationssysteme oder die elektronische Patien-

tenakte integriert werden. Dabei treffen Bioinformatik (Bl) und Medizinische Informatik (MI)
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zusammen. Wahrend die Bioinformatik mit ihren Methoden die Korrelation und Analyse der
Daten ermoglicht, sorgt die Medizinische Informatik flir deren Integration in klinische ,work
flows®. Forschung und Versorgung wachsen dabei zusammen: So missen Medizinische
Dokumentationssyteme zunehmend Daten fur beide bereitstellen. Diese Entwicklung hat

erhebliche Folgen fiir die klinischen Infrastrukturen und ihr IT-Management* ® (Abbildung 1).

Daten in der
Medizinischen Informatik

Personalisierta
Wissen Medizin

Daten in: der
Bioinforrflaﬁk

Datenmanagement

>

i
4
I
1
i
4

Erster Meilenstein des Humanen Genemprojektes

Abbildung 1: Die Konvergenz von Medizinischer Informatik und Bioinformatik und ihr Einfluss auf das klinische
Datenmanagement auf dem Weg zur Personalisierten Medizin.

1.1 Die Konvergenz von Bioinformatik und Medizinischer Informatik

Wahrend sich die Bioinformatik bisher auf Forschung, Entwicklung und Anwendung informa-
tionstechnischer Methoden in den Lebenswissenschaften konzentrierte und die Medizinische
Informatik in der Medizin und im Gesundheitswesen unterstiitzte, haben in der post-
genomischen Ara beide Disziplinen die Entwicklung neuer diagnostischer, therapeutischer
und das Management betreffender Verfahren und Produkte fir die Gesundheitsversorgung

zum Ziel®.

Bald nach Abschluss des Humanen Genomprojektes folgte jedoch eine Erniichterung:
Schnell wurde den Forschern klar, dass die Gene eine sehr viel geringere Rolle bei der Ent-
stehung von Krankheiten spielen als urspriinglich gedacht. So ist bis heute unklar, warum die
eine Person im Laufe ihres Lebens an Demenz erkrankt, wihrend die Krankheit bei einer
anderen Person mit gleicher genetischer Veranlagung nie ausbricht. Inzwischen wird den
epigenetischen Prozessen, die nicht auf Abweichungen der DNA, sondern auf Anderungen
der Genexpression und Genregulation durch dufere Einflisse zurlckzuflihren sind, eine
sehr viel groRere Bedeutung zugemessen als ursprunglich angenommen. Welche Einflisse

sich wie darauf auswirken, ist Inhalt des Forschungsgebietes der Epigenomik. Neben der
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funktionalen und strukturellen Genomik, der Aufklarung von Funktion und Struktur der Gene
und ihrer Produkte, gewinnen in der Bioinformatik Simulationen und Modellierung zuneh-
mend an Bedeutung. Hierbei werden Informationen von verschiedenen molekularen Ebenen
einbezogen und visualisiert. Dieser Ansatz wird als computational biology beschrieben und
zahlt zu den Methoden der Systembiologie. Nach einer Arbeitsdefinition der US-
amerikanischen National Institutes of Health (NIH) bezeichnet computational biology ,the
development and application of data-analytical and theoretical methods, mathematical mod-
eling and computational simulation techniques to the study of biological, behavioral, and so-

*’_ Die Abgrenzung der computational biology zum Bereich der computational

cial systems
medicine ist nicht eindeutig und bietet zahlreiche Schnittmengen. Erstere fokussiert starker
auf biologische Prozesse wie Signaltransduktionswege oder biochemische Prozesse, letzte-
re wird im Zusammenhang mit fir die klinische Anwendung relevanten Bereichen wie die
Modellierung von physiologischen Antworten auf Arzneimittel oder die Hemmung von Zell-
oder Tumorwachstum verwendet. Die Systembiologie versucht, Systeme in ihrer Gesamtheit
zu verstehen. Die Erforschung dieser verschiedenen Teilbereiche wie des Genoms und sei-
ner Transkripte, des Stoffwechsels und aller Proteine des Kdrpers soll Klarheit bringen Uber

die komplexen Zusammenhange bei Ursache und Entstehung von Krankheiten.

Je mehr individuelle Merkmale und Konstellationen in die Erforschung von Diagnostik und
Therapie von Krankheiten einflieRen, desto geringer wird die Anzahl an vergleichbaren Fal-
len und desto schwieriger werden statistische Wahrscheinlichkeitsaussagen im Rahmen kli-
nischer Studien. Um dennoch breit angelegte klinische und epidemiologische Studien zu
ermdglichen, entstehen auf der ganzen Welt zahlreiche Biobanken. Diese enthalten mensch-
liches Material, wie Blut oder DNA sowie zusatzlich klinische Daten und Informationen Uber
die personlichen Lebensumstande des Patienten. Biobanken erméglichen umfangreiche Kor-
relationen von genotypischen und phanotypischen Daten unter Einbeziehung verschiedener
Umweltfaktoren in der klinischen Forschung. Sie erfordern ein hochwertiges und komplexes
Datenmanagement® 8.

In der Bildgebung erlauben hochauflésende Technologien die Abbildung immer feinerer
Strukturen — bis auf die molekularen Auspragungen von Krankheiten. Durch Mas-
senspektrometrie lassen sich veranderte Proteinstrukturen wie zum Beispiel von Tumorzel-
len identifizieren und mit Hilfe von speziellen Farbstoffen sichtbar machen. Diese Biomarker
helfen krankhafte Veranderungen frihzeitig zu erkennen sowie die Wirksamkeit einer Thera-

pie zu Uberwachen.

Abgesehen von den Hochdurchsatztechnologien, ihrer computergestitzten Verarbeitung und
den bildgebenden Verfahren fallen noch in einem weiteren Bereich der Medizin groRe Da-

tenvolumina an: Zunehmend finden auch Verfahren der Biosensorik und Biosignalverarbei-
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tung in der Biomedizin Verbreitung. Sie werden zum Beispiel bei der Ubertragung elektri-
scher Hirnsignale an Roboter zur Steuerung von Bewegungen eingesetzt® '© oder ermitteln
physiologische Parameter oder Bewegungsmuster zur Friiherkennung von Krankheitssym-
ptomen. Monitoring-Systeme ermdglichen z.B. in der Telemedizin die Pflege im hauslichen
Umfeld und ersparen dem Patienten lange Krankenhausaufenthalte'" 2. Dort geht der Trend
hin zu ,wearable devices", die in Kleidung oder Kérper integriert werden und damit ein konti-
nuierliches Feedback an den Arzt oder Patienten geben'®. Dieser Bereich wird in der vorlie-
genden Arbeit nicht naher untersucht, da diese speziell die Auswirkungen genomischer
Daten auf die Strukturen im Gesundheitswesen untersucht. Dennoch verkdrpern Biosensorik
und Biosignalverarbeitung einen wichtigen Aspekt einer zunehmend individuenzentrierten

Medizin.

In Folge der Entwicklungen in der personalisierten Medizin missen Versorgungseinrichtun-
gen ihre Dokumentations- und Informationssysteme auf die Einbindung genomischer Daten
vorbereiten. An deren Integration in die Systeme der klinischen Forschung und Versorgung
wird derzeit in vielen Projekten gearbeitet'. Gesundheitseinrichtungen miissen deshalb zu-
kunftig erhebliche Datenvolumina in Hinsicht auf Speicher- und Rechenkapazitaten berick-
sichtigen®. Da genomische Daten besondere Risiken der Reidentifikation beinhalten, miissen

zudem spezielle Sicherheitsinfrastrukturen aufgebaut werden.

1.2 Begriffsbestimmungen

Im Zusammenhang mit biomedizinischen Anwendungen wird eine Vielzahl von Begriffen
verwendet, wie molekulare, genomische, personalisierte, individualisierte, pradiktive oder
praventive Medizin. Diese Begriffe sind meistens nicht klar definiert und werden deshalb
haufig synonym gebraucht. Geht man jedoch ihrer Entstehung nach und schaut, in welchem
Kontext sie verwendet werden, ergeben sich zwar Schnittmengen, aber auch feine Unter-
schiede. Ahnlich verwirrend ist die Begriffsauswahl hinsichtlich der Nutzung von Informati-
onstechnologien in der Biomedizin wie Medizinische Informatik, Biomedizinische Informatik,
health informatics, public health informatics und weiterer ,Bindestrich-Informatiken®. Diese

Begriffe sollen im Folgenden im Kontext ihrer Verwendung naher bestimmt werden.

1.2.1 Begriffe in der Biomedizin

Biomedizin

Obwohl der Ausdruck ,Biomedizin" in verschiedenen Bereichen der Lebenswissenschaften
zunehmend verwendet wird, ist er bis heute nicht klar definiert. Wikipedia definierte noch
2007 die Biomedizin intensional als ,Teildisziplin der Humanbiologie im Grenzbereich von

Medizin und Biologie. Sie ist ein interdisziplindres Fachgebiet, das Inhalte und Fragestellun-
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gen der experimentellen Medizin mit den Methoden der Molekularbiologie und der Zellbiolo-
gie verbindet. (...) Ziel der Biomedizin ist wissenschaftliche Erforschung der Ursachen von
Krankheiten, um Krankheiten kausal (ursachlich) behandeln bzw. ihnen effektiv vorbeugen
zu kénnen.“ Heute (2009) wird der Begriff extensional durch Aufzéhlung von Anwendungs-

gebieten beschrieben'™.

Der Arbeitskreis Biomedizin im Verband Biologie, Biowissenschaften & Biomedizin in
Deutschland (VBIO) sieht in seinem Selbstverstandnis die Ausrichtung der Biomedizin ,als
breit angelegte Symbiose zwischen Fachbereichen der Biologie und der Medizin, die sich in
vielfaltiger fachiibergreifender Wissenschaft und Ausbildung manifestieren soll“'® In der vor-
liegenden Arbeit wird der Begriff zur Beschreibung von Forschung und Anwendung an der

Schnittstelle von Humanmedizin und Biologie verwendet.

Translationale Forschung

Translationale Forschung bezeichnet Forschung, die auf die klinische Anwendung von Wis-
sen aus der biomedizinischen Forschung abzielt. Um den direkten klinischen Bezug zu ver-
deutlichen wird im Englischen in diesem Zusammenhang haufig von ,from the bench to the
bedside” gesprochen, also ,vom Labortisch zum Krankenbett®. Das National Institute on
Deafness and Other Communication Disorders (NIDCD), eine Einrichtung des NIH
beschreibt Translationale Forschung als ,the application of discoveries from basic biomedical
and behavioral research toward the diagnosis, treatment or prevention of human disease,

with the ultimate goal of improving public health”"’.

Molekulare Medizin

Der Begriff Molekulare Medizin formte sich in den 80er Jahren, als immer mehr molekularbio-
logische Methoden auf klinische Fragestellungen angewendet wurden. Ausgangspunkt war
vor allem die DNA-Analyse. Der Begriff Molekulare Medizin zahlt damit zu den altesten Beg-
riffen, die im Zusammenhang mit der Nutzung genetischer Informationen in der Medizin ver-
wendet werden (Abbildung 2). Die zunehmende Adressierung des Themas ,Molekulare
Medizin“ in der wissenschaftlichen Literatur lasst sich anhand einiger Meilensteine in der
Entwicklung der Molekularbiologie zurlickverfolgen. Der Durchbruch der Biotechnologie in
der Medizin gelang 1980 mit der Herstellung von humanem Interferon in E. coli'®. Mitte der
80er Jahre startete das Human Genome Project, in dem internationale Forschergruppen
gemeinsam an der Entschlisselung des menschlichen Genoms arbeiteten. Die automatische
DNA-Sequenzierung beschleunigte das Humane Genomprojekt erheblich, und die Aussicht
auf klinische Anwendung der daraus entstehenden Erkenntnisse riickte in greifbare Nahe'®.
Zum Ende des Jahrzehnts fiihrten schlielllich amerikanische Mediziner die erste genthera-
peutische Behandlung am Menschen durch®. Damit hatte sich der Begriff Molekulare Medi-

zin endglltig etabliert. Inzwischen hat sich das Forschungs- und Anwendungsgebiet
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erweitert. Die Molekulare Medizin verbindet die Inhalte und Fragestellungen der Experimen-
tellen Medizin mit den Methoden der Molekular- und Zellbiologie sowie der Genomik. Zur
Molekularen Medizin z&hlen auch biotechnologische Methoden wie die Herstellung von Arz-
neistoffen durch Eingriffe in das Erbgut von Organismen sowie die Gentherapie, bei der mit

Vektoren Gene in das Erbgut eingeschleust werden, um einen Gendefekt auszugleichen.

Genomische Medizin

Gleichzeitig kamen neue Begriffe auf, die das weit gefasste Gebiet der Molekularen Medizin
starker auf die Anwendung der neuen gendiagnostischen Laborverfahren eingrenzten: Mitte
der 90er kam der Begriff Genomische Medizin auf, der nach dem ersten Meilenstein zur Ent-
schliisselung des menschlichen Genoms 2001" 2 an Bedeutung gewann: Die weiteren For-
schungen konzentrierten sich darauf, auf Basis der genetischen Eigenschaften das
individuelle Erkrankungsrisiko oder auch die Reaktion auf Arzneimittel vorauszusagen sowie
anschlieRend neue Arzneistoffe zu entwickeln, die gezielt in Stoffwechselwege eingreifen®.
Die Pharmakogenetik untersucht die Beziehung zwischen interindividuellen Variationen in
der DNA-Sequenz und der Medikamentenwirkung, wahrend sich die Pharmakogenomik auf
die Anwendung genomischer Forschungsansatze in der Arzneimittel-Entwicklung bezieht®'.
RODEN UND GEORGE definieren Pharmakogenomik deshalb als ,the concept of using whole-

n22

genome information to predict drug reaction™* Seit 2005 nahm damit der Terminus ,Genomi-

sche Medizin“ zugunsten ,Personalisierte Medizin® ab.
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Abbildung 2: Anzahl der in PubMed gelisteten Publikationen, die die Termini molecular medicine, genomic medi-
cine, personalized medicine oder individualized medicine im jeweiligen Veroffentlichungsjahr im Titel nennen.
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Personalisierte Medizin

Da die pharmakogenomische Forschung auf die Entwicklung und Vergabe von Arzneimitteln
unter Berucksichtigung individueller genetische Merkmale abzielt, wird sie neben der Geno-
mischen Medizin hdufig im Zusammenhang mit der Personalisierten Medizin genannt. Den-
noch beschrankt sich die Bedeutung des Begriffes nicht auf eine ,personalisierte
Arzneimitteltherapie®, sondern schlief3t alle Diagnosen und Therapien sowie Malnhahmen zur
Verhinderung oder Verzdgerung von Krankheiten mit ein, die die genomischen Eigenschaf-
ten des Patienten einbeziehen: ,Personalized medicine is defined by the use of genomic
signatures of patients in a target population for assignment of more effective therapies as

well as better diagnosis and earlier interventions that might prevent or delay disease”®.

Auch wenn in der Personalisierten Medizin verschiedene individuelle Informationen bertck-
sichtigt werden, liegt der Bedeutung des Begriffes im Kontext seiner Verwendung eine rein
naturwissenschaftliche Dimension zugrunde. Eine dhnliche Entwicklung bestimmte die Medi-
zin Anfang des 20. Jahrhunderts: philosophische und gesellschaftliche Strémungen sowie
die aufblihende Entwicklungs- und Vererbungstheorie fuhrten zu einer starken Betonung der
wissenschaftlichen Beziige in der Medizin?*. Ludolf Krehl war einer der ersten Arzte, die dies
erkannten und kritisierten. Er setzte sich daflir ein, die Person als solche wieder starker in
den Mittelpunkt zu stellen: ,Zur Krankheit gehdrt auch das, was mein Wesen dazu gibt, was
Gott, Leben und ich selbst aus mir machten. So erst bestimmt die Personlichkeit die Krank-

heitsform*?. Er pragte damit den Begriff der ,personalistischen Medizin“.

Die vorliegende Arbeit verwendet den Terminus Personalisierte Medizin, da er von allen im
Kontext einer individuumszentrierten Gesundheitsversorgung verwendeten Begriffen am
starksten mit den vielfaltigen Methoden der Bioinformatik auf verschiedenen molekularen
Ebenen verknipft wird, deren Einfluss auf die klinischen IT-Infrastrukturen sowie deren Ma-
nagement untersucht werden soll. |hr liegt die folgende Arbeitsdefinition zugrunde: ,Persona-
lisierte Medizin beschreibt die Einbeziehung individueller genetischer Merkmale in Diagnose
und Therapie mit dem Ziel, die Krankheitsentstehung zu verhindern oder zu verzégern sowie
Krankheiten friih zu erkennen und gezielter behandeln zu kénnen®. Es wird damit jedoch
keine Bewertung verbunden, weder der Nutzung des Terminus an sich noch des dahinterlie-

genden Konzeptes.

Individualisierte Medizin

Einige Autoren bevorzugen den Begriff ,Individualisierte Medizin“. Mdglicherweise liegt dies
auch an der starken naturwissenschaftlichen Betonung der Definitionen der Personalisierten
Medizin. Von ,Individualisierter Medizin“ ist sowohl im Kontext von Pharmakogenetik und

-genomik als auch von zelltherapeutischer und immunologischer Forschung die Rede®® #’.
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Er beschrankt sich jedoch nicht auf die molekulare Diagnostik und Therapie, sondern um-

fasst eine im weiteren Sinne individuumzentrierte Gesundheitsforschung und -versorgung.

Mit ,Individualisierter Therapie® (,individualized therapy”) wird die gezielt auf Patientenmerk-
male abgestimmte Therapie verstanden. Der Begriff wird zum Beispiel auch im Zusammen-
hang mit immunomodulatorischen Therapien®, Verhaltenstherapien?® oder Monitoring®
gebraucht. Auch im Kontext einer individualisierten Versorgung (,individualized care*) stehen
eine personliche und zielgerichtete Versorgung im Vordergrund, wie zum Beispiel in der ne-
onatologischen Versorgung®'®, bei praventiven therapeutischen MaRnahmen von Herzer-

35-37

krankungen®, in Bezug auf medizinische Pflegestrukturen oder in der onkologischen

Betreuung®.

Praventive und Préadiktive Medizin

Die Praventive Medizin (,preventive medicine®) umfasst alle medizinischen Malinahmen, die
den Ausbruch einer Krankheit verhindern oder verzégern®. Die Pradiktive (,predictive medi-
cine®) Medizin bezeichnet statistische Verfahren oder Biomarker, nach denen Wahrschein-
lichkeitsaussagen (iber Krankheitsverlaufe getroffen werden kénnen*>*2. Manche sehen sie
jedoch in engem Zusammenhang mit der Vorhersage von Arzneimittelwirkungen - sei es

anhand von bestimmten Biomarkern oder durch Biosimulation®® 4344,

Mit beiden Gebieten sind im Hinblick auf die Personalisierte Medizin grof3e Hoffnungen ver-
bunden. Sie bieten Schnittmengen mit den Zielen der Personalisierten Medizin und werden

deshalb oft im Zusammenhang damit genannt.

1.2.2 Begriffe in der Biomedizinischen Informatik

Obwohl der europdische Begriff ,Medizinische Informatik® in den 90ern auch in Nordamerika
als aus dem Deutschen ibersetzt ,medical informatics* weite Verbreitung fand, wurde er
dort haufig in einem weiteren Sinne verwendet: SHORTLIFFE definiert medical informatics ,as
the scientific field that deals with biomedical information, data and knowledge — their storage,
retrieval, and optimal use for problem-solving and decision-making“*°. In der Neuauflage sei-
nes Buches ,Biomedical Informatics: Computer Applications in Health Care and Biomedicine*
ersetzt er den Begriff medical informatics durch biomedical informatics*®. Nach seiner Defini-
tion umfasst biomedical informatics das theoretische Konzept der Anwendungsgebiete auf
unterschiedlichen Ebenen: bioinformatics (Moleklle und Zellen), bioimaging informatics

(Gewebe und Organe), clinical informatics (Individuen und Organismen) sowie public health

i Der spater ins Deutsche Ubersetzte Begriff ,Informatique medicale” wurde durch den Franzosen Francois Grémy gepragt, der
in Paris einen Lehrstuhl gleichen Namens hatte und bereits 1969 die Zeitschrift ,Revue informatique” griindete. Grémy, F.:
Informatique medicale et recherche. Rev. Informatique med.,3, 9-11, 1972.
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informatics (Populationen und Arten)*’. Die National Library of Medicine (NLM) definiert
,biomedical informatics as the science of optimal organization, management, presentation

and utilization of information relevant to medicine and biology™®

Inzwischen vermeidet Shortliffe — wie auch viele seiner Kollegen - den Begriff Medizinische
Informatik, da er haufig mit clinical informatics verwechselt wird*®. Stattdessen bevorzugt er
clinical informatics im klinischen Kontext oder biomedical informatics fiir das dahinter liegen-
de Konzept. Neben biomedical informatics wird auch der Begriff health informatics verwen-
det. Zum Teil wird er synonym mit biomedical informatics gebraucht, beschreibt aber in der
Regel die Anwendungsbereiche clinical informatics und public health informatics in der Bio-
medizinischen Informatik. Vor allem im nord-amerikanischen Sprachraum existieren zahlrei-
che zusatzliche Begriffe wie nursing informatics, dental informatics, population informatics,
translational informatics, consumer informatics und weitere. Diese beschreiben jeweils den
Einsatz von Informationstechnologien zur Lésung von Problemen im jeweiligen Forschungs-

und Anwendungsbereich der Biomedizinischen Informatik.

Auch im Deutschen wird der Begriff Biomedizinische Informatik im Sinne Shortliffes immer
haufiger verwendet. Die Begriffe Bioinformatik und Medizinische Informatik sind im deut-
schen Sprachgebrauch streng voneinander abgegrenzt. Letzerer hat traditionell einen star-
ken Bezug zur klinischen Anwendung, was fur die heutige Verwendung der Termini nach
Shortliffe spricht. In der vorliegenden Arbeit wird der Begriff Medizinische Informatik benutzt,
wenn der Ist-Zustand der Curricula beschrieben wird. Biomedizinische Informatik bezeichnet

den Soll-Zustand der Curricula und das dahinter liegende Konzept.

Aufgrund der unterschiedlichen Verwendung von Begriffen in Nordamerika und in Deutsch-
land oder bei Fehlen eines deutschsprachigen Pendants von englischen Begriffen wird in
diesen Fallen die englische Bezeichnung belassen. Englische Bezeichnungen und Begriffe

sind im Text kursiv hervorgehoben.
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2 Motivation

Die beschriebene Konvergenz von Bioinformatik und Medizinischer Informatik spiegelt sich
seit Ende der 90er in zahlreichen Diskussionen, Konferenzen und Projekten. Auch viele
Ausbildungsinitiativen greifen die Entwicklungen auf und integrieren sie in ihre Curricula. Hier
ist die groRte Dynamik auf dem US-amerikanischen Markt zu beobachten®. In Europa und
speziell in Deutschland dagegen sind die Synergien der beiden Fachgebiete noch wenig
durch entsprechende Ausbildungskonzepte reprasentiert. Beide Studiengdnge existieren in
Deutschland bislang parallel und spiegeln die konvergenten Entwicklungen nicht wider. Dies
Iasst sich zum Teil durch die unterschiedliche historische Entwicklung erklaren, die die Aus-
bildungen in Bioinformatik und Medizinischer Informatik in Europa und Nordamerika durch-

laufen haben.

2.1 Entwicklung der Curriculain Biomedizinischer Informatik

Die Wurzeln der europaischen Curricula gehen zuriick auf die Reisensburger Konferenz im
Jahr 1973, bei der 36 Experten aus der ganzen Welt einen formalen Rahmen fir Curricula in
Medizinischer Informatik schufen®'. Der Studiengang fiir Medizinische Informatik in Heidel-
berg/Heilbronn war der erste Studiengang, der sein Curriculum danach ausgerichtet hat.
Zwar wurden die Curricula in Ml seit den 70er Jahren bestandig erweitert und angepasst,
doch bildet das so genannte Reisensburger Protokoll bis heute die Grundlage aller Curricula
in Medizinischer Informatik®. Dieses koppelt die Ausbildung in Medizinischer Informatik eng
an eine akademische Ausbildung und integriert sie in die Informatikstudiengange. Auf die-
sem Ansatz basieren auch die arztliche Weiterbildungsordnung in Medizinischer Informatik
sowie das Zertifikat Ml der Gesellschaft fiir Informatik e.V. (GI)>® und der Deutschen Gesell-
schaft fiir Medizinische Informatik, Biometrie und Epidemiologie e.V. (GMDS)*. Die Bioin-
formatik ist als Grundlagenforschungsgebiet aus der Biologie entstanden. lhre Ausbildung
war urspringlich eng an die biologischen Fakultaten gebunden. Mit wachsenden informati-
onstechnischen Herausforderungen wurde sie zunehmend an die Informatikstudiengange
angegliedert. Abteilungen mit medizinischem Forschungsbezug sind mittlerweile haufig in

der Universitatsmedizin verankert.

In Nordamerika hingegen geht die Ausbildung in Medizinischer Informatik auf Forschungsini-
tiativen einzelner Institutionen zurlck, die Anfang der 90er von der National Library of Medi-
cine (NML) geférdert wurden. Durch Foérderprogramme wie das Integrated Advanced
Information Management Systems (IAIMS) des NLM wurden alle informatischen Anwen-
dungsbereiche einbezogen®. Demzufolge lehnten sich die Curricula in Medizinischer Infor-

matik urspringlich starker an einzelne Disziplinen an, wie z.B. Epidemiologie,
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Biomedizinische Statistik, biomedical engineering, Klinische und Theoretische Medizin, um
dort auftretende spezialisierte Fragestellungen mit Methoden der Informatik zu bearbeiten.
Wenn auch das Reisensburger Protokoll vorerst auRerhalb Europas wenig beachtet wurde,
nahm es spater jedoch indirekten Einfluss, indem das daraus hervorgegangene Curriculum
in Heilbronn/Heidelberg Studienginge in Nordamerika und weltweit beeinflusste®. Dieser
Einfluss verstarkte sich durch die 1999 verdffentlichten Ausbildungsempfehlungen der Inter-
national Medical Informatics Association (IMIA)®*’, die auf das Reisensburger Konzept zu-
rickgehen. Ende der 90er Jahre adressierte die Biomedical Information and Technology
Initiative (BISTI) der NIH den wachsenden Einfluss der Informationstechnologie in der Biolo-
gie auf medizinische Anwendungen’. Die sich daraus ergebenden Konsequenzen fiir For-
schung und Lehre sind in der NIH roadmap, dem Fahrplan fiir die zukinftigen Entwicklungen
im Gesundheitswesen verankert®®. In Folge dessen haben sich die meisten Curricula von
stark klinisch orientierten Programmen der Medizinischen Informatik zu Programmen in bio-
medical oder health informatics entwickelt®>®'. Als einer der Pioniere der Biomedizinischen
Informatik gilt Edward Shortliffe. Er grindete Anfang der 80er Jahre an der Stanford Univer-
sitat ein Programm fur Medical Informatics Sciences, welches 2000 in Biomedical Informatics

umbenannt wurde®.

2.2 Die Studienrichtungen Medizinische Informatik und Bioinformatik an der Universi-
tat Gottingen
Das Curriculum fir Medizinische Informatik an der Georg-August-Universitat Goéttingen fo-
kussiert auf die Ausbildung von IT-Managern im Gesundheitswesen. Es vermittelt ein breites
Spektrum an IT-Anwendungen in der Medizin und bettet diese in den gesellschaftlichen, 6-
konomischen und gesundheitspolitischen Kontext ein. Die Ausbildung bereitet die Studieren-
den darauf vor, verantwortliche Positionen im IT-Management im Gesundheitswesen zu
Ubernehmen. Die Studienrichtung tragt deshalb in Anlehnung an das amerikanische Chief
Information Officer (CIO)-Konzept die Zusatzbezeichnung ,Health Information Officer” (HIO).
CIOs entwerfen Strategien und Konzepte fur IT-Infrastrukturen von Gesundheitsversor-
gungseinrichtungen und wirken in Behdrden, Ministerien und Verbanden an einer ehealth-
Strategie fur die offentliche Gesundheitsversorgung mit. Sie konzipieren IT-Infrastrukturen,
entwickeln Investitionsplane, wahlen geeignete IT-Systeme aus, begleiten deren Imple-
mentierung und sorgen fir eine nachhaltige Pflege und Weiterentwicklung der

IT-Systemlandschaft.

Die Studienrichtung Medizinische Informatik ist in der Universitatsmedizin Géttingen behei-
matet. Die Nahe zu klinischer Forschung und moderner Medizin gewahrleistet einen hohen
Praxisbezug. Bereits wahrend des Studiums haben Studierende die Mdglichkeit, in For-

schungsprojekten der Medizinischen Informatik und weiteren Abteilungen der Universitats-
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medizin mitzuarbeiten. DarlUber hinaus werden ihnen Aspekte von Informationstechnologien
und deren Management am Anwendungsbeispiel vermittelt. Die Studienrichtung Medizini-
sche Informatik ist Teil des Bachelor/Master-Studienganges Angewandte Informatik des

Zentrums fiir Informatik (Zf)%

. Das an die mathematische Fakultat angegliederte Zentrum
bietet neben der Ausbildung in Kerninformatik insgesamt acht Studienrichtungen der Ange-

wandten Informatik an.

Bioinformatik ist ebenfalls eine Studienrichtung der Angewandten Informatik. Das Curriculum
fur Bioinformatik gestalten zwei Abteilungen fir Bioinformatik an der Universitat Goéttingen:
Die eine Abteilung ist an die Universitatsmedizin angegliedert, die zweite Abteilung an die
Biologische Fakultat. Forschungsschwerpunkt der medizinischen Abteilung sind regulatori-
sche Netzwerke von Zellen und Organismen®, Schwerpunkt der an die biologische Fakultat
angegliederten Abteilung fir Bioinformatik ist die Entwicklung von Algorithmen und Software
zur Analyse von DNA- und Proteinsequenzen®. Alle Studierenden der Angewandten Infor-
matik besuchen gemeinsam die Veranstaltungen der Kerninformatik des Studiengangs. In-
nerhalb der Studienrichtungen werden hauptsachlich Studierende des jeweiligen
Schwerpunktes, aber auch Studierende ohne Schwerpunkt gemeinsam unterrichtet. Studie-
rende mit Schwerpunkt kdnnen eine geringe Anzahl von Veranstaltungen auch aus den an-
deren Studienrichtungen sowie der Kerninformatik wahlen, um die erforderliche Gesamtzahl
an Credit Points (CP) zu erreichen. Veranstaltungen, die sich thematisch speziell sowohl an
Studierende mit Schwerpunkt Bioinformatik als auch an Studierende mit Schwerpunkt Medi-
zinische Informatik richten, waren urspringlich in den Curricula des Studiengangs nicht vor-

gesehen.

Die Abteilung Medizinische Informatik verbindet mit der Abteilung Bioinformatik der biologi-
schen Fakultat eine Forschungskollaboration im Rahmen des Verbundvorhabens MediGRID.
Dieses zeigt die Anwendbarkeit und Relevanz von GRID-Diensten in der Medizin und in den
Lebenswissenschaften am Beispiel biomedizinischer Forschung mit hochdimensionalen Da-

ten und der Korrelation von genotypischen und phanotypischen Merkmalen®®.

2.3 Forschungsleitende Fragen

Die zunehmende Nutzung molekulardiagnostischer Verfahren sowie die wachsende Mdg-
lichkeit der informationstechnischen Verarbeitung groRer Datenmengen und heterogener
Informationen werden unsere Gesundheitsversorgung und die damit verbundenen Infrastruk-
turen beeinflussen. Dadurch ist in vielen Bereichen eine enge Zusammenarbeit von M| und
Bl erforderlich, wie z.B. bei der Verbesserung von Datenquellen, bei neuen und aktualisier-
ten Informationstechnologien und Anwendungen sowie bei der Einfiihrung von methodischen

Ansatzen in der Molekularen Medizin®’. Das Curriculum Medizinische Informatik an der Uni-
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versitadtsmedizin Gottingen wurde Ende der 90er Jahre geplant, noch bevor das Humane
Genomprojekt die Entwicklungen in der Medizin erheblich beeinflusste. Obwohl seit Beginn
des Studiums im Wintersemester 2000/2001 stetig aktuelle Entwicklungen der Biomedizini-
schen Informatik in das Curriculum integriert wurden, sollen aufgrund der wachsenden Be-
deutung des Themas die Anpassungen nun auf eine methodisch fundierte Grundlage gestellt
werden. Die folgende Studie untersucht deshalb die Entwicklungen in der medizinischen
Forschung und Anwendung an der Schnittstelle zwischen Bioinformatik und Medizinischer
Informatik, ihre Auswirkungen auf IT-Infrastrukturen in der Gesundheitsversorgung sowie
ihre Abbildung in der Ausbildung in Biomedizinischer Informatik. Dabei geht sie folgenden

Fragen nach:

1. Aktuelle Entwicklungen in der Biomedizinischen Informatik: Welche Technologien und
Entwicklungen zeichnen sich derzeit in der Biomedizin ab? Welchen Einfluss nehmen

sie auf die Biomedizinische Informatik?

2. Ausbildungskonzepte in Biomedizinischer Informatik: Wie spiegeln sich diese Entwick-
lungen in den Initiativen und Ausbildungskonzepten in den USA, in Europa und spe-

ziell in Deutschland wider?

3. Erfahrungen in den USA mit der Ausbildung in Biomedizinischer Informatik: Kénnen

wir von den US-amerikanischen Ansatzen lernen, und welche Fragen sind noch offen?

4. Zukunftige Entwicklungen im deutschen Gesundheitswesen: Welche Entwicklungen
an der Schnittstelle zwischen Bl und Ml sind im deutschen Gesundheitswesen zu er-

warten, und was bedeuten sie fur das Management von Gesundheitseinrichtungen?

5. Konsequenzen fur das Gottinger Curriculum Medizinische Informatik: Wie sind die
Entwicklungen und aktuelle Ausbildungskonzepte an der Schnittstelle zwischen Bl und
MI im Géttinger Curriculum abgebildet? Welche weiteren Anderungen sind erforder-
lich?

Aus den Ergebnissen leitet sie Konsequenzen fir die Ausbildung von IT-Managern in der
Studienrichtung Medizinische Informatik an der Universitat Géttingen ab. Sie bilden die Basis
fur eine zukunftweisende Revision des Goéttinger Curriculums, um die Studierenden auf kinf-

tige Herausforderungen im Management von Gesundheitseinrichtungen vorzubereiten.
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3 Methoden

Zur Untersuchung der Fragestellung lag der Fokus zunachst auf der Untersuchung der aktu-
ellen internationalen Entwicklungen in der Biomedizin und Biomedizinischen Informatik, die
Einfluss auf das IT-Management in der Gesundheitsversorgung nehmen. Vor dem Hinter-
grund der internationalen historischen Entwicklung wurden anschlieltend die deutschen und
US-amerikanischen Ansatze zur Abbildung dieser Entwicklungen in Forschungs- und Ausbil-
dungskonzepten und -programmen untersucht. Diese Herangehensweise wurde im Hinblick
auf die hohe Dynamik des amerikanischen Ausbildungsmarktes in Biomedizinischer Informa-

tik gewahit™

. Als Methode wurde eine Literaturanalyse durchgefihrt und durch eine Studien-
reise in die USA mit Vor-Ort-Analyse einiger reprasentativer Studiengange erganzt. In einem
zweiten Schritt wurde die Ubertragbarkeit der gefundenen Ergebnisse auf die Situation im

deutschen Gesundheitswesen analysiert.

Grundlage hierfiir bildete eine Delphi-Befragung unter etwa 360 deutschen Experten aus
Gesundheitsversorgung, Management sowie Forschung und Entwicklung. Ziel der Studie
war, anhand der zu erwartenden Strukturen abzuleiten, welche Anforderungen sich in Zu-
kunft an die IT-Infrastrukturen in der deutschen Gesundheitsversorgung stellen. Die Ergeb-
nisse lieferten eine Basis, die Herausforderungen abzuschatzen, vor denen kinftige IT-
Manager im Gesundheitswesen stehen und welche Konsequenzen sich fir deren Ausbildung
ergeben. Daraus werden am Beispiel des Gottinger Curriculums fir Medizinische Informatik
— Health Information Officer Vorschlage fiir die praktische Umsetzung und Verankerung der

Themen abgeleitet, die zu einer Revision des Curriculums flihren sollen.

3.1 Literaturreview

In einer Literaturrecherche wurden Technologien, Stand der Forschung und Anwendungen
von Methoden der Bioinformatik im Gesundheitswesen erkundet sowie die damit verbunde-
nen ethischen, rechtlichen und gesellschaftlichen Konsequenzen ermittelt. Dieser Teil diente
zur Vorbereitung der weiteren Forschungsarbeiten, um wesentliche Entwicklungen im Kon-
text von Forschung und Ausbildung beurteilen und in den Thesen der Delphi-Analyse abbil-
den zu kénnen. Diese Literaturanalyse stiitzte sich hauptsachlich auf den Forschungsbericht
der Interdisziplinaren Arbeitsgruppe der Berlin-Brandenburgischen Akademie der Wissen-
schaften: ,Gentechnologiebericht — Analyse einer Hochtechnologie in Deutschland“®® von
2005 sowie das 2007 erschienene Supplement: ,Gendiagnostik in Deutschland — Status quo
und Problemerkundung“®. Dariiber hinaus wurden aktuelle Veréffentlichungen zu speziellen
Anwendungen und Entwicklungen in der Biomedizin und IT-Anwendungen im Gesundheits-

wesen berlcksichtigt.
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In einem zweiten Literaturreview wurde die Entwicklung der Ausbildung in Biomedizinischer
Informatik sowie ihre Einbettung in aktuelle Forschungs- und Ausbildungskonzepte ermittelt.
Die Untersuchung fokussierte auf die internationalen Ausbildungsgrundlagen und speziell auf
die Entwicklung der Curricula in Deutschland und den USA. Im Rahmen der Recherche wur-
den vergangene und aktuelle Projekte und Initiativen identifiziert, die die Konvergenz von
Medizinischer Informatik und Bioinformatik aufgreifen. Da die wesentliche internationale Lite-
ratur der beiden Fachgebiete in der Literaturdatenbank Pubmed gelistet ist, wurde dort eine
Literatursuche mit den Begriffen ,biomedical informatics”, ,medical informatics”, ,health in-
formatics” je in Kombination mit den Begriffen ,education” und ,curricula“ durchgefihrt. Diese
wurde bei speziellen Fragestellungen - wie der Recherche zu Forschungs- und Ausbildungs-
programmen - durch eine Internetrecherche mit den Suchmaschinen google und google
scholar’® ergénzt. Dariiber hinaus wurden im Studienzeitraum (2006-2009) regelmaRig die
wesentlichen Fachzeitschriften der Medizinischen Informatik ,Methods of Information in Me-
dicine“, ,International Journal of Medical Informatics”, ,Journal of Biomedical Informatics",
LJournal of the American Medical Informatics Association“ sowie das ,Yearbook of Medical

Informatics” nach aktueller Literatur zum Thema durchsucht.

3.2 Feldforschung

Im November 2006 wurde eine Studienreise in die USA durchgefiihrt. Dort erfolgte ein Be-
such von reprasentativen Einrichtungen mit Curricula in Biomedizinischer Informatik in Bos-
ton und New York sowie die Teilnahme am jahrlichen internationalen Symposium der
amerikanischen Fachgesellschaft American Medical Informatics Association (AMIA) in Wa-
shington. Im Mittelpunkt dieser Reise stand die Frage, wie bioinformatische Fragestellungen
in die Curricula fur Biomedizinische Informatik in den USA integriert sind. Es wurden semi-
strukturierte Einzelinterviews mit insgesamt neun Experten aus unterschiedlichen Fach- und
Verantwortungsbereichen geflhrt, die in verantwortlicher Position jeweils in Ausbildungs-
und Forschungsprogramme in Biomedizinischer Informatik der beiden Einrichtungen invol-
viert sind. Die Experten erhielten im Vorfeld der Gesprache einen Fragebogen mit Leitfragen

(siehe Anhang S. 163), um eine Orientierung Uber die Gesprachsinhalte zu geben.

Besucht wurde zunachst die Harvard Universitat in Boston mit der Einrichtung Harvard Medi-
cal School (HMS) Center for Biomedical Informatics (CBMI)"" sowie die Einrichtung Harvard-
MIT Division of Health Science and Technology (HST)’? die gemeinschaftlich vom Massa-
chusetts Institute of Technology (MIT) und der Harvard Medical School der Harvard Universi-
tat getragen wird. Von den unterschiedlichen Ausbildungsprogrammen wurden vor allem das
Biomedical Informatics Master’s Program (BMI), das Medical Engineering and Medical Phy-

sics (MEMP) sowie das Bioinformatics and Integrative Genomics (BIG) Programm der HST
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untersucht. Ein weiterer Schwerpunkt lag auf dem Forschungs- und Trainingsprogramm In-
formatics for Integrating Biology & the Bedside (i2b2)™ des National Centers for Biomedical
Computing. Zusatzlich wurden einige reprasentative Veranstaltungen der Programme be-

sucht. Folgende Experten wurden bei dem Besuch in Boston interviewt:

¢ Martha Gray, Ph.D., Professor of Medical and Electrical Engineering sowie Electrical En-

gineering and Computer Sciences, Director Harvard-MIT HST
¢ Julie Greenberg, Ph.D., Director of Education and Academic Affairs, HST

e Robert Greenes, M.D., Ph.D., Professor of Health Sciences and Technology, Director,

Research Training Program in Biomedical Informatics, HST

e |ssac Kohane, M.D., Ph.D., Lawrence J. Henderson Associate Professor of Health Sci-
ence and Technology, Director Bioinformatics and Integrative Genomics Training Pro-

gram, HST, Director of Countway Library

e Pete Szolovits, Ph.D., Professor of Health Sciences and Technology, MIT Site Director,

Biomedical Informatics Training Program, HST
e Susan Churchill, Ph.D., Executive Director, i2b2 NCBC
¢ Alexa McCray, Deputy Director of Countway Library

Vom 11. bis 15. November fand das jahrliche Symposium der AMIA in Washington statt. Ne-
ben dem Besuch zahlreicher Veranstaltungen und der Teilnahme an einem Fachtutorial zum
Thema ,The Future of Technology and Molecular Diagnostics” fanden zahlreiche Gesprache
mit verschiedenen internationalen Vertretern von Studienprogrammen fir Biomedizinische
Informatik statt. Diese lieferten erganzende Informationen zur Fragestellung sowie Hinweise
zu globalen Entwicklungen im Bereich der Biomedizinischen Informatik. Eingebettet in das
Symposium war das Academic Meeting der IMIA, ein Treffen von Vertretern der Internationa-
len Fachgesellschaft. Die Autorin hielt dort einen Vortrag zum Thema , The developments of
computational medicine and its impact on Medical-Informatics Curricula - options for the col-
laboration of academic members in IMIA"*. Dieser bot Anlass fiir einen weiteren Austausch
Uber die internationale Entwicklung in der Ausbildung in Medizinischer Informatik. Auf dem
AMIA-Kongress fand ein Einzelinterview mit Professor Ted Shortliffe, dem damaligen Leiter
der Abteilung fiir Medizinische Informatik der Columbia University in New York statt. Ted
Shortliffe gilt als einer der Pioniere, die mit ihrem Studienprogramm in den USA eine breite
Ausbildungsgrundlage in Biomedizinischer Informatik geschaffen haben. Eine Besichtigung
seines Departments for Biomedical Informatics’® an der Columbia Universitét erfolgte im An-
schluss. Dort wurden auch der zustandige Programmdirektor des graduate degree program

in Biomedical Informatics, Stephen Johnson, interviewt sowie einige Kurse vor Ort besucht.
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3.3 Delphi-Studie

Kern der Delphi-Studie war eine Online-Befragung unter etwa 360 Experten von Gesund-
heitsversorgung und IT-Management. Ziel der Delphi-Analyse war zu ermitteln, welche Ent-
wicklungen sich wann im deutschen Gesundheitswesen voraussichtlich durchsetzen werden.
Dabei ging es nicht darum vorauszusehen, wann bestimmte Technologien realisierbar sind
oder was methodisch dazu erforderlich ist, wie etwa bei den seit 1992 in Deutschland vom
Bundesministerium flr Forschung und Technologie geférderten Delphi-Befragungen zur Zu-
kunft von Wissenschaft und Technik’®®. Es wurden bewusst Entwicklungen gewahlt, die
technisch machbar oder bereits auf dem Weg sind und sich schon heute in Deutschland oder
auch anderen Landern wie den USA abzeichnen — unabhangig davon ob sie winschenswert
sind oder zur Verbesserung oder Okonomisierung des Gesundheitswesens beitragen kon-
nen. Vielmehr soll ihre tatsachliche Bedeutung fir das deutsche Gesundheitswesen und da-
mit fir das IT-Management von Gesundheitseinrichtungen in den nachsten zehn bis
funfzehn Jahren abgeschatzt werden - vor dem Hintergrund der Akzeptanz sowie der techni-
schen, sozialen, finanziellen und gesellschaftspolitischen Rahmenbedingungen. Niemand
kann diese Entwicklungen mit Sicherheit voraussagen. Delphi Analysen erméglichen jedoch
einen Blick in die Zukunft, ohne von ihr ein feststehendes Bild zu liefern, sondern ,eine In-
formationsgrundlage fiir die Entscheidung, was heute zu tun oder zu lassen ist*’. In der vor-
liegenden Arbeit bildet die Delphi-Studie die Grundlage fiir die Entscheidung, welche
Themen in die Ausbildung von IT-Managern im Gesundheitswesen integriert werden mus-

sen, um sie auf die kinftigen Entwicklungen vorzubereiten.

Um Schlussfolgerungen fur erforderliche Handlungsstrategien abzuleiten, auf durch die Stu-
die ermittelte Probleme zu reagieren oder auch fir ein bestimmtes Thema zu sensibilisieren
eignen sich nach HADER® Delphi-Befragungen zur Ermittlung und Qualifikation der Ansichten
einer Expertengruppe Uber einen diffusen Sachverhalt. Diese erheben die Meinungen einer
bestimmten Expertengruppe, qualifizieren sie und unterziehen sie anschlieRend einer quanti-
fizierten Bewertung. Sie basieren auf dem Prinzip, das Erfahrungswissen von vielen Exper-
ten zu erheben, die zusammen oftmals mehr wissen oder ahnen als ein einzelner. Die
Experten nehmen dabei einzeln Stellung zu einem bestimmten Thema. AnschlieRend wer-
den die Ergebnisse der Gruppe ausgewertet und den Experten wieder vorgelegt. Auf Basis
der Ergebnisse der Gruppe haben die Experten Gelegenheit, ihre Position noch einmal zu
Uberdenken und gegebenenfalls anzupassen. Damit setzen sie einen strukturierten Kommu-

nikationsprozess in Gang, der wiederum die tatsachliche Entwicklung beeinflussen kann.

Die Grundgesamtheit der Experten fir die vorliegende Delphi-Analyse wird als die Gesamt-
menge aller in verantwortlichen Positionen Beschaftigten aus den Bereichen Forschung und

Lehre, Krankenversorgung, Gesundheitsmanagement sowie Industrie definiert, die in ihrem
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beruflichen Umfeld zukunftige Auswirkungen gendiagnostischer Anwendungen in ihren Ent-
scheidungen berlcksichtigen mussen. Natlrlich deckt keiner der Experten das gesamte
Spektrum der im Fragebogen angesprochenen Themenbereiche im Detail ab. Als Experten
gelten deshalb sowohl Fachleute, die selbst auf einem bestimmten Gebiet arbeiten, als auch
solche, die sich regelmalig Uber das Thema aus erster Hand informieren. Fachleute, die
selbst auf einem Gebiet arbeiten, tendieren haufig dazu, die Entwicklungen besonders posi-
tiv zu beurteilen, da sie davon Uberzeugt sind, dass die Entwicklungen sinnvoll sind und des-
halb auch eintreten. Die Einbindung von Experten mit geringerer Fachkenntnis hilft, die

Ergebnisse zu relativieren’®.

3.3.1 Die gualitative Erhebung

Zunachst wurde eine qualitative Erhebung durchgefiihrt, die der Thesengenerierung fir den
Fragebogen diente. Dazu wurde ein Expertengremium ausgewahlt, das einen kleinen Aus-
schnitt der Grundgesamtheit reprasentiert. Mit Hilfe dieser Expertengruppe wurde die Frage-

stellung operationalisiert und die Thesen fiir den Fragebogen qualitativ erhoben.

Dazu wurden zwischen Juli und August 2007 insgesamt vier Expertenworkshops in Géttin-
gen und Hamburg durchgefiihrt. An den jeweils etwa eineinhalbstiindigen Workshops nah-
men insgesamt neunzehn Fachleute teil. Darunter waren Dekane und Studiendekane von
Universitatskliniken, Leiter von Rechenzentren, klinische Forscher, Vertreter der methodi-
schen Facher wie Bildgebung, Psychosoziale Medizin, Medizinische Informatik und Bioin-
formatik, Vertreter von Gesundheitsbehdrden und Arztekammern sowie Vertreter von
Forschungsforderungsinstitutionen. Die Experten-Workshops dienten dazu, wichtige Ent-
wicklungen im Gesundheitswesen zu identifizieren, die sich durch den zunehmenden Einsatz
molekulardiagnostischer Verfahren ergeben. Auf Basis der im Vorfeld durchgefuhrten Litera-
turanalyse wurden sieben Leitfragen formuliert, die auf den Workshops diskutiert wurden
(siehe Anhang S. 167). Sie dienten dazu, die Diskussionen in den Workshops zu strukturie-
ren und auf das Rahmenthema zu fokussieren. Die Diskussionsrunde wurde von einem Mo-

derator begleitet.

3.3.2 Die Entwicklung des Fragebogens

Aus den Ergebnissen der Expertenworkshops und der Literaturanalyse wurden sechzehn
Thesen abgeleitet. Daraus wurde ein erster webbasierter Fragebogen entwickelt. Dieser
wurde mit der Lehrevaluationssoftware Evasys® (Education Survey Automation Suite) gene-
riert. Das spezielle TAN-Verfahren des eingesetzten Systems garantierte den Teilnehmern
Anonymitat. Die Umfrage wurde zusammen mit der personlichen TAN-Nummer Uber das

System automatisch versendet. Mit der zugeteilten TAN-Nummer waren die Teilnehmer in
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der Lage, den Fragebogen einmal zu beantworten. Anhand der im System verbliebenen e-
Mail-Adressen waren Rlckschlisse auf die Personen, die den Fragebogen beantwortet hat-
ten (Responder) und diejenigen, die nicht geantwortet hatten (Non-Responder) méglich,

ohne dass einzelne Fragebdgen personalisiert zugeordnet werden konnten.

Die sechzehn Zukunftsthesen wurden im Fragebogen (siehe Anhang S. 169) den vier ver-
schiedenen Bereichen Diagnostik und Therapie, Medizinische Dokumentation, Klinische Ent-
scheidungsunterstiitzung und  Offentliche  Gesundheitspflege  zugeordnet.  Jeder
Themenbereich enthielt vier Fragen, die im Hinblick auf den Zeitpunkt der Realisierung, ihre
Auswirkungen auf verschiedene Bereiche der Gesundheitsversorgung sowie maogliche
Hemmnisse, die der Entwicklung entgegen stehen, beurteilt werden sollten. Die Entwicklun-
gen sollten den Zeitrdaumen 2008-2013, 2014-2019, nach 2019 sowie nie zugeordnet wer-
den. Es wurden bewusst Zeitabschnitte gewahlt, die schwerpunktmaRig die nachsten 10 bis
15 Jahre erfassen, da Voraussagen immer ungenauer werden je weiter sie in die Zukunft
reichen. Zu jeder These sollten die Teilnehmer im Vorfeld ihre eigene Fachkenntnis bewer-
ten. Wurde die Frage nach der eigenen Fachkenntnis mit ja beantwortet, bedeutete dies,
dass der Experte auf dem betreffenden Gebiet der These arbeitete oder gearbeitet hat und
Primarliteratur liest. Nein hiel3, er kannte das Gebiet aus Gesprachen mit Fachleuten, hat
sich selbst aber nicht vertiefend damit auseinandergesetzt. Darliber hinaus enthielt der Fra-
gebogen soziometrische Angaben zu Geschlecht, Alter und Tatigkeitsbereich. Die Beantwor-

tung des Fragebogens beanspruchte etwa flinfzehn Minuten.

Der Online-Zugang zum Pretest-Fragebogen wurde allen Teilnehmern der Experten-
Workshops am 20. Dezember 2007 zusammen mit einem Anschreiben per eMail zuge-
schickt. Die Experten wurden gebeten, den Fragebogen kritisch zu kommentieren und bis
zum 15. Januar 2008 zurtickzusenden. Zur Erlauterung des Hintergrundes, auf dem die The-
sen generiert waren, war eine Thesenkommentierung beigefligt. Diese entsprach der Kom-
mentierung der Thesen im Ergebnisteil dieser Studie. Mit Hilfe der Riickmeldungen wurde

der Fragebogen Uberarbeitet und erneut einzelnen Fachleuten vor Ort zum Test vorlegt.

3.3.3 Die guantitative Erhebung

Unmittelbar nach Abschluss der Pretest-Phase begann die quantitative Erhebung. In diese
wurden rund 360 Experten aus klinischer Forschung, Versorgung, Industrie sowie Manage-
ment im Gesundheitswesen einbezogen. Die Experten wurden aus Teilnehmerlisten von
Fachkreisen sowie aus dem personlichen beruflichen Umfeld von Professor Rienhoff ausge-
wahlt, von denen bekannt war, dass sie zur Grundgesamtheit der adressierten Experten zah-
len. Da vor allem bei den Experten aus dem personlichen Umfeld der Tatigkeitsbereich im

Vorfeld gut bekannt war sowie die Teilnehmer mit dem Befragungsumfeld vertraut waren,
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konnte bei diesem Teilnehmerkreis von einer besonders hohen Bereitschaft ausgegangen
werden, an der Umfrage mitzuwirken. Die Gruppe setzte sich aus folgendem Personenkreis
zusammen: Fachvertreter und Professoren der Medizinischen Informatik, Zertifikatsinhaber
der GMDS, Vorstand und Beirat der Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze
(TMF e.V.), Mitglieder der Arbeitsgruppen der TMF fir IT-Infrastruktur und Qualitatsmana-
gement (AG ITQM) und Molekulare Medizin (Molmed), Vertreter der Forschungsférderer wie
Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) und dem Projekttrager Deutsche Luft- und Raum-
fahrtgesellschaft (DLR) sowie Ministerien und Behérden in der Offentlichen Gesundheitspfle-
ge wie dem Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) und Gesundheitsamter,
Mediziner gendiagnostisch relevanter Bereiche aus Forschung und Anwendung der Universi-
tatsmedizin, Geschéftsfiihrer von Labordienstleistern, Herausgeber von Fachzeitschriften in
Biomedizinischer Informatik und eHealth, Mitglieder der Gesellschaft flir Telematikanwen-
dungen der Gesundheitskarte mbH (Gematik) und der Kommission fir Rechenanlagen
(KFR) der DFG, Geschéftsleiter von IT-Beratungsfirmen im Gesundheitswesen sowie Flh-
rungskrafte des Verbandes der Hersteller von IT-Ldsungen fir das Gesundheitswesen e.V.
(VHitG). Die vorliegende Delphi-Analyse wurde in zwei Runden durchgefuhrt. Zum einen hat
sich in vergangenen Delphi-Studien gezeigt, dass weitere Runden in der Regel keine signifi-
kanten Abweichungen mehr aufweisen, zum anderen lasst auch die Bereitschaft zur Teil-

nahme mit jeder Runde nach.

Die erste Online-Umfrage wurde am 05. Februar 2008 versendet und ging bis zum 05. Marz
2008. Nach der Halfte der Zeit wurden die Teilnehmer einmalig mit einem speziellen An-
schreiben Uber das Evasys erinnert und erhielten erneut die Zugangsdaten zur Umfrage.
Nach Abschluss der Erhebung wurden die Ergebnisse grafisch ausgewertet und zusammen-
gefasst. Gemeinsam mit dem Zugang zur zweiten Umfragerunde wurden sie als pdf den
Teilnehmern der ersten Umfragerunde zur Verfligung gestellt. Die zweite Umfragerunde star-
tete am 02. April 2008. Die Teilnehmer wurden gebeten, auf Basis der Ergebnisse ihre Ein-
schatzung zu Uberdenken und den Fragebogen bis zum 23. April 2008 erneut auszufillen.
Der Zeitraum wurde in diesem Fall etwas kirzer gewahlt, da die Experten bereits mit den
Thesen und dem Verfahren vertraut waren und unter den Teilnehmern der ersten Runde von
einer hoheren Bereitschaft auszugehen war, auch an der zweiten Umfrage teilzunehmen.
Wie bei der ersten Runde wurden die Adressaten einmalig erinnert. Um eine mdglichst hohe
Ubereinstimmung der Responder beider Umfragerunden zu erreichen, wurden fiir diejenigen,
die bis dato ihren Fragebogen noch nicht versendet hatten und mdglicherweise eine papier-
basierte Beantwortung der Fragen vorziehen, noch einmal per Brief angeschrieben. Anbei
wurden eine papierbasierte Version des Fragebogens und ein frankierter Riickumschlag bei-
gefugt mit der Bitte um Ruckantwort bis 9. Mai 2008. Im Brief wurde fir den Fall, dass doch

eine online-Teilnahme vorgezogen wird, noch einmal die Zusendung des entsprechenden

29/183



Zugangs angekundigt, den die Adressaten am 06.05. erhielten. AnschlieBend wurde der on-
line-Zugang noch bis zum 12.06.2008 offen gehalten. Bis dahin wurden noch einzelne Per-
sonen personlich angesprochen, die zuvor verhindert waren teilzunehmen. Nach Auswertung
der Ergebnisse wurde eine Zusammenfassung an alle Teilnehmer der zweiten Runde ge-

schickt.

3.3.4 Die Auswertung

Die Datenanalyse wurde mit dem Programm STATISTICA Version 8.0 durchgefuhrt. In die
Auswertung der einzelnen Thesen wurden alle Teilnehmer einbezogen, die die jeweilige
Frage in der entsprechenden Runde beantwortet hatten. Damit ist eine bedingte Aussage in
Bezug auf die Gesamtheit der Responder gegeben. Aufgrund der geringen Fallzahlen ist
keine belastbare statistische Auswertung moglich. Deshalb wurde eine deskriptive prozen-
tuale Auswertung der Haufigkeit der gegebenen Antworten vorgenommen. Die prozentualen
Haufigkeiten beziehen sich auf die Responder der jeweiligen Frage. Da diese nicht unbe-
dingt identisch sind mit den Respondern der Frage zur Fachkenntnis zur jeweiligen These,
werden in diesem Fall die Gesamtheit der Teilnehmer der Studie als BezugsgréRe gewahlt.
Angegeben werden jeweils die Prozentzahlen derjenigen Teilnehmer, die die Frage zur
Fachkenntnis mit ja beantwortet haben und damit aktuell im genannten Themengebiet arbei-
ten oder darin gearbeitet haben und Primarliteratur lesen sowie der Teilnehmer, die mit nein
geantwortet haben, also das Thema aus Gesprachen mit Fachleuten kennen, sich selbst
aber nicht vertiefend damit auseinander gesetzt haben. Die restlichen Befragten machten
hierzu keine Angabe (k.A.) (siehe Anhang S. 179).

Im Hinblick auf den Zeitraum wurde die prozentuale Verteilung der Antworten auf die Zeit-
rdume angegeben sowie der Modalwert ermittelt. Das ist der Zeitraum, der von den Teilneh-
mern am haufigsten genannt wurde. Die mittlere Einschatzung der Befragten wird durch den
Median beschrieben. Das ist der 50-Prozent-Punkt, bei dem die Halfte der Experten die Ent-
wicklung fir realistisch halt. Da die Entwicklung in Zeitrdumen abgefragt wurde, wurden die
Haufigkeit der Nennung der jeweiligen Zeitrdume mitbericksichtigt und die Daten interpoliert.
Die Punkte markieren die jeweiligen Zeitrdume, fur die die Daten interpoliert wurden. Damit
wird selbstverstandlich keine Aussage zur tatsachlichen Realisierung zu einem bestimmten
Zeitpunkt gemacht. Zweck ist, einen Anhaltspunkt flr den Verlauf einer Entwicklung zu ge-
ben. Um die Bandbreite der Meinungen darzustellen, wurden auch die beiden Quartile Q1
(25-Prozent-Punkt) und Q3 (75-Prozent-Punkt) grafisch ermittelt. Das sind die Zeitpunkte, bis
zu denen ein Viertel bzw. drei Viertel der Teilnehmer eine Verwirklichung erwarten. Die Zeit-
raume wurden linear interpoliert, um den Interquartilabstand ermitteln zu kdénnen.

Natirlich handelt es sich dabei nicht um reale Zeitrdume, da die lineare Skalierung im
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Zeitraum ,nach 2019“ und ,nie“ ein mathematisches Konstrukt ist. Um dennoch einen Grad
fur die Einigkeit der Experten darstellen zu kdnnen, wurden diese auf eine Skala zwischen 1
und 16 bezogen. Je naher die beiden Quartile beieinander liegen, desto einiger sind sich die
Experten in ihrer Einschatzung. Bei der Beurteilung der Auswirkungen auf Bereiche der arzt-
lichen Versorgung sowie die Hemmnisse, die die Entwicklung verhindern oder verzégern,
werden jeweils die Haufigkeiten der Nennungen in Prozent angegeben. Aussagen zu einem
unterschiedlichen Antwortverhalten in Abhangigkeit der Fachkenntnis, des Geschlechts, des
Beschaftigungsfeldes oder der Altersklasse sind aufgrund der geringen Besetzung der ver-
schiedenen Teilkategorien nur sehr eingeschrankt méglich. Sie werden deshalb nur angege-
ben, wenn sich auffallige Hinweise daflir ergeben. Die Auswertung wurde unter statistischer
Beratung von Professor Reinhard Hilgers, Leiter des Biometrischen Zentrums der Abteilung

Medizinische Statistik der Universitat Gottingen, durchgefihrt.
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4 Ergebnisse

Die Ergebnisse setzen sich aus dem Literaturreview, der Feldforschung in den USA sowie
der Delphi-Analyse zum Einfluss der Personalisierten Medizin auf das IT-Management im
deutschen Gesundheitswesen zusammen. Im letzten Abschnitt werden die Konsequenzen
fur die Ausbildung von IT-Managern am Beispiel der Goéttinger Studienrichtung Medizinische

Informatik dargestellt, die aus den vorangegangenen Untersuchungen abgeleitet werden.

4.1 Ergebnisse des Literaturreviews

Die Ergebnisse des Literaturreviews geben einen Uberblick (iber Technologien und Entwick-
lungen in der Biomedizin und ihre Auswirkungen auf die Biomedizinische Informatik sowie
die Abbildung dieser Themen in der Ausbildung fliir Biomedizinische Informatik. Dabei wer-
den sowohl die Ansatze in den USA und in Europa mit Fokus auf Deutschland als auch in-
ternationale Aktivitaten betrachtet. Es werden beispielhaft einige Projekte und Initiativen
aufgefuhrt, die die Biomedizinische Informatik wesentlich beeinflusst haben. Aufgrund der
Vielzahl an existierenden - auch nationalen - Initiativen wird jedoch kein Anspruch auf Voll-

standigkeit erhoben.

4.1.1 Technologien und Entwicklungen in der Biomedizin und ihre Auswirkungen auf die
Biomedizinische Informatik

Das folgende Kapitel untersucht, welche Technologien und Entwicklungen sich derzeit in der

Biomedizinischen Forschung abzeichnen und wie sie sich in der klinischen Anwendung auf

Diagnostik und Therapie, Medizinische Dokumentation, Klinische Entscheidungsunterstut-

zung und Offentliche Gesundheitspflege auswirken.

Genetische Grundlagen

Die DNA qilt als Trager der Erbinformation. Verteilt auf 23 Chromosomenpaare liegt sie im
menschlichen Zellkern eng aufgewickelt vor. Sie besteht aus zwei gegenlaufigen DNA-
Strangen, die strickleiterartig durch Basenpaare miteinander verbunden sind. Die Abfolge der
vier Basen Adenin, Cytosin, Guanin und Thymin (ACGT) bestimmt den genetischen Code —
die Sprache, nach der die DNA abgelesen (transkribiert) und Ubersetzt (translatiert) wird. Es
paaren sich jeweils Adenin und Thymin sowie Guanin und Cytosin. Gene sind funktionale
DNA-Abschnitte, deren genetischer Code in Bauplane fur andere Molekule umgesetzt wird,

wie etwa ein Polypeptid, ein Protein oder Botenmolekile wie die messenger-RNA (mRNA).

Auf der menschlichen DNA liegen etwa 20.000 bis 25.000 Gene. Jede Zelle enthalt das

komplette Genom, also die Gesamtheit aller Gene. Dennoch werden abhangig von der
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Funktion der Zellen und des Gewebes nur bestimmte Gene abgelesen. Die Expressionsrate
ist abhangig von zahlreichen Faktoren, sowohl endogenen, die innerhalb der Zelle eine Rolle
spielen, als auch exogenen, die von auf’en auf die Zellprozesse einwirken, wie Lebensstil
und andere Umwelteinflisse. Zu einem gegebenen Zeitraum werden nur etwa 10% der Ge-
ne exprimiert und translatiert®®. Bei der Genexpression wird die Basensequenz des Gens
abgelesen (Transkription). Dabei entsteht ein Primartranskript, die mRNA. Nicht-funktionale

Abschnitte, sogenannten Introns, werden daraus durch den Vorgang des Splei3ens entfernt.

Umweltfaktoren

! l l J ! l ! l

Keimbahn Spleilen Post-translationale
Polymorphismen/ PSS Modifikationen

Mutationen
ﬂ ﬂ / X’M lekul Klinisch
Replikaon DNA ——> RNA ——> Protein — Pt?aenoliyaprer P;]r;lrslgtyepr

Transkription Translation

Somatische
Mutationen

Abbildung 3: Vereinfachtes Schema des Prozesses vom Genotyp zum Phanotyp. Umweltfaktoren kdnnen den
Prozess von der DNA zur klinischen Auspragung an jeder Stelle verstarken oder abschwachen.

Zuletzt wird die mRNA mit den verbliebenen funktionalen Abschnitten, den Exons, noch
chemisch modifiziert. AnschlieRend wird sie in ein Polypeptid oder ein Protein Ubersetzt
(Translation). Auch nach der Translation finden noch chemische Veranderungen statt. Durch
diese vielen Modifikationen kénnen aus einem Gen bis zu hundert verschiedene Proteine
entstehen. So entstehen nach Schatzungen aus 25 000 Genen 130 000 bis 150 000
Transkripte und zwischen einer halben und einer Million Proteinvarianten®®. Diese Vielzahl
mdglicher Genprodukte verdeutlicht, dass die Vorhersage von Zellprozessen allein auf
Grundlage der Gensequenzen sehr schwierig ist. Zwar wird das Programm fir die Genaktivi-
tat der Zellen eines Gewebes bei Zellteilungen weitergegeben, doch ist es nicht starr festge-
schrieben. Wahrend die eine Person im Laufe ihres Lebens an Alzheimer erkrankt, bricht die

Krankheit bei einer anderen Person trotz gleicher genetischer Veranlagung nie aus.

Jiingste Forschungsarbeiten zeigen, dass bisher als funktionslos erachtete repetitive DNA-
Sequenzen im menschlichen Genom, sogenannte Junk-DNA, in mRNA Ubersetzt und in die
genomische DNA reintegriert werden kdnnen. Diese Retrotransposons Ubernehmen dort
eine wichtige Rolle in der Genregulation®'. Auch eine vor kurzem entdeckte neue Klasse von

RNA spielt eine grol’e Rolle bei der Steuerung der Genexpression: MicroRNAs (miRNAs)
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sind kurze nicht-kodierende RNA-Molekdle, die sich an die mRNA binden und dadurch die
Expression behindern. In 2008 konnte gezeigt werden, dass miRNAs gewebespezifisch im
Serum oder Plasma auftreten und ihre Funktion bei Krebs haufig dysreguliert ist® 3. Mit ih-
nen sind deshalb groRe Hoffnungen verbunden, sie als Biomarker zur frihzeitigen Erken-

nung und Klassifikation von Tumoren zu nutzen.

Das komplexe Wechselspiel verschiedener Faktoren bei der Entstehung von Krankheiten
AuRert sich in der Entstehung zahlreicher Spezialdisziplinen, die mit der Silbe -omics" enden.
Wahrend die klassische Disziplin der Bioinformatik, die structural and functional genomics,
Struktur und Funktion der Gene aufklart, analysiert die transkriptomics die mRNA in der Zelle
und die metabolomics alle Stoffwechselprodukte. Das Forschungsgebiet der proteomics un-
tersucht vor allem, wann welche Proteine wo im Organismus produziert werden, deren raum-
liche Struktur, Interaktionen sowie die Rolle in zellularen Stoffwechselwegen. Die
epigenomics erforscht, wie sich das Genom, die Genfunktion und die Genregulation durch
aulere Umwelteinflisse verandern. Daruber hinaus sind viele weitere —omics-Fachgebiete

beschrieben®.

Die Systembiologie versucht, die komplexen Wechselwirkungen einzelner Faktoren zu erfas-
sen und in einen Gesamtzusammenhang zu stellen. Dafur sind realitatsnahe Modelle der
Vorgange in Zellen, Zellverbanden und Organismen notwendig. Mit intelligenten Algorithmen
und computergestitzter Modellierung kénnen komplexe Lebensvorgénge wie die Regulation
biologischer Systeme und das Systemverhalten beschrieben werden® 8. Dazu miissen alle
experimentell gewonnenen Daten, die biologische Systeme beschreiben, integriert, verknipft
und analysiert werden. Dabei geht es nicht um die statische Erfassung von Zustanden, son-
dern um die biologische Dynamik im Zeitverlauf unter wechselnden internen und externen
Bedingungen. Die erste Férderperiode des BMBF mit dem Schwerpunkt ,Systeme des Le-
bens — Systembiologie® startete 2004%”. Aufgrund ihrer vielfaltigen Aufgaben und der sich
daraus ergebenden Anwendungsmdglichkeiten fir Medizin, Pharmaforschung und Ernah-
rung stand im Mittelpunkt der ersten Phase das Modellsystem Leber. Mittlerweile hat sich die
Systembiologie zu einem wesentlichen Forschungsschwerpunkt mit starkem bioinformati-

schen Anteil entwickelt.

ii Die Endung —om stammt urspriinglich vom Wort Chromosom. Dieses ist griechischen Ursprungs und bedeutet“xpwp(art)-"
(Farbe) und “owp(aT)-" (Kérper). In Analogie dazu wurde der Begriff ,Genom* gebildet, der die Erforschung der Gesamtheit aller
Gene beschreibt. Daraus wurde ein Wortstamm —om ableitet, der mit einer griechischen Bedeutung von ,Gesamtheit” in Zu-
sammenhang gebracht wird. Die Bedeutung eines solchen Wortstamms st allerdings nicht belegt.
http://en.wikipedia.org/wiki/Omics
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Diagnostik und Therapie

Mit dem Ziel Krankheiten frihzeitig zu erkennen und ihnen vorzubeugen oder sie gezielter
behandeln zu kdénnen sind Wissenschaftler auf der Suche nach Biologischen Markern (Bio-
marker). Diese sind objektiv messbare Indikatoren fiir biologische oder pathobiologische
Prozesse oder Reaktionen auf pharmakologische Behandlungen. COLLINS ET AL. sehen in
der Kombination verschiedener Biomarker aus den -omics-Disziplinen grote Chancen fir die
Personalisierte Medizin, auch wenn sie flr viele Erkrankungen noch weit von der klinischen
Anwendung entfernt sind®. Zur Untersuchung von genetischen Biomarkern kommen ver-
schiedene Hochdurchsatz (high-throughput)-Technologien zum Einsatz. Man unterscheidet

zwischen

¢ Hochdurchsatz-Sequenzierung (high-throughput sequencing)

¢ Hochdurchsatz-Genotypisierung (high-throughput genotyping)

e Hochdurchsatz-Genexpressionsanalyse (high-throughput gene expression analysis)

Die Sequenzierung ist die einzige Moglichkeit, genetische Komponenten einer Krankheit
direkt zu identifizieren. Mit dieser Methode lassen sich Art und Reihenfolge der Nukleotidba-
sen auf der DNA nachvollziehen. Dafur muss die DNA fragmentiert und anschlieBend mit
PCR-Techniken vervielfaltigt werden. Zum Einsatz kommen Systeme, die schrittweise Fluo-
reszenz-markierte DNA-Bausteine einbauen, wie die von Solexa-lllumina, oder auch in den
letzten Jahren vermehrt neue Verfahren der Pyrosequenzierung wie der 454 Life Sciences-
Sequenzierungsapparat von Roche®®. Dieser benétigt erheblich weniger Reaktionsansatz
und ermdglicht eine Massiv-parallel-Sequenzierung® °'. Die Auswertung und Visualisierung
der Ergebnisse erfolgt computergestiitzt. Derzeit kommt die dritte Generation an Sequenzier-
Geraten auf den Markt wie der HeliScope™ Single Molecule Sequencer von Helicos®. Diese
kommen ohne die vorherige Vervielfaltigung der DNA-Proben aus und senken damit Zeit und
Kosten der Sequenz-Entschliisselung erheblich. Die Sequenzierung eines kompletten Ge-
noms fir 1000 Dollar, das ,,1000-Dollar-Genom®, wird damit Realitat. Diese Preismarke wur-
de im Jahr 2007 von Nature Genetics als ,Question of the Year* diskutiert®®. Sie wird als
Voraussetzung fiir die breite Nutzung der Sequenzierung angesehen®. Seit einigen Jahren
bieten Firmen wie 23andMe® oder deCODE genetics® bereits ihre Sequenzier-Dienste auch
fur Privatpersonen Uber das Internet an. Allerdings analysieren die kommerziellen Anbieter
nicht die komplette Sequenz, sondern nur ausgewahlte Regionen, die mit bestimmten Er-
krankungen in Verbindung gebracht werden. Auf dem deutschen Markt werden diese Ange-
bote bisher wenig genutzt. Flr die meisten Erbanlagen kénnen dadurch auch nur statistische
Wahrscheinlichkeiten mit schwachem Aussagewert getroffen werden. Die DNA-

Sequenzierung wird mit zunehmender Kostenreduktion andere indirekte high-throughput-
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Verfahren bei der Suche nach Mutationen und genetischen Risikofaktoren ersetzen. Dadurch
konnte in der klinischen Diagnostik eine Vielzahl genetischer Tests erspart werden, die bis-

her nacheinander zum Einsatz kommen®°.

Bei der Genotypisierung werden die individuellen Merkmale einer Person auf DNA-Ebene
bestimmt, der sogenannte genetische Fingerabdruck. Nach jlingeren Forschungsarbeiten
teilen zwei nicht verwandte Personen 99,5% ihrer Erbinformationen®. Die restlichen 0,5%
der Basenpaare machen jeden Menschen genetisch einzigartig. Bei diesen Genvariationen
unterscheidet man zwischen Mutationen, die mit einer Haufigkeit unter 1% in der Bevolke-
rung auftreten und Polymorphismen, die haufiger als 1% in einer Population auftreten. Ob
eine Genvariation als Mutation oder als Polymorphismus gilt, hangt jedoch haufig weniger
von der Art der genetischen Veranderung ab als von der jeweils betrachteten Bevoélkerungs-
gruppe. Diese populationsbezogene genetische Diversitat fihrt zu umfangreichen Forschun-
gen der Populationsgenetik®®. Die haufigste Form von Polymorphismen sind die
sogenannten Single Nucleotide Polymorphisms (SNPs, ausgesprochen Snips). Bei ihnen
variiert nur ein einziges Basenpaar, das auf der DNA eingefiigt, ersetzt oder entfernt wurde.
Insgesamt geht man von Uber 10 Millionen SNPs aus. Etwa 300 000 sind auf jedem Genom
gleichmaRig verteilt. Sie sind von gro3em Interesse fir die Forschung: Neben den personli-
chen Merkmalen werden sie haufig mit Krankheitsanféalligkeiten oder Medikamentenwirkung
in Verbindung gebracht. Forscher fanden heraus, dass SNPs haufig in Bldcken vererbt wer-
den, den sogenannten Haplotypen. Das sind nicht-zufallige Assoziationen zweier oder meh-
rerer Allele, die nicht unbedingt auf demselben Chromosom lokalisiert sein missen. Diese
Erkenntnis flhrte zur Bildung des internationalen HapMap-Projektes, in dem genetische
Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen Menschen und Bevdlkerungsgruppen identifi-
ziert und katalogisiert wurden® '®. Durch diese Forschungsarbeiten kann die Anzahl der zu
untersuchenden SNPs erheblich reduziert werden. In genetischen Assoziationsstudien wer-
den entweder einzelne Kandidaten-Gene, von denen man annimmt, dass sie mit einer
Krankheit in Verbindung stehen, untersucht, oder man ermittelt fir eine Reihe iber das gan-
ze Genom verteilter SNPs eine krankheitsspezifische Korrelation. Diese genomweiten Asso-
ziationsstudien (genome-wide associations studies) wurden in den vergangenen Jahren an
groRen Patientenkohorten durchgefiihrt'®'. Der Einfluss des einzelnen SNP ist oft jedoch
gering und kommt erst in Wechselwirkung mit weiteren SNPs und bestimmten Umweltbedin-
gungen zum Tragen. In der Mehrzahl der Falle sind diese assoziierten genetischen Marker -

bis alle genetisch relevanten Risikofaktoren identifiziert sind - ohne praktische Bedeutung®.

Neben der Erforschung des pradiktiven Werts fiir Erkrankungen'® spielten SNP-Analysen in
den letzten Jahren vor allem in der pharmakogenomischen Forschung eine Rolle (siehe

S. 14). Pharmakogenetik und Pharmakogenomik identifizieren genetische Merkmale, die
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Auskunft dartber geben, ob ein Medikament bei einem Patienten unwirksam ist oder auch
toxisch wirkt. Auf Basis genetischer Merkmale kann die Dosierung von Medikamenten ange-
passt werden, wie beim 6-Mercaptopurin, das in der Behandlung einer Leukamievariante bei
Kindern eingesetzt wird*. Medikamente wie Herceptin, das in der Brustkrebstherapie einge-
setzt wird, greifen dagegen gezielt in ein fehlreguliertes Zellwachstum ein, um die Bildung
von Tumorzellen zu verhindern. Ebenso wie das Arzneimittel Gleevec ist es jedoch streng-
genommen nicht der pharmakogenomischen Forschung zuzuschreiben®. Der Zusammen-
hang von Brustkrebs mit vererbten Mutationen der beiden Brustkrebsgene BRCA1 und
BRCAZ2 betragt lediglich 5 bis 10%. Bei 25 bis 30% der Brustkrebspatientinnen wird jedoch
das Protein HER2 Uberexprimiert, welches zu einer aggressiven Form des Brustkrebses
fuhrt. Zum Nachweis ist ein biochemischer Test erforderlich. HER2 wird mit dem monoklona-
len Antikdrper Herceptin blockiert. Bislang sind noch keine wirklich pharmakogenomischen

Medikamente bekannt.

Vor allem Microarray-Technologien werden in der Diagnostik in den kommenden Jahren Ein-
zug in die klinische Routine halten. Microarrays binden mehrere gleichartige biologische
Proben auf einem Tragermaterial. So lassen sich zum Beispiel alle Gene einer Zelle oder
eines Gewebes gleichzeitig analysieren. Die dabei entstehenden grofien Datenmengen wer-
den mit bioinformatischen Methoden computergestutzt detektiert und analysiert. Mit SNP-
Arrays kdénnen bis zu 500 000 Genvariationen auf einen Zusammenhang mit bestimmten
Erkrankungen untersucht werden. Bisher weisen jedoch auch die hochwertigsten Arrays eine
Sensitivitat von unter 99,9% und eine Spezifitat von weit unter 99,9% auf. Das macht min-
destens ein falsch-positives Ergebnis von 1.000 Tests aus. Da es sich bei einem 550k SNP-
Chip vereinfacht um 550.000 unabhangige Tests handelt, ergibt das in diesem Fall immerhin
550 falsch-positive Ergebnisse®. Die Array-CGH (Comparative Genomische Hybridisierung)
eignet sich fiir die Detektion nicht-balancierter Chromosomenveranderungen, wie Duplikatio-
nen oder Deletionen von Chromosomenabschnitten. Die meisten klinisch relevanten geneti-
schen Veranderungen gehen auf derartige Imbalancen zuriick®. Jedoch weisen auch
klinisch gesunde Personen genomische Imbalancen auf. Die klinische Anwendung der Array-
CGH setzt deshalb eine Aufklarung der Rolle dieser Imbalancen durch systematisches
Screening grofier Kohorten von sorgfaltig klinisch voruntersuchten Patienten und deren Fa-

milienangehdrigen voraus.

Genexpressionsanalysen sind das bedeutendste Einsatzgebiet von Microarray-
Technologien. Sie geben Auskunft dartiber, welche Gene zu einem bestimmten Zeitpunkt in
der Zelle aktiv sind. Die Array-Proben werden zum Beispiel mit Fluoreszenzfarbstoffen mar-
kiert und computergestutzt analysiert. DarUber lassen sich Informationen Uber den Funkti-

onszustand bestimmter Gene, ihre Regulation sowie den Einfluss von endogenen und
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exogenen Faktoren gewinnen. So kénnen zum Beispiel gesunde Zellen mit Tumorzellen
oder auch verschiedene Zellstadien miteinander verglichen werden. Durch die Genexpressi-
onsanalyse maligner Zellen lassen sich Risikoprofile sowie Krankheitsstadien und Therapie-
erfolge erfassen. Ein groRer Teil der Microarray-Analysen dient der Klassifikation von
Krankheiten: Durch die Verknipfung von Krankheitsbildern mit Expressionsprofilen kénnen
bereits bekannte (Tumor class prediction) Klassifikationen bestatigt oder auch zur Erstellung
neuer praziser Kategorien (Tumor class discovery) eingesetzt werden®. Dies konnte fiir Leu-
kamie bereits in mehreren Studien erfolgreich gezeigt werden'®'%. Bei Herzerkrankungen
bieten Expressions-Arrays Ansatzpunkte flr die Entdeckung neuer Zielgene, Wege zur Ent-
wicklung neuer Medikamente oder fiir pradiktive Biomarker'®. Bei rheumatoider Arthritis sind
damit Aussichten auf bessere diagnostische Moglichkeiten fiir eine gezieltere und nebenwir-
kungsarmere Therapie verbunden'”’. Neben Mikroarray-Technologien kommen in der gene-
tischen Diagnostik auch high-throughput-Verfahren zum Einsatz, die Sequenzvariationen
durch veranderte elektrophoretische Eigenschaften nachweisen, sowie chromatographische

und massenspektrometrische Verfahren®.

Derzeit spielen DNA-Mikroarrays im klinischen Einsatz noch eine untergeordnete Rolle. Ins-
gesamt liegt die Bedeutung der molekularen Analyse derzeit eher in der Diagnostik als in der
Therapie. In einigen Fallen fihrt sie zu einer besseren Behandlung oder auch zu praventiven
MafRnahmen. Oftmals liefert sie Diagnosen, ohne dass eine entsprechende Therapie verfig-
bar ist. Die Vielzahl der beteiligten Faktoren und ihr komplexes Wechselspiel, machen eine
relativ verlassliche Vorhersage von Erkrankungen in den meisten Fallen unmaoglich. Ein ein-
deutiger Nachweis ist in der Regel nur bei den monogen bedingten Krankheiten moglich. Der
amerikanische Humangenetiker Victor McKusick schatzt, dass es etwa 4000 Erkrankungen

gibt, an denen nur ein Gen beteiligt ist®®

. Er erfasst seit 1966 phanotypische, zumeist krank-
hafte Merkmale, die Kandidaten fir monogene Erkrankungen sind, in der Datenbank OMIM
(Online-Mendelian Inheritance in Man)'®®. Die meisten Krankheiten, darunter auch die Volks-
krankheiten wie Diabetes, Bluthochdruck oder Herz-Kreislauferkrankungen sind dagegen
polygenetisch bedingt, d.h. es sind mehrere Gene beteiligt, und multifaktoriell, d.h. neben
genetischen Faktoren spielen auch exogene Einflisse wie Lebensstil oder Umweltfaktoren

eine Rolle.
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Tabelle 1: Haufige multifaktoriell bedingte Stérungen”

Erkrankung Haufigkeit
Angeborene Fehlbildungen

Herzfehler 1:100-1:200
Spina bifida (offener Riicken) 1:200-1:1000
Pylorusstenose (Verengung des Magenausgangs) 1:300
Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte 1:500-1:1000
Andere Stérungen

Bluthochdruck 1:16
Diabetes Typ Il ,Altersdiabetes” 1:20
Geistige Retardierung:

schwer (1Q <50) 1:300

mittel (1Q 50 bis 70) 1:30
Schizophrenie 1:50-1:100
Rheumatoide Arthritis 1:100
Epilepsie 1:200

Gendiagnostische Tests werden an Patienten durchgefiihrt, wenn die klinischen Symptome
auf eine genetische Ursache schlieRen lassen. Die Mehrzahl der monogenetisch bedingten
Krankheiten lassen sich so nachweisen. RoutinemaRig eingesetzt werden sie auch in einigen
Fallen zur Differentialdiagnose, wie bei Leukdmie, oder auch zur Prazisierung von Krank-
heitsverlaufen und -stadien, zum Beispiel bei Tumorerkrankungen. Es gibt eine Vielzahl wei-

terer Anwendungsgebiete:

o Pradiktive Tests werden herangezogen, um bei einer Person mit einem erhéhten Krank-
heitsrisiko vorherzusagen, ob es wahrscheinlich ist, dass sie die Krankheit entwickelt oder
nicht. Da haufig die therapeutischen Konsequenzen noch fehlen, hat diese Aussage vor
allem eine erhdhte Vorsorge oder klinisches Monitoring zur Folge. Darlber hinaus kann
sie bei negativem Ergebnis die Person entlasten oder im umgekehrten Fall zu einer ver-
anderten Lebens- und Familienplanung fuhren. Im Rahmen von Screening-Tests werden

ganze Bevolkerungsgruppen auf krankheitsrelevante Mutationen untersucht.

¢ Auch in der Diagnostik von Infektionskrankheiten gewinnen genetische Tests zunehmend
an Bedeutung. Datenbanken mit Genomen pathogener Keime, wie Viren, Pilze und Bak-

terien, ermdglichen eine schnelle und sichere Identifikation von Erregern.

iii Nach: Schmidtke, J. (2002): Vererbung und Ererbtes. Ein humangenetischer Ratgeber. Chemnitz.
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e In der Pranataldiagnostik werden Gentests eingesetzt um zu klaren, ob beim Fetus eine
krankheitsassoziierte Mutation vorliegt. Voraussetzung flr den Test ist in der Regel eine
vorherige Indikation, wie ein erhdhtes Alter der Mutter, ein genetisches Risiko in der Fa-

milie oder ein auffalliger Befund.

¢ Die Praimplantationsdiagnostik an Blastomeren, den Zellen in den ersten Tagen nach der
Befruchtung, ist durch das Embryonenschutzgesetz in Deutschland aus ethischen Grin-
den strafrechtlich untersagt. In der Mehrzahl europaischer Lander wird sie jedoch durch-

gefluihrt. Sie kann nur bei kiinstlicher Befruchtung erfolgen.

e In der Forensik werden DNA-Datenbanken dazu genutzt, genetische Tatortspuren dem
Tater zuzuordnen. Auch zu Vaterschaftstests werden Gentests hinzugezogen. Inzwischen

gibt es mehr als 100 Labore in Deutschland, die entsprechende Dienste anbieten.

e Pharmakogenetische Tests decken individuelle genetische Unterschiede im Stoffwechsel
und in der Reaktion auf Arzneimittel auf. Das ermdglicht eine entsprechende Auswahl o-
der individuelle Anpassung der Dosierung des Medikaments oder auch die Vermeidung
bestimmter Arbeitsstoffe. Ein Beispiel ist der AmpliChip® CYP450 Test von Roche®®. Er
gibt Auskunft darlber, ob ein Patient bestimmte Arzneistoffe schnell oder langsam ab-
baut, so dass die Dosis angepasst werden kann. Voraussetzung ist, dass das Medika-
ment Uber die beiden Leberenzyme CYP2D6- oder CYP2C19- verstoffwechselt wird, wie
bei den meisten Arzneimitteln in der Behandlung psychischer Erkrankungen. Klinische

angewendet werden bisher jedoch erst wenige pharmakogenetische Tests.

Die Radiology Society of North America (RSNA) sieht grole Chancen fir die Personalisierte
Medizin in der Kombination von molekularen Biomarkern mit bildgebenden Verfahren'®. Im-
mer héher auflésende Technologien ermoéglichen die Abbildung von Strukturen auf molekula-
rer Ebene. Eine der Hauptentwicklungen ist die Bildgebung der Genexpression'®. Eine
Ubersicht Uber die verschiedenen Verfahren in der molekularen Bildgebung bieten
HENGERER ET AL.""". Erfolgreiche Ansétze fiir einen klinischen Einsatz konnten zum Beispiel
fur Erkrankungen wie Morbus Parkinson, Epilepsie, Alzheimer-Demenz, Hirntumore und kar-
diovaskuldre Erkrankungen aufgezeigt werden'? '3, GroRes Potenzial fiir die molekulare
Bildgebung wird auch in der Wirkstoffentwicklung gesehen. Die biopharmazeutische Indust-
rie baut derzeit wesentliche Ressourcen fir die molekulare Bildgebung auf. Dazu werden IT-
Architekturen entwickelt, die Bilddaten mit klinischen Patientendaten und assoziierten geno-
typischen Daten verbinden sowie Anwendungen geschaffen fir die Abfrage und Analyse von

verschiedenen Datentypen''“.

Auch die Systembiologie nimmt eine wichtige Rolle in der pharmazeutischen Forschung ein:

Sie soll durch die computergestuitzte Identifikation von Zielmolekilen und potenziellen Wirk-
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stoffen zu einer verklrzten Arzneimittelentwicklung fuhren. In der klinischen Anwendung soll
sie in der Zukunft durch Simulationen wesentliche Beitrage fur die Durchfihrung von phar-

makologischen und toxikologischen Tests leisten.

Medizinische Dokumentation

Die Entwicklung der Hochdurchsatz-Verfahren fiihrte zu einer enormen Datenflut. Weltweit
entstanden Uber 1000 molekularbiologische Datenbanken. Der Grofiteil ist iber das Internet
frei zuganglich. Sie enthalten Informationen zu Nukleotidsequenzen, Genexpressionsdaten,
SNPs, Stoffwechselwegen, Protein-Strukturen, 3D-Daten von Proteinen und weiteren geno-
mischen, experimentellen und annotierten Daten. Die erste internationale verfligbare mole-
kulare Datenbank des European Molecular Biology Laboratory (EMBL) in Heidelberg existiert
seit 1980. Spater wurde das European Bioinformatics Institute (EBI)'"®> des EMBL als Aufen-
station nach Cambridge verlagert. Das EMBL-EBI bietet heute Zugang zu umfangreichen
Wissensbasen mit Gber 156 Millionen Eintragen (Abbildung 4). Dazu zahlen unter anderem
eine umfangreiche Nukleotiddatenbank sowie die Datenbank ArrayExpress'®, die Ge-

nexpressionsdaten aus Micro-

Array-Experimenten  verfligbar

macht. Das National Center

22 b o e e LM ]

for Biotechnology Information
(NCBI) der NIH stellt seit 1990

eine stetig wachsende Samm-

lung von Datenbanken mit

integrierten Analyse- und Abfra-

Millions of Entries

gesystemen zur Verfiigung'".

Die US-amerikanische Daten-
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Nukleotidsequenzen von (ber fear

260 000 Organismenm. Dem Abbildqu 4: Anzahl der .EMBL Eintrage (Stand 1. Marz 2009) nach
www.ebi.ac.uk/embl/services/DBStats

europaischen ArrayExpress ent-

spricht die Datenbank Gene Expression Omnibus (GEO). In 2008 enthielt diese tber 183
000 Datensatze aus Uber 7200 Eintragen, wobei sich diese Zahl jedes Jahr verdoppelt oder
verdreifacht'"®. Die gréRte Sammlung an Nukleotidsequenzen bietet neben der EMBL-Bank
und GenBank die DNA Data Bank of Japan (DDBJ) des japanischen National Institute of
Genetics (NIG)'®. Die Eintrdge der EMBL-Bank, GenBank und DDBJ werden t&glich
zwischen NCBI, EBI und NIG abgeglichen. Die meisten molekularen Datenbanken wachsen

exponentiell.
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Einige der Datenbanken werden durch die Autoren selbst gepflegt, andere werden durch
eine Expertengruppe betreut (curated). Der uneingeschrankten Nutzung der Datenbanken
fur die medizinische Forschung und vor allem der Einbeziehung in die Anwendung steht ent-
gegen, dass die Eintrage untereinander und auch intern inkonsistent sind. Sie werden in ver-
schiedenen Datenformaten gespeichert und verwenden verschiedene Klassifikationssysteme
und Terminologien. Viele Datenbanken enthalten umfangreiche Freitexteintrage, die elektro-
nisch schwer auszuwerten sind. Auch die Zugriffsmethoden auf die Datenbanken unter-
scheiden sich zum Teil. Die Integration der heterogenen Datenbanken stellt eine erhebliche
Herausforderung dar'?" 2. Umfang und Geschwindigkeit, in der die Datenbanken wachsen,
erfordern hochentwickelte Daten-Management-Systeme, spezielle Verfahren der Datensu-
che und -analyse (data mining) sowie des Datenaufschlusses (knowledge discovery). Um
das Wissen flr die genomische Medizin nutzen zu kdnnen, sind Wissensreprasentationen
notig, die die computergestitzte Auswertung ermoglichen und die heterogenen Datensets
miteinander verbinden kdnnen. Ansatze fur eine integrierte Architektur stellen zum Beispiel
Datawarehouses, foderierte Datenbanken oder der Aufbau von semantischen Netzwerken
durch peer data management systems (PDMS) dar, zur Daten- und Wissensreprasentation
eignen sich relationale Schemata, durch XML beschriebene semi-strukturierte Daten und
Ontologien'®. Aufgrund der vielen zu beriicksichtigenden Faktoren erweist es sich insge-
samt als sehr schwierig Gene zu finden, die mit Komponenten des Phanotyps und der Um-
welt verbunden sind. Um so wichtiger ist es, die Qualitit der Annotationen zu verbessern'®.
Die gemeinsame Entwicklung von Ontologien, Terminologien, Klassifikationssystemen und
Standards von MI und Bl werden deshalb als wesentliche Voraussetzung fiir die Nutzung der
genomischen Daten fiir die Medizin angesehen'®. Gemeinsam gilt es, Datenbanken aufzu-
bauen, die fir die klinische Anwendung nutzbar sind. Denn inkonsistente Daten, die mit un-
terschiedlicher Exaktheit in voneinander unabhangigen Datenbanken gehalten werden,
maogen zwar bis zu einem gewissen Grad in der Laborforschung tolerierbar sein, jedoch kei-

nesfalls, wenn die Ergebnisse fiir die medizinische Versorgung bestimmt sind'.

In den vergangenen Jahren sind eine Reihe von Standards fir die Dokumentation und den
Austausch von genomischen Daten entwickelt worden, die fiir die biomedizinische For-
schung und die klinische Nutzung von Bedeutung sind'*: Hier sind vor allem die Bioinforma-
tic Sequence Markup Language (BSML) fir den Austausch von Sequenzdaten (DNA, RNA,
Proteine) in der Forschung zu nennen, die Leitlinie Minimum Information About a Microarray
Experiment (MIAME) fur die Dokumentation von Informationen zu Microarray-Experimenten
sowie der Standard MicroArray and Gene Expression (MAGE) fur die Speicherung und
Kommunikation von Genexpressionsdaten aus Microarray-Experimenten' mit dem MAGE-
Object Model (MAGE-OM) als Objektmodell und der MAGE-Mark-up Language (MAGE-ML)

als Austauschformat. Entwickelt wurden MIAME und MAGE von der Microarray and Gene
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Expression Society (MGED), die fur Microarray-Experimente kontrollierte Vokabulare und
Ontologien entwickelte (MGED ontology). Fur Experimente in der Proteomik wurde entspre-
chend zu MIAME die Leitlinie Minimum Information About a Proteomics (MIAPE) geschaf-

fen128

. Daneben gibt es Datenaustauschstandards wie der Proteomics Initiative-Mass
Spectometry (PSI-MS), Molecular Interactions (PSI-MI) und General Proteomics Standards
(GPS)'? % vom National Center for Biomedical Ontology (NCBO) wird die Zusammenar-
beit zur Standardisierung phanotypischer Beschreibung geférdert™'. Auch die NCBI Taxo-

nomy und Gene Ontology (GO)'*

zahlen zu wesentlichen zur Beschreibung genomischer
Daten verwendete Ontologien. Zur Integration genomischer Daten einer Person in die klini-
sche Versorgung wurde im Jahr 2002 von der Organisation Health Level 7 (HL7) eine Speci-
al Interest Group (SIG) zu Clinical Genomics (CG) gegriindet. Der HL7 CG Standard wurde
im Rahmen der Uberarbeitung des bisherigen nachrichtenorientierten Standards HL7 Versi-
on 2 zur dokumentenorientierten HL7 Version 3 entwickelt. Dieser tragt wesentlich zur Ver-
besserung der Interoperabilitat medizinischer Systeme bei. Neben HL7 arbeiten derzeit
weitere Organisationen an Standards, um die elektronische Handhabung von geneti-
schen/genomischen Informationen zu verbessern, wie z.B. Systemized Nomenclature of Me-

dicine (SNOMED) oder Clinical Data Interchange Standards Consortium (CDISC)"®.

Durch die wachsende Einbeziehung von Daten aus der translationalen Forschung ergeben
sich erhebliche Konsequenzen fir klinische Informations- und Dokumentationssysteme wie
elektronische Gesundheitsakte, Entscheidungsunterstiitzende Systeme und computerized
provider-order-entry systems (CPOE), die urspringlich im Fachbereich der Ml erforscht und
entwickelt wurden'*. Auch in der molekularen Bildgebung entstehen fiir Picture Archiving
and Communication Systems (PACS) dadurch ganz neue Anforderungen: Sie missen ne-
ben der patientenorientierten Bilddatenspeicherung Zugang zu anderen, nicht-bildgebenden
Daten erlauben, um komplexe Datenauswertungen und genetische Informationen zuganglich
zu machen'’. Die Entwicklung von Standards fiir genomische Daten wird zusammen mit
ihrer Integration in Laborinformationssytemen und der Verbreitung von klinischen Anwen-
dungen, die die Nutzung von genomischen Informationen erleichtern, auch als wesentliche
Voraussetzung fiir die Nutzung der elektronischen Dokumentation von Gesundheitsinforma-
tionen" angesehen'®. Bisher sind jedoch erst wenige EPAs, EGAs oder personliche Ge-
sundheitsakten (personal health records) auf die Einbindung gendiagnostischer Befunde
eingerichtet. Ein Beispiel hierfir ist die personliche Gesundheitsakte GenePING, die
spezielle Sicherheitsinfrastrukturen zum Schutz der persénlichen Daten vorsieht'’. Der Zu-
sammenfuhrung aller relevanten klinischen und molekularen Daten in einer gemeinsamen

Datenbank steht in Deutschland jedoch entgegen, dass die genetische Beratung und Dia-

iv. Zur Terminologie elektronischer Dokumentation von Gesundheitsinformationen siehe http://www.imi.med.uni-
erlangen.de/team/download/mis_begriffsdefinitionen.pdf
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gnostik nicht ausschlieBlich an Universitatszentren oder Klinisch-genetischen Zentren erfolgt,
sondern oftmals durch niedergelassene Arzte und diagnostische Laboratorien ohne Anbin-

dung an Universititen und andere Forschungseinrichtungen®.

Die Personalized Health Care Workgroup (PHC) der American Health Information Communi-
ty (AHIC) wurde gegriindet um festzulegen, was erforderlich ist, um ein standardisiertes Be-
richtswesen und die Einbindung von medizinischen genetischen/genomischen Tests und der
Familienhistorie in Elektronische Gesundheitsakten zu fordern. Die Arbeitsgruppe hat eine
Reihe von Themen identifiziert, die mit diesen Informationen verbunden sind, wie Interopera-
bilitatsstandards sowie Anforderungen an Vertraulichkeit, Datenschutz und Datensicherheit.
Die Arbeitsgruppe ist eine von verschiedenen, die von der AHIC berufen wurden, um Risiken
bei der Implementierung von EHRs in den USA zu identifizieren. Sie ist Teil der Personalized
Health Care Initiative des US Departments of Health and Human Services, die gegrindet
wurde, um eine Basis flr Informationstechnologien zu schaffen, auf die die personalisierte,

pradiktive und praventive Gesundheitsversorgung aufbauen kann'*,

Der NLM Long Range Plan 2006-2016 der NIH empfiehlt die Entwicklung von Elektronischen
Gesundheitsakten, die gleichzeitig die patientenbezogene Versorgung, als auch die klinische
Forschung und public health unterstiitzen'®. Vision ist, dass klinische Studien, die bislang
auf wenige akademische Zentren begrenzt sind, zukunftig partnerschaftlich von Patientenor-
ganisationen, Institutionen in der Gesundheitsversorgung und akademischen Forschungs-
zentren durchgefihrt werden. Die gleichzeitige Bereitstellung von Daten flir die Forschung
und Versorgung erfordert integrierte Informations- und Dokumentationssysteme. Es ist zu
erwarten, dass die Microarray-Technologie mittelfristig in die Routine der klinischen Diagnos-
tik sowie bei vorklinischen und klinischen Studien Einzug halt®®. Elektronische Patientenak-
ten sollten deshalb neben der Einbeziehung von genomischen Daten auf integrierte
Forschungs- und Versorgungsstrukturen ausgelegt sein®. Ein Beispiel hierfiir ist eine Kolla-
boration zwischen der Mayo Klinik in Rochester und IBM'°. Doch die Datensammlung in der
klinischen Versorgung ist weit komplexer als in der Laborforschung’®. Die umgekehrte U-
bersetzung from bed to bench unter unkontrollierten klinischen Umstanden stellt eine grofie

bis jetzt nicht geldste Herausforderung dar™’.

Die Erforschung des komplexen Wechselspiels zwischen genetischen und weiteren Faktoren
wie Umwelteinflissen und Lebensstil bei der Krankheitsentstehung in groflen genetisch-
epidemiologischen Studien wird durch den Aufbau von Biobanken unterstitzt, die derzeit an
zahlreichen integrierten Forschungs- und Versorgungsinstitutionen entstehen. Diese enthal-
ten Proben von menschlichem Material wie DNA, Blut, Gewebe oder Zellen. Zusatzlich spei-
chern sie gesundheitsbezogene Daten und Informationen zum Lebensumfeld der

Studienteilnehmer. Die Studien sind nicht auf spezifische Fragestellungen beschrankt.
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Haufig untersuchen sie gleichzeitig gesundheitliche Parameter und verschiedene Einfluss-
faktoren. Da viele genetische Merkmale populationsspezifisch ausgepragt sind, bauen einige
Lander groRe, populationsbezogene Biobanken auf. Dazu zahlen zum Beispiel Island®, Est-
land'*, GroRbritannien™?® und Schweden'**. Das Public Population Project (P3G)™"® fordert
auf internationaler Ebene die Etablierung von Standards, Nomenklaturen und Kommunikati-
onsmoglichkeiten sowie den Austausch von technischem Know-how und ethischen Regeln
bei Biobanken. Zusatzlich gibt es mehrere Europaische Verbiinde von Biobanken, wie
COGENE, PHOEBE und BBMRI'*. In Deutschland finanziert das NGFN derzeit zwei groe
Biobank-Initiativen: Das Schleswig-Holsteinische Projekt POPGEN' stellt Daten und DNA
fiir acht ausgewéhlte Krankheiten bereit. In Stiddeutschland wird seit 2001 KORA™® fiir die
kooperative genetisch-epidemiologische Forschung genutzt. Biobanken ermdglichen, soge-
nannte Prognosemarker zu erfassen und zu erforschen, die messbare Veranderungen lange
vor einem Krankheitsausbruch anzeigen. Damit verbunden sind grofe Hoffnungen, Krank-
heiten frihzeitig voraussagen (Pradiktion) oder auch ihnen vorbeugen (Pravention) zu kon-
nen. Wahrend die Kosten fiir die Genotypisierung in den letzten Jahren erheblich gesunken
sind, stellt die phanotypische Annotierung der genomischen Daten durch klinische Studien
und Biomaterialbanken noch einen erheblichen Kostenfaktor dar. Die Zuordnung von phano-
typischen Auspragungen zu genotypischen Merkmalen ist jedoch wesentliche Vorausset-
zung fiir die klinische Anwendung®. Mit dem Aufbau und Betrieb von Biomaterialbanken sind
erhebliche ethische und rechtliche Aspekte verbunden. Die Erarbeitung von einheitlichen
Regelungen wird dadurch erschwert, dass die 16 Bundeslander eigene Datenschutzgesetze
haben und es daruber hinaus 55 medizinische Ethikkommissionen gibt, die Uber die ethi-
schen Aspekte der biomedizinischen Forschung entscheiden. Dennoch hat es hierzu in den
vergangenen Jahren einige vielversprechende Entwicklungen gegeben'*. Die TMF e.V. hat
zum Beispiel in ihrer Arbeitsgruppe ,Biomaterialbanken® umfangreiche Anforderungen an
Qualitadt und rechtliche Rahmenbedingungen fiur Aufbau und Betrieb von Biobanken entwi-

ckelt® 1%,

Klinische Entscheidungsunterstiitzung

Die Menge an zu berticksichtigenden Daten auf den verschiedenen Ebenen, angefangen auf
molekularer und zellularer Ebene tber Gewebe und Organe bis hin zur genetischen Veran-
lagung, der individuellen Entwicklung und der Umweltfaktoren Ubersteigt inzwischen die arzt-
liche Interpretationsfahigkeit''. Werkzeuge zur Kklinischen Entscheidungsunterstiitzung
werden deshalb als wesentlich erachtet, um genetische Technologien angemessen in der
klinische Anwendung nutzen zu kdnnen. Sie sollen am point of care Informationen zu den
verschiedenen Handlungsmaoglichkeiten bereitstellen unter Berlcksichtigung von Best prac-
tice-Richtlinien und evidenzbasierter Medizin zur Genetik und Genomik'®. Gleichzeitig soll

auch der Patient immer starker in seinen Gesundheitsprozess und die Entscheidungsfindung
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eingebunden werden, indem er eine aktive Rolle in seinem eigenen Gesundheitsmanage-
ment erhalt— vor allem zur Ergreifung praventiver Manahmen. Nach Vorstellungen des NLM
sollen aus der genomischen Forschung gewonnene Informationen zusammen mit den Daten
aus der Elektronischen Gesundheitsakte in Systeme integriert werden, die auf dieser Basis
patientenspezifische Entscheidungsunterstiitzung bieten kénnen'®. Vor allem in den USA
finden zunehmend CPOE-Systeme Verbreitung, die in Kombination mit den persénlichen
Daten in der EPA und Arzneimittelinformationsdiensten Entscheidungsunterstiitzung bei der
Auswahl und Dosierung von Arzneimitteln bieten. Eine Ubersicht zu den verschiedenen Sys-
temen bieten SCHUTZE UND SCHNEEMANN'. Die Pharmacogenomics and Pharmacogenetics
Knowledge Base (PharmGKB) soll in Zukunft genom-basierte Informationen zur Entschei-
dungsunterstiitzung bei der Verschreibung von Medikamenten liefern'®'. Auch die Industrie,
wie IBM, arbeitet an Systemen, die Patientendaten aus der elektronischen medizinischen
Dokumentation mit biomedizinischen Wissensbanken verbinden. Basierend auf dem Stan-
dard HL7 Clinical Genomics entwickelt IBM Web-Services, die die semantische Assoziation
von patienten-spezifischen genetischen Daten mit phanotypischen Informationen des Patien-

ten verbinden'®?.

Der ehemalige Leiter von Siemens Medical Solutions, Professor Erich R. Reinhardt, be-
schreibt seine Vision von der Nutzung genomischer Informationen zur klinischen Entschei-
dungsunterstitzung unter Einbindung des Patienten in sein Gesundheitsmanagement

folgendermalen”:

Im Jahr 2012 erhélt ein Patient in Detroit Uber das Internet eine Nachricht, die ihn auf einen
neuen genetischen Test der FDA auf Lungenkrebs hinweist und ihn zur Teilnahme motiviert,
denn er ist starker Raucher. Er nimmt an diesem Test teil und an einem ,point of care” wird
sein Blut unter dem Aspekt der Pradisposition und einer Risikoanalyse einem genetischen
Test unterzogen. Im Rahmen der Genanalyse entstehen in Laborsystemen sehr komplexe
Daten, die automatisch ausgewertet und mit Vergleichsstudien abgeglichen werden und tber
Computernetzwerke gemeinsam mit allen vorliegenden Labordaten dem behandelnden Arzt
zur Verfigung stehen. In unserem Fall wird bei unserem Patienten eine Mutation festgestellt.
Gleichzeitig wird in grof3en Datenbanken nach Patienten gesucht, die eine ahnliche Disposi-
tion aufweisen. Am Ende wird fiir unseren Patienten ein beachtliches Risiko einer Lungen-
krebserkrankung konstatiert. Ihm werden konkrete Empfehlungen (Beenden des Rauchens
etc.) gegeben. Wir missen jedoch davon ausgehen, dass Verhaltensénderungen in diesem
Fall zwar das Tumorrisiko stark vermindern kénnen, die Wahrscheinlichkeit aber gering ist,

dass der Patient entsprechend reagiert.

vRede im Rahmen eines Festvortrags zu ,Visionen in der Medizintechnik” anlasslich des 550. Jubildums der Universitat Greifs-
wald auf dem 67. Ordentlichen Medizinischen Fakultatentag in Greifswald vom 15. bis 16. Juni 2006
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Der Patient weil3 nun um sein Risiko und bekommt auf Grund der Risikoanalyse zwei Jahre
spater die Empfehlung, an einem Friiherkennungstest teilzunehmen. Eine Blutprobe wird mit
der Massenspektrometrie untersucht, um unter dem Schlagwort ,Proteomics” Proteine er-
kennen zu kdnnen, die indikativ fir einen Tumor sein kénnten. Auch hier bedarf es aufgrund
der Datenfllle erneut computerunterstitzter Auswertesysteme, die dem Arzt nach einem
Vergleich mit repréasentativen Studien die Mdglichkeit geben, aus den gewonnenen Spektren
die Diagnose abzuleiten, dass mit hoher Wahrscheinlichkeit ein Lungentumor vorliegt. An
dieser Stelle wird besonders deutlich, dass die Informationen, die mit den modernen Verfah-
ren gesammelt werden kénnen, nur durch den Einsatz geeigneter Informationsverarbeitungs-
technologien so aufgearbeitet werden kdnnen, dass der Arzt damit am Krankenbett arbeiten

kann.

Die Analyse, Modellierung und Visualisierung der verschiedenen Daten aus heterogenen
Quellen wie EPAs, Studiendatenbanken, Literaturdatenbanken oder Gesundheitsinformati-
onssystemen wirken sich erheblich auf die IT-Infrastrukturen von Gesundheitsversorgungs-
einrichtungen aus. Neben dem Aufbau integrierter Systeme muissen diese ihre
Speicherkapazitaten, Prozessorleistungen und Sicherheitsinfrastrukturen an diese Anforde-
rungen anpassen. Grid computing wurde als eine wesentliche Technologie identifiziert, die
die Integration von Daten aus verteilten und heterogenen Quellen erméglicht'®®. Verschiede-
ne nationale und internationale Grid-Initiativen, wie das US-amerikanische cancer Biomedi-
cal Informatics Grid (caBIG), die deutsche D-Grid Initiative oder das EU geférderte Projekt
Share nutzen Grid-Strukturen, um Rechen- und Speicherkapazitat, aber auch Daten- und
Wissensressourcen auszutauschen und verfiigbar zu machen'*. Die Hoffnung auf eine ein-
fach zu nutzende, weltweit fiir jedermann offene Grid-Infrastruktur hat sich bisher jedoch
nicht erflllt: Mangel an einer verlasslichen und interoperablen Middleware sowie ineffiziente
hochspezialisierte Services halten den Nutzerkreis bisher in Grenzen. Hier gilt es, neue We-
ge fur Service-Strukturen mit der Industrie zu finden sowie Technologien wie cloud compu-

ting und Virtualisierungstechniken einzubinden'>.

Obwohl die Bedeutung der Klinischen Entscheidungsunterstiitzung im Zusammenhang mit
der Personalisierten Medizin betont wird, ist gleichzeitig bewusst, dass diese Entwicklungen
erst am Anfang stehen'. Die IT-gestiitzte Auswertung spielt hierbei zwar im Hinblick auf die
hohen Datenvolumina eine entscheidende Rolle, ersetzt jedoch nicht die Entscheidung des
Arztes selbst. Der Personalized Healthcare Draft Detailed Use Case der PHC sieht deshalb
neben der Nutzung entscheidungsunterstutzender Systeme auch die zusatzliche Einbindung
von molekularen Pathologen bei der Analyse und Interpretation der genetischen/ genomi-

schen Testergebnisse vor.
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Offentliche Gesundheitspflege

Neben den klassischen Ansatzen der genetischen Epidemiologie zur Untersuchung von Fak-
toren, die zur Krankheitsentstehung beitragen, riickten in den letzten Jahren weitere Entwick-
lungen in den Fokus der Offentlichen Gesundheitspflege: Dies sind vor allem die Verbreitung
von Infektionskrankheiten infolge der Globalisierung und Antibiotikaresistenzen sowie die
Gefahr von bioterroristischen Anschlagen wie mit Anthrax oder der Pest'*®. Die schnelle I-
dentifikation der Erreger ist wesentlich fir die Entwicklung von diagnostischen Tests und
antiviraler Impfstoffe. Zur Entwicklung neuer Strategien zur Bekampfung von Infektions-
krankheiten wie Tuberkulose, Typhus oder Magenkrebs werden die vollstandigen Genome
pathogener Mikroorganismen erfasst. Mit Hilfe rechnergestitzter Verfahren sollen molekula-
re Angriffspunkte (,drug targets®) identifiziert und modelliert werden®®. Methoden und Werk-
zeuge werden entwickelt, die Wissen und Informationen aus verschiedenen Quellen
miteinander kombinieren und verarbeiten kénnen. Mit ihrer Hilfe kann die Ausbreitung von
Krankheiten analysiert, simuliert und modelliert werden, um geeignete Gegenmalfnahmen
ergreifen zu kdnnen. So arbeiten Forscher zum Beispiel an surveillance-Systemen, die ge-
nomische Daten integrieren und durch Abgleich mit Datenbanken eine schnelle Identifikation
von Mikroorganismen erméglichen'’. In verschiedenen Projekten wird derzeit an einer Echt-
zeit-Uberwachung von Krankheitsausbriichen geforscht, wie zum Beispiel AEGIS oder
RODS'® '*° Die Webapplikation HealthMap.org der HST sammelt, integriert und visualisiert
Daten Uber Krankheitsausbriche anhand einer Vielzahl von Quellen (z.B. Nachrichtendiens-
te wie Google News), Expertenberichten (z.B. ProMedmail) und offiziellen Warnmeldun-

gen'®. Sie verarbeitet jedoch derzeit noch keine genomischen Informationen.

Die zunehmende Gefahrdung durch biologische Bedrohungen wie SARS, biologische Ter-
rorangriffe, globale Grippeepidemien oder die unkontrollierte Ausbreitung klassischer Krank-
heiten wie HIV wird auch in Deutschland thematisiert: Vom 05. bis 07. November 2007 fand
hierzu der Auftaktworkshop ,EpiGrid“ an der Fernuniversitat Hagen statt, um nationale und
internationale Wissenschaftler zusammenzubringen und die Entwicklung von entsprechen-
den Methoden und Werkzeugen fiir intelligente Entscheidungssysteme zu fordern''. Zur
Detektion und Analyse von aufkommenden Zoonosen - also Krankheiten, die von Tieren auf
Menschen Ubertragen werden - kommen geographische Informationssysteme (GIS), Fern-
sensoren and raumlich-detaillierte statistische und mathematische Modelle von epidemiolo-
gischen Studien zum Einsatz'®®. Die Bundesregierung reagierte auf SARS und das H5N1-
Virus mit der Regierungsvereinbarung vom Marz 2006 zur Bekampfung von Zoonosen. In
diesem Zusammenhang soll unter anderem die bestehende Zusammenarbeit zwischen
Human- und Veterindrmedizin und die nationale Blndelung der vorhandenen Ressourcen
gefordert werden. Langfristig sollen Pravention, Diagnose und Therapien von zoonotischen

Infektionskrankheiten verbessert werden'®®. Ende 2007 richtete die TMF die Arbeitsgruppe
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Zoonosen ein, um die Themen und Anforderungen der Forschungsverblinde sowie weiterer
Netzwerke der Infektionsforschung aufzunehmen. Die durch die BMBF-Foérderung entwickel-
te ,Nationale Forschungsplattform fur Zoonosen® fuhrt seit Oktober 2008 die Forschungsakti-
vitdten zu Infektionskrankheiten zusammen'®*. Sie wird gemeinschaftlich von der TMF, der

Universitat Minster und dem Friedrich-Loffler-Institut (FLI) betrieben.

Ethische und rechtliche Aspekte

Im Zusammenhang mit genetischen Daten sind zahlreiche ethische und rechtliche Aspekte
verbunden. Das liegt unter anderem an dem hohen Risiko der Reidentifikation von Personen
aufgrund ihrer genetischen Merkmale'®®. Deshalb wird haufig auf besondere Anforderungen
an Datenschutz und Gesetzgebung bei genomischen Daten hingewiesen. In der Literatur
spricht man von ,genetischem Exzeptionalismus®, also die herausragende rechtliche und
ethische Stellung der genetischen Informationen. Als Griinde fir einen speziellen Rege-

lungsbedarf fiir pradiktive genetische Tests werden folgende Argumente angefiihrt'®®:

1. Die psychische Belastung durch Testergebnisse bei positivem Befund, vor allem wenn
keine effektiven therapeutischen Malinahmen verfugbar sind. Genetische Tests kon-
nen auch genetische Risiken offenbaren, die dem Betroffenen bisher nicht bekannt
waren'®’. Hier stellt sich die Frage, wie man mit derartigen Informationen umgeht. Das
Recht auf Wissen und das Recht auf Nichtwissen stehen in einem solchen Fall in di-
rektem Konflikt.

2. Die Uberforderung durch das genetische Wissen, da selbst validierte pradiktive Gen-
tests in der Regel nur statistische diagnostische und prognostische Aussagen liefern.
Ihre Ergebnisse erfordern in jedem Fall eine sehr differenzierte Interpretation durch ei-

nen humangenetisch ausgebildeten Fachmann.

3. Diskriminierung und Stigmatisierung, etwa durch den Arbeitgeber, im Versicherungs-

sektor oder durch ethnische Zugehdrigkeit.

4. Der Schutz Dritter, bei dem im Einzelfall das Recht auf informationelle Selbstbestim-

mung hinter dem Schutzanspruch Dritter zurlickstehen muss.

5. Die Betroffenheit von Familienmitgliedern, denn genetische Informationen betreffen in
der Regel nicht nur den Einzelnen, sondern auch dessen (biologische) Familienange-
horige. In diesem Fall stehen sich zwei Rechtsanspriiche gegentber: Auf der einen
Seite das Recht auf gen-informationelle Selbstbestimmung des Betroffenen selbst, auf
der anderen Seite das Recht der informationellen Selbstbestimmung seiner biologi-

schen Verwandten.

Aufgrund der damit verbundenen mdglicherweise weitreichenden psychosozialen und recht-

lichen Konsequenzen hat die Bundesarztekammer Richtlinien zur pradiktiven genetischen
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Diagnostik herausgegeben'®®. Exzeptionalismus-Kritiker argumentieren dagegen, dass gene-
tische Daten keinen Sonderstatus rechtfertigen, da das Gefahrenpotenzial nicht auf geneti-
sche Informationen beschrankt ist, sondern fiir jede Art sensitiver medizinischer und sozialer
Information gilt'®®. Sie halten die bestehenden rechtlichen Regelungen wie das Datenschutz-
gesetz, die Berufsordnung der Arzte, die Krankenhausgesetze oder das Embryonenschutz-
gesetz auch fiir genetische Informationen fir ausreichend. Im Marz 2008 hat sich nach
langer Diskussion die grofe Koalition auf gemeinsame Eckpunkte fiir ein Gendiagnostikge-
setz geeinigt. Der Gesetzentwurf soll 2009 im Bundestag verabschiedet werden. Demnach
dirfen in Zukunft ausschlieRlich Arzte mit entsprechender Qualifikation Gentests durchfiih-
ren. Bei pradiktiven und vorgeburtlichen genetischen Tests sind sie zudem verpflichtet, ihre

Patienten ausfihrlich zu beraten.

4.1.2 Die Ausbildung in (Bio)Medizinischer Informatik in den USA

In den USA wurden die Entwicklungen in der Biomedizin und ihre Bedeutung fur die Informa-
tionstechnologien auf medizinische Anwendungen schon friih erkannt. Dies spiegelt sich in
zahlreichen Konzepten und Initiativen, die eine integrierte Herangehensweise in Forschung,

Anwendung und Ausbildung verfolgen.

Biomedical Information and Technology Initiative (BISTI)

Bereits Ende der 90er erarbeitete das Biomedical Computing Advisory Committee einen Be-
richt fir den NIH-Direktor mit Vorschlagen zur Forderung und zum Aufbau einer nationalen
IT-Infrastruktur in der biomedizinischen Forschung fiir die nachsten fiinf Jahre'”®. Die Ar-
beitsgruppe erforschte die Anforderungen der NIH-unterstitzten Forscher an Rechenres-
sourcen, inklusive Hardware, Software, Netzwerke, Algorithmen sowie Ausbildung. In Bezug
auf die Ausbildung sollten unter anderem Schwachstellen analysiert werden — wie ein Man-
gel an interdisziplinaren Kenntnissen — die Biologen hindern, high-end computing zu nutzen.
Der Bericht regte zudem ein Programm zur Bildung von National Centers of Excellence in
Biomedical Computing an, das sowohl die Forschung als auch die Ausbildung umfasst. Mit
dem Bericht initiierte die Arbeitsgruppe die BISTI, die sich im Mai 2000 griindete'. Das
BISTI Konsortium setzt sich aus Vertretern aller NIH-Institute und -Zentren zusammen. Ziel
der Initiative ist, die Nutzung der Informationstechnologie in der Biologie und Medizin durch
Schaffen eines neuen Verstandnisses fir gemeinsame Themen, verstarkte Zusammenarbeit

der Fachbereiche und interdisziplinare Initiativen zu fordern.
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ACMI-Report

Der BISTI-Bericht und die wachsenden Erwartungen an die Nutzung der Informationstechno-
logie in der Biomedizin warfen in der Informatik grundlegende Fragen auf: Sollte sich die
Bioinformatik als weitgehend von der traditionellen clinical informatics unabhangiges Fach-
gebiet etablieren? Oder sollten die beiden Fachgebiete zusammenwachsen aufgrund ge-
meinsamer  Interessen  und Herausforderungen  sowie  einer  gemeinsamen
Forschungsagenda, die den Genotyp und den Phanotyp verbindet? Wie sollte die Aus- und
Weiterbildung in diesen sich entwickelnden Fachgebieten gestaltet werden? Ausgehend von
diesen Fragen und unterstitzt von den NLM untersuchte das American College of Medical
Informatics (ACMI) diese Fragen und erstellte 2004 einen Bericht dazu'"". Diesem vorange-
gangen war eine Diskussion auf dem ACMI Symposium 2001, auf dem folgende Fragen dis-
kutiert wurden: 1. Welche Kenntnisse bendtigt die nachste Generation von biomedizinischen
Informatikern, wenn man den Begriff ,biomedizinisch® in einem weiten Sinne verwendet?
2. Was sind die Starken und Schwachen von verschiedenen Ausbildungsansatzen, die diese
Kenntnisse adressieren? 3. Welche Arten von Schulungen sollte in den NIH BISTI Zentren
stattfinden und nicht in den aktuellen NLM-geférderten Programmen?'’? Wahrend sich das
Symposium starker auf die Ausbildung in biomedizinischer Informatik als Gesamtfeld fokus-

sierte, konzentrierte sich die anschlieRende Studie auf die Ausbildung in Bioinformatik.

Der Bericht kommt zu dem Schluss, dass die Informatik nicht als eine Spezialisierung eines
Fachgebietes gesehen werden sollte, sondern als Grundlagenwissenschaft mit unterschied-
lichen Anwendungsbereichen. Die Biomedizinische Informatik bildet dabei — entsprechend
der Definition von Shortliffe®® - die tibergreifende Forschungsdisziplin, die alle Anwendungs-
gebiete von bioinformatics bis hin zu public health informatics umspannt. Ausbildungspro-
gramme, die sich sowohl an Studierende mit einem Informatik-Hintergrund wenden, als auch
an solche mit einem Hintergrund in einem Anwendungsbereich, werden als attraktiver einge-
schatzt als Programme mit Studierenden mit homogenem Hintergrund in einem der Fachbe-
reiche. Programme mit einem multidisziplinaren Angebot an Anwendungsbereichen gelten
als besonders gute Ausbildungsumgebung, da sie den facheribergreifenden Austausch zwi-
schen den Studierenden und den Fakultaten férdern. Zusatzlich zur Notwendigkeit einer
fachertbergreifenden Ausbildung, die bereits im BISTI-Report gefordert wird, hebt der ACMI-
Bericht die Bedeutung einer integrierten Ausbildung hervor, die nicht nur Wissen in den
jeweiligen Fachbereichen unabhangig voneinander vermittelt, sondern auch den Bezug der
Fachgebiete zueinander. Effektive Ausbildungsprogramme zeichnen sich nach ACMI auch
durch eine direkte Einbindung der Studierenden in Forschungsprojekte als Ergdnzung zum

Kursangebot aus.
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NIH Roadmap

Die Entwicklungen in der biomedizinischen Forschung spiegeln sich auch in der NIH Road-
map von 2003 wieder'”. Ihr vorangegangen war eine Befragung von iber 300 filhrenden
Vertretern der Biomedizin aus Universitaten, Regierung und privatem Sektor zu aktuellen
Herausforderungen und Anforderungen der biomedizinischen Forschung. Die drei Haupt-
themen ,New Pathways to Discovery”, ,Research Teams of the Future” und ,Reengineering
the Clinical Research Enterprise” beinhalteten Initiativen, die das Verstandnis komplexer
biologischer Systeme, die multidisziplinare Zusammenarbeit von Forschergruppen - unter
anderem durch interdisziplindare Forschungs- und Ausbildungszentren - sowie eine starker
vernetzte klinische Forschung mit speziellem Fokus auf der translationalen Forschung for-

dern sollten.

CTSA Consortium

Im Rahmen der NIH-Roadmap wurde 2006 das Clinical and Translational Science Awards
(CTSA) Consortium gegriindet'. Ihm gehérten anfangs zwolf akademische Gesundheits-
zentren in den USA an, u.a. die Columbia University und die Mayo Clinic. Bis 2012 sollen
dem Consortium durch weitere Férderungen insgesamt 60 Gesundheitsforschungs- und
Versorgungszentren angehdren. Das CTSA Consortium wird von dem National Center for
Research Resources (NCRR) der NIH geférdert. Diese neue institutionelle Ausrichtung soll

die klinische und translationale Wissenschaft neu ausrichten. Dazu soll es:

e neue Methoden und Herangehensweisen an die klinische und translationale Forschung

anregen

¢ neue und verbesserte Informatik-Werkzeuge und —Technologien fir die klinische For-

schung entwickeln

¢ multi- und interdisziplindre Forscher-Teams aufstellen, die das ganze Spektrum der medi-
zinischen Forschung abdecken, um die Anwendung von neuem Wissen und Techniken in

der klinischen Patientenversorgung zu beschleunigen
¢ neue Partnerschaften mit privaten und public health care Organisationen bilden

Begleitend sind fortgeschrittene Ausbildungsprogramme fiir junge Forscher vorgesehen, um
die Ausbildung und Betreuung in einer zunehmend komplexer werdenden Forschungsland-

schaft zu verbessern.

NLM
Die NLM der NIH unterstitzt seit Gber 20 Jahren Informatik-bezogene Trainingsprogramme
in der Biomedizin. Aktuelle Entwicklungen und Ausbildungsziele werden im NLM Long Ran-

ge Plan verankert. Auch der NLM Long Range Plan 2006-2016 greift in seinen Ausbildungs-
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zielen die wachsenden Anforderungen an Multidisziplinaritat auf: Die formale, multidisziplina-
re Ausbildung in Biomedizinischer Informatik soll weiterhin geférdert werden, um den Bedarf
an Informatik-Forschern decken zu kénnen, die an der Schnittstelle von Molekularwissen-
schaften, klinischer Forschung, Gesundheitsversorgung, public health und medizinischer

Katastrophenhilfe arbeiten kénnen'®.

Die National Library of Medicine unterstiitzt derzeit achtzehn universitatsbezogene For-
schungs- und Ausbildungsprogramme in BMI (Tabelle 2). Insgesamt existieren jedoch weit
Uber 40 Ausbildungsprogramme in health informatics mit zahlreichen Abschllissen wie certi-
ficates, master, diploma oder PhD in den USA'"®. Die durch die NLM unterstiitzten Universi-
taten bieten graduate und postdoctoral Programme in der Biomedizinischen Informatik an,
inklusive health care informatics, bioinformatics und computational biology, clinical research,
translational informatics und public health informatics. Viele Programme bieten auch einzelne

Studienschwerpunkte wie imaging, dental und library informatics.

In den vergangenen Jahren sind in den USA aufgrund der Forderinitiativen der NLM und
weiterer Organisationen mehrere Studiengange fir public health informatics entstanden wie
zum Beispiel das Public Health Informatics Training Program der Columbia University, New
York’. Es wird vom Department for Biomedical Informatics angeboten und ist am Columbia
University Medical Center angesiedelt. Das Pogramm fokussiert auf die Nutzung und das
Management von Informationen im offentlichen Gesundheitswesen. Hierzu zahlen auch die
zeithahe Erfassung und schnelle Analyse von klinischen Daten, um Krankheitsausbriuche
entdecken zu kdnnen, die zeitnahe Informationsbereitstellung fir Mediziner und die Offent-
lichkeit sowie die Bestimmung von Assoziationen zwischen Risikofaktoren und Krankheiten,
um gezielt behandeln zu kénnen. Die Ausbildung setzt auf allen Ebenen an: Neben dem
Masterstudiengang werden ein PhD- und ein postdoctoral Programm angeboten. Insgesamt

werden vom NLM zehn Programme zu public health informatics geférdert.
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Tabelle 2: NLM geférderte Ausbildungsprogramme fiir Biomedizinische Informatik in 2008

Universitat

Programm

URL

Harvard University

Yale University

Columbia University Health Scien-
ces

University of Pittsburgh at Pitts-
burgh

Johns Hopkins University

Vanderbilt University

Purdue University at Indianapolis

University of Wisconsin Madison

University of Missouri Columbia

Rice University

University of Utah

University of California Irvine

University of California Los Angeles

Stanford University

Oregon Health & Science University

University of Washington

University of Virginia Charlotteville

University of Colorado Denver

Boston area Biomedical In-
formatics Research Training
Program

Postdoctoral Training Pro-
gram in Biomedical Informat-
ics

PhD Program in Computa-
tional Biology and Bioinfor-
matics

Training in Biomedical Infor-
matics at Columbia

Pittsburgh Biomedical Infor-
matics Training Program

Johns Hopkins Health Sci-
ences Informatics Training
Program

Vanderbilt Biomedical Infor-
matics Training Program

Medical Informatics Fellows-
hip

Research Training for Com-
putation and Informatics in
Biology and Medicine

Biomedical and Health Infor-
matics Training Program

NLM Training Program in
Biomedical Informatics

University of Utah Biomedical
Informatics Training

Biomedical Informatics Trai-
ning Program

Medical Informatics Training
Program

Biomedical Informatics Train-
ing Program

Biomedical Informatics Train-
ing

Biomedical and Health Infor-
matics Training Program

Systems Engineering Focus
on Clinical Informatics

Computational Bioscience
Program

http://www.mi-boston.org/Boston-
informatics/index.html

http://ycmi.med.yale.edu/

http://www.dbmi.columbia.edu/educ/de
greeprograms/

http://www.dbmi.pitt.edu/trainingprogra
m/

http://dhsi.med.jhmi.edu/

http://dbmi.mc.vanderbilt.edu/
http://www.regenstrief.org/medinformat
ics/fellowship

http://www.cibm.wisc.edu/

http://www.hmi.missouri.edu/index.php
?9=node/35

http://cohesion.rice.edu/centersandinst
/gcc/keck.cfm

http://www.bmi.utah.edu/

http://www.igb.uci.edu/education/educ
ation.html

http://www.mii.ucla.edu/trainingprogra
m/

http://bmi.stanford.edu/
http://www.ohsu.edu/ohsuedu/academi
c/som/dmice/academics/programs.cfm
http://www.bhi.washington.edu/

http://www.sys.virginia.edu/healthcare/

http://compbio.uchsc.edu/
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AMIA

Wesentlichen Einfluss auf die Gestaltung von Ausbildungsprogrammen in den USA hat auch
die AMIA, die US-amerikanische Vereinigung fiir Medizinische Informatik'®. Sie ist mit etwa
4000 Mitgliedern weltweit die grote Fachvertretung der Biomedizinischen Informatik. Das
AMIA Annual Symposium ist die international einzige und grofite jahrlich stattfindende Ver-
anstaltung in biomedical und health informatics. Dort treffen sich etwa 1000 Experten , vor-
wiegend aus Forschung und Lehre, aber auch aus Industrie und Verwaltung , um neue
Entwicklungen in clinical informatics, clinical research informatics, public health informatics
und translational bioinformatics zu diskutieren, sich auszutauschen und fortzubilden. In dem
Bewusstsein, dass zwischen Bioinformatik und clinical informatics eine Briicke geschlagen
werden muss, stellte die AMIA ihr Annual Symposium 2002 unter das Motto: ,Bio*Medical
Informatics: One Discipline®. Aufbauend auf den dort prasentierten Ideen, richtete die AMIA
Genomics Working Group ihre Ziele neu aus'’’: ,To focus on opportunities in biomedical
informatics, that arise from the storage, retrieval, analysis, and dissemination of molecular

information in a clinical setting“'’®.

Seit 2008 veranstaltet die AMIA ein eigenes Fachtreffen zur translationalen Forschung, den
AMIA Summit on Translational Bioinformatics. Dieser soll dazu beitragen, die Herausforde-
rungen in Translationaler Forschung zu identifizieren und die Synergien zwischen den clini-

cal informatics und bioinformatics communities darzustellen.

Der jahrliche AMIA Spring Congress fokussiert auf spezielle Entwicklungen der Informatik,
die eine wesentliche Rolle flir den Umbau des Gesundheitssystems in den Vereinigten Staa-
ten und global spielen. Auf ihm geht es darum, wie der Einsatz von Informationstechnologien
zu Fortschritten in der klinischen Versorgung, der klinischen Forschung, public and populati-

on health sowie translational bioinformatics beitragen kann.

Angesichts der breiten Facherungen der Themen im Gesundheitswesen, in denen Informati-
onstechnologien eine zentrale Rolle spielen, beschreibt die Working Group Education (WG1)
der AMIA ihr Ziel als ,To advance the application of information technology in health profes-

sional education and to promote the teaching of informatics as a discipline*'”®.

Die AMIA rief 2000 eine umfangreiche Ausbildungsinitiative ins Leben, um den absehbaren
Bedarf an Spezialisten mit Kenntnissen zum Einsatz von Informationstechnologien im ameri-
kanischen Gesundheitswesen decken zu konnen. Das AMIA 10x10 Programm soll innerhalb
von 10 Jahren bis 2010 zehntausend Fachleute in biomedical and health informatics ausbil-
den'. Es nutzt dazu die curricularen Inhalte bestehender Informatik-Programme und ande-
rer AMIA Ausbildungsinitiativen, die Distance learning Kurse anbieten, also Lernangebote,

fur die die Anwesenheit der Studierenden nicht erforderlich ist. Damit soll diese Initiative vor
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allem bereits Berufstatige im Gesundheitswesen ansprechen, die auf diese Weise neben
ihrer Arbeit ihr bestehendes Know-how um die immer wichtigeren Informatikgrundlagen er-
weitern kdnnen. Das Weiterbildungsangebot richtet sich an alle Berufsgruppen des Gesund-
heitswesen: Arzte, Krankenschwestern und andere am Versorgungsprozess Beteiligte. Die
AMIA 10x10 Programme fokussieren neben Themen der clinical informatics auch auf transla-
tional bioinformatics und public/population informatics. Mit Unterstlitzung der IMIA soll diese
Initiative als 20x20 Programm weltweit ausgerollt werden, also auf 20 000 Informatiker bis
2020.

4.1.3 Die Ausbildung in (Bio)Medizinischer Informatik in Europa mit Fokus auf Deutschland

Auch in Europa wurde die Notwendigkeit einer integrierten Herangehensweise an das neu
gewachsene Feld der Biomedizinischen Informatik erkannt. Die Europaische Kommission
(EC) organisierte 2001 in Brissel einen initialen Workshop, um die Synergien zwischen MI,
Bl und Neuroinformatik zu analysieren. Seither wurde das Thema auf zahlreichen Konferen-

zen und Workshops sowie in einigen Projekten adressiert'.

BIOINFOMED

In ihrem 5ten Rahmenprogramm forderte die EC das BIOINFOMED Projekt''. Die
BIOINFOMED Studie untersuchte die Herausforderungen der Biomedizinischen Informatik in
Hinsicht auf die Genomische Medizin und identifizierte mogliche Kollaborationsfelder von Bl

und MI. Als wesentliche wurden genannt:

¢ Datenbanken, die sowohl klinische wie genomische Daten enthalten, wie OMIM, Gene-

cards, GeneReviews
e Standards — zur Entwicklung einer Genomischen Medizin

e Analysen — zur Reklassifizierung von Krankheiten auf Basis der Einbeziehung genetischer

und klinischer Daten

¢ Anwendungen: Neue Ansatze, die genetische und Gesundheitsdaten integrieren: z.B.
pharmakogenetische Daten and Wissensdatenbanken (PharmGKB), Tumor Datenbanken
fur die Krebsforschung, populationsbezogene Biobanken wie in Island oder Estonien,

genetisch epidemiologische Datenbanken und Netzwerke (HUGENet-CDC)
e Ausbildung — BMI Programme, die Bl und Ml beinhalten.
e Wissenschaftliche Communities — zur Férderung der Interaktion zwischen Bl and M

2003 wurden die Ergebnisse in einem White Paper zusammengefasst'>® Die Studie fiihrte
zur Grindung des INFOBIOMED Network of Excellence (NoE), welches im 6ten Rahmen-

programm der EC geférdert wurde'®?.
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INFOBIOMED

Die INFOBIOMED Studie hatte zur Aufgabe, eine dauerhafte Struktur flr einen kollaborati-
ven Ansatz in der Biomedizinischen Informatik auf europaischer Ebene zu schaffen. Dazu
sollte eine stabile Community fur BMI aufgebaut werden, die dazu beitragen sollte, die Rolle
der BMI als wissenschaftliche Disziplin in der kinftigen Gesundheitsversorgung zu festigen.
Ein Ziel war, die Interoperabilitat und Integration von klinischen und genomischen Daten zu
verbessern. DarUber hinaus sollte der Austausch und die Kopplung von in Ml und Bl genutz-
ten Methoden, Werkzeugen und Techniken geférdert werden. Wesentlicher Bestandteil des
Projektes war das Workpackage (WP) Training & Mobility. Im Rahmen dieses WP wurde
unter anderem. der Austausch von Studierenden und Experten aus Wissenschaft und Indus-
trie hauptsachlich zwischen Bl und MI gefordert, aber auch innerhalb der Fachgebiete. Des
Weiteren sollte er Experten aus anderen Fachgebieten Einblick in die Techniken und Metho-
den der BMI bieten, um diese im eigenen Fachgebiet nutzen zu kénnen. Mit dem Ziel die
Aus- und Weiterbildung in BMI auf europaischer Ebene zu verbessern, wurde eine Reihe von
MaRnahmen ergriffen'”': Wesentlicher Ansatzpunkt war, die Liicken in der Aus- und Weiter-
bildung der BMI zu identifizieren, indem die Inhalte festgelegt wurden, die ein integriertes
BMI Curriculum enthalten sollte. AnschlieRend wurde diese ,integrierte Situation“ mit dem
aktuellen Status der europaischen Aus- und Weiterbildung in BMI verglichen. Um diese Ana-
lyse durchflihren zu kénnen wurde eine Kursdatenbank entwickelt, in die ein Thesaurus zu
Themen in der BMI Aus- und Weiterbildung integriert wurde. Die Identifikation der Schllissel-
elemente, die in BMI integriert werden sollten, stutzte sich auf die Studie des ACMI sowie die
Kommentierung der Teilnehmer des Scientific Advisory Boards (SAB), die am ersten SAB
Meeting teilgenommen hatten. Von den sechs teilnehmenden Experten stammten drei von
Universitaten, zwei davon aus der Bioinformatik und einer aus der Medizinischen Informatik.
Aus Deutschland war kein Experte im SAB Meeting vertreten. Auch von den INFOBIOMED
Partnern war nur eine deutsche Institution aus dem Bereich klinischer Studien vertreten,
jedoch keine Institution mit Curricula in MI oder BIl. Hauptschlussfolgerungen der Analyse

von Schlissel-Elementen in integrierten BMI Curricula waren:
¢ Folgende vier Schliisselelemente sollten alle BMI Curricula enthalten:

1. Curricula sollten Erfahrungen in den Computerwissenschaften mit den Anwen-

dungsgebieten integrieren und nicht nur aneinanderreihen.

2. Curricula sollten Studierende mit unterschiedlichen fachlichen Hintergrinden
vereinen, um einen individuellen und interdisziplindren fachlichen Austausch zu
ermdglichen und die Studierenden zu befdhigen, Kompetenzen zu entwickeln,

die Uber den eigenen Hintergrund hinausgehen.
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3. Studierende sollten direkt in Forschungs- und Entwicklungsaktivitdten eingebun-

den sein.

4. Curricula sollten ein breites Grundlagenwissen in Informatik und Computerwis-

senschaften vermitteln.

¢ Studierende sollten ermutigt werden, bereits am Anfang ihrer wissenschaftlichen Karriere

Kenntnisse in verschiedenen BMI-Disziplinen (Medizin/Biologie/Informatik) zu erwerben.

¢ Es sollte ein gemeinschaftlicher Ansatz flir Mediziner, Medizinische Informatiker, Biologen
und Bioinformatiker angestrebt werden, da diese Berufsgruppen in ihrer taglichen Arbeit
eng zusammenarbeiten mussen, um sowohl die Forschung als auch die Patientenversor-

gung voranzubringen.

Im Juni 2007 organisierte INFOBIOMED als Hauptveranstalter in Barcelona ein ,International
Symposium on Biomedical Informatics in Europe“'®. Die INFOBIOMED Studie wurde im
September 2007 offiziell abgeschlossen. Die Aktivitdten zum Zusammenhalt der europai-

schen BMI community sollen jedoch fortgefuhrt werden.

SYMBIOmatics

Als weitere unterstitzende MalRnahme zum Aufbau einer BMI Infrastruktur und im engen
Zusammenhang mit INFOBIOMED wurde ab 2005 ebenfalls innerhalb des 6ten Rahmenpro-
gramms der EC das SYMBIOmatics-Projekt geférdert.’®* Als Specific Support Action (SSA)
ist Ziel des Projektes Forschungsthemen und —mdglichkeiten der BMI zu identifizieren und
diese zu priorisieren. Kriterien zur Priorisierung waren die Eignung flur eine Fdrderung auf
EU-Ebene, der wahrscheinlichen Nutzbarkeit der Ergebnisse fiir beide Forschungsrichtun-
gen — Bl und MI — sowie der Industrie-Beteiligung und -bewertung. Daraus abgeleitet sollen
Empfehlungen flir Forschungsvorhaben gegeben werden, die bei zukinftigen EC-
Forderprogrammen bericksichtigt werden missen. Das White Paper beschreibt zusam-
menfassend den state-of-the-art in acht verschiedenen Themenbereichen der BMI'®,
Fur ,Education und Training“ hebt es die Notwendigkeit hervor, verschiedene Schulungs-
mafnahmen flr Personen mit unterschiedlichen Hintergriinden auf verschiedenen Ebenen in
ihrer beruflichen Entwicklung anzubieten. Es wurden zwei Themenbereiche fir notwendige

MalRnahmen identifiziert:
e den Bedarf an BMI Wissenschaftlern adressieren

e die notwendigen Kenntnisse fur das Management von Gesundheitsinformationen vermit-

teln

Dafiir werden Beispiele von laufenden Projekten, Netzwerken und Zusammenarbeiten auf

europaischer Ebene, in den Niederlanden und den USA gegeben, wie etwa INFOBIOMED,
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die Férderung von BMI Programmen durch die NLM oder die Harvard-MIT und AMIA-
Aktivitaten. SYMBIOmatics wird vom European Bioinformatics Institute EMBL-EBI''® koordi-
niert. Im Symbiomatics Project Executive Commitee sind Vertreter von Forschungsinstitutio-
nen aus Grolibritannien, Spanien, Griechenland, ltalien, den Niederlanden und Frankreich

vertreten, jedoch keine einzige deutsche Institution.

Das 7te Rahmenprogramm der Europaischen Kommission beinhaltet weitere Fordermal}-
nahmen zum Aufbau von integrierten Strukturen und Netzwerken in der BMI: Im Rahmen der
Challenge ,Towards sustainable and personalised healthcare” des Information and Commu-
nication Technologies (ICT) Programms sollen neben der Entwicklung von Werkzeugen,
Services und spezialisierten Infrastrukturen, die die Zusammenarbeit in der multidisziplinaren
BMI Community unterstitzen, auch Mallnahmen geférdert werden, die die bisher erreichten
Ergebnisse im breiteren BMI Feld weiterentwickeln, welches sich aus den Synergien zwi-

'8 In diesem

schen Bioinformatik, Medizinischer Informatik und Neuroinformatik aufbau
Zusammenhang sind auch Disseminations- und Trainingskomponenten genannt, die die
Kommunikation zwischen verschiedenen Projekten fordern sollen, um eine europaweite
Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen involvierten Feldern nachhaltig zu entwickeln.
Die MalRnahmen sollen an die Ergebnisse der im 6ten Rahmenprogramm geférderten Pro-

jekte anknlpfen.

Die European Federation for Medical Informatics (EFMI)'® organisiert alle zwei bis drei Jah-
re die Medical Informatics Europe (MIE) Konferenz. Die MIE 2005 adressierte die wachsen-
de Bedeutung der Zusammenarbeit verschiedener Disziplinen in der Gesundheitsversorgung
und stellte sie unter das Motto ,Connecting Medical Informatics and Bio-Informatics*'®®.
Die Workgroup on Education (WG EDU) der EFMI'® entwickelt internationale Ausbildungs-
empfehlungen fir Health and Medical Informatics (HMI) Programme. Zu diesem Thema

190

brachte sie eine Publikation zur globalen Ausbildung in HI heraus ™. Auch die Synergien von

Bl und Ml in der kiinftigen Ausbildung werden darin in einem Beitrag betrachtet'".
Anlasslich des zehnten Geburtstags des European Centre of Medical Informatics, Statistics
and Epidemiology (EuroMISE Centre) fand 2004 ein internationales Symposium zu ,Biome-

t'%2, An dem Treffen nahmen Uber

dical Informatics and Biomedical Statistics Education” stat
250 Fachleute aus lber 30 Landern teil. Die Ausbildungskonsequenzen durch die Synergien

von Bl und MI wurden ebenfalls in Beitragen behandelt.

Das European Strategy Forum for Research Infrastructure (ESFRI), das EU-Buro des BMBF,
rickt in seiner ,Roadmap fir Europaische Forschungsinfrastrukturen von 2006 den Aufbau
von Infrastrukturen und Netzwerken in der translationalen Forschung in den Vordergrund'®.

Auch die 2007 vorgelegte Roadmap fur das Gesundheitsforschungsprogramm der Bundes-
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regierung legt ihren Schwerpunkt auf die Translationsforschung, die sie anhand von sechs
Krankheitsgebieten und drei Querschnittsthemen adressiert'®. Damit wird das Konzept der
krankheitsbezogenen Forschungsférderung der seit 2001 vom BMBF geférderten Nationalen
Genomforschungsnetze (NGFN)'® ' fortgesetzt. Schwerpunkt dieser bilden der Technolo-
gietransfer sowie die Einbindung der Industrie unter wirtschaftlichen Aspekten. Mit dem Ziel,
interdisziplindre Arbeitsgruppen in der Bioinformatik unter Beteiligung der Anwender zu ver-
netzen, gemeinsame bioinformatische Standards zu schaffen sowie kurzfristig Aufbaustu-
dien- und Ausbildungsgange zu realisieren startete das BMBF die Forderaktivitat
»+Ausbildungs- und Technologieinitiative Bioinformatik" im Fdrderprogramm ,Biotechnologie
2000""". Die Studiengange sollen neben den Landesregierungen und/oder privaten Tragern
die sechs BMBF-Kompetenzzentren zur Férderung anwendungsorientierter Forschung und
weiterfiihrender Ausbildung eng einbeziehen. Die Konzepte des BMBF sind zwar interdiszi-
plinar angelegt und berlcksichtigen die fortschreitende Verzahnung zwischen Forschung
und klinischer Anwendung, beinhalten jedoch keine speziellen Ausbildungskonzepte fir eine

interdisziplinare Ausbildung in Bl und MI.

Deutschland verfugt Uber zahlreiche Lehrstihle mit Ausbildungsangeboten fir Medizinische
Informatik (Tabelle 3). Das Institut fir Medizinische Biometrie und Medizinische Informatik
der Universitat Freiburg stellt unter dem Namen ,Health Informatics Worldwide“ eine online-
Liste von Institutionen in health informatics zur Verfligung, die von den Institutionen selbst
aktualisiert wird'®. Der Lehrstuhl fir Medizininformatik, Biometrie und Epidemiologie der
Universitat Erlangen-Niirnberg bietet eine Web-Ubersicht zu Ausbildungsméglichkeiten der
Medizinischen Informatik im deutschsprachigen Raum'®. Im Auftrag der GMDS wurde 1995
in zweiter Auflage ein Praxis-, Studien- und Forschungsflihrer zur Medizinischen Informatik,
Biometrie und Epidemiologie veréffentlicht?®. Nach den USA verfiigt Deutschland ber die
meisten Studienprogramme fiir Medizinische Informatik. In der Regel bieten die Universitaten
die Fachrichtung im Rahmen eines Informatikstudiums an. Haufig wird sie auch im Rahmen
des Medizinstudiums mit einzelnen Veranstaltungen im Querschnittsbereich 1 (Q1) Epide-
miologie, Medizinische Biometrie und Medizinische Informatik vermittelt. Daneben wird das
Studienfach auch von Fachhochschulen und privaten Institutionen — wie zum Beispiel vom

Institut fiir Informationstechnologien im Gesundheitswesen®" — unterrichtet.
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Tabelle 3: Ausbildung in Medizinischer Informatik an Universitaten in Deutschland und Osterreich

Universitat Programm URL
Hauptfachstudium
Universitat Heidelberg Heil- Studiengang Medizinische In- http://www.hs-

bronn/Fachhochschule Heil-

bronn

UMIT Innsbruck (Osterreich)

MU Wien

TU Wien

formatik

Biomedizinische Informatik

Masterstudium Medizinische
Informatik

Studiengang Medizinische In-
formatik

heilbronn.de/studiengaenge/mi

http://www.umit.at/

http://www.meduniwien.ac.at/index.php?id=
478

http://www.informatik.tuwien.ac.at/lehre/stu
dien/bachelor/medizinische-informatik.html
http://www.informatik.tuwien.ac.at/lehre/stu
dien/master/medizinische-informatik.html

Neben-/Anwendungsfach Medizin/Medizinische Informatik

im Informatikstudium

FU Berlin

TU Braunschweig/MHH
Hannover

TU Dortmund/TU Bochum

Uni Erlangen

Uni Frankfurt (Main)

Uni Freiburg

Uni Géttingen

Fernuni Hagen
in Kooperation mit der Uni
Lubeck

TU limenau

Uni Jena

Nebenfach Medizin fiir Studie-
rende der Informatik nach Ein-
zelantragsprifung moglich;
Wahllehrveranstaltungen fir
Studierende der Medizin

Studienrichtung Medizinische
Informatik

Nebenfach Theoretische Medi-
zin im Studiengang Angewandte
Informatik

Nebenfach Medizinische Infor-
matik fur Informatiker;
Wahllehrveranstaltungen Infor-
matik flr Studierende der Medi-
zin

Anwendungsfach Medizin im
Studiengang Informatik

Wahlmodul Medizin im Studien-
gang Informatik; Wahllehrveran-
staltungen fir Studierende der
Medizin

Studienrichtung Medizinische
Informatik im Studiengang An-
gewandte Informatik; Wahllehr-
veranstaltungen fiir Studierende
der Medizin

Nebenfach Medizinische Infor-
matik im Diplomstudiengang
Informatik (bis 2007)

Studiengang Biomedizinische
Technik

Nebenfach Medizin im Studien-
gang Informatik

http://www.charite.de/medinfo/

http://www.plri.de/

http://dekanat.cs.uni-dortmund.de/Studium/
Informatik_studieren.htm

http://www.imi.med.uni-erlangen.de/

http://www.uni-
frank-
furt.de/studium/studienangebot/bachelor/

http://www.uniklinik-
freiburg.de/medinf/live/lehre/informatik/bsc-
msc-studiengang.html

http://www.mi.med.uni-goettingen.de/MI/

http://www.fernuni-hagen.de/mathinf/
studium/studiengaenge/diplom/informatik/
med_inform.shtml

http://www.tu-
iimenau.de/uni/index.php?id=6176

http://www.minet.uni-jena.de/studium/
musterstudienplaene/nebfach-inf.html
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gang Informatik

Uni Leipzig Studienrichtung Medizinische http://www.imise.uni-leipzig.de/
Informatik im Studiengang In-
formatik; Wahllehrveranstaltun-
gen fur Studierende der Medizin
Uni Lubeck Anwendungsfach Medizinische http://www.informatik.uni-
Informatik im Studiengang In- luebeck.de/index.php?id=52
formatik;
Studiengang Medizinische Inge-  http://www.miw.uni-luebeck.de/
nieurwissenschaft;
Graduate School for Computing  http://www.gradschool.uni-luebeck.de/
in Medicine and Life Sciences
Uni Mainz Anwendungsfach Medizin im http://www.informatik.uni-mainz.de/446.php
Bachelor-Studiengang Informa-
tik ;
MI als Wahlpflichtfach fiir Stu- http://www.imbei.uni-mainz.de/
dierende der Medizin
TU Minchen Anwendungsfach Medizin im http://www.med.tum.de/de/gesundheitsvers
Studiengang Informatik; orgung/statistik/index.php
Graduiertenschule Informatik im
Gesundheitswesen; http://gsish.tum.edu/
Masterstudiengang Biomedical
Computing ttp://www.in.tum.de
Uni Rostock Nebenfach Medizinische Infor- http://www.imib.med.unirostock.de/IMIB/HT
matik im Studiengang Biomedi- ML/Lehre/Med_Informatik.php
zinische Technik/Informatik
Uni Tubingen Nebenfach Medizin im Studien- http://www.medizin.uni-
gang Informatik tuebingen.de/nfmi/nf_index.htm
Uni Ulm Nebenfach Medizin im Studien- http://www.uni-ulm.de/biometrie

Auch Bioinformatik-Studiengédnge werden inzwischen an zahlreichen Universitaten in
Deutschland angeboten (siehe Tabelle 4). In der Regel bestehen sie als separate Angebote

und sind nicht in einen Ubergreifenden Studiengang BMI integriert. Dartiber hinaus existieren

zahlreiche weitere Ausbildungsformen mit unterschiedlichen Abschliissen®.

Tabelle 4: Ausbildung in Bioinformatik an Universitaten in Deutschland

Uni Dusseldorf

Uni Frankfurt

ence Informatics

Studiengang Informatik mit
Schwerpunkt Bioinformatik

Studiengang Bioinformatik im
Fachbereich Biologie und Infor-
matik

Universitat Programm URL

FU Berlin Studiengang Bioinformatik http://www.inf.fu-berlin.de/stud/bioinf-stud/
(mit Beteiligung der Charité)

Uni Bielefeld Studiengang Naturwissenschaft-  http://www.techfak.uni-bielefeld.de/NWI/
liche Informatik mit Anwen-
dungsfach Biologie

Uni Bonn Master-Studiengang Life Sci- http://www.b-it-

center.de/Wob/en/view/class211_id4.html

http://www.cs.uni-duesseldorf.de/STUD

http://www.informatik.uni-
frankfurt.de/studinfo/Blinfo.html
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http://www.informatik.uni-luebeck.de/index.php?id=52
http://www.informatik.uni-luebeck.de/index.php?id=52
http://www.miw.uni-luebeck.de/
http://www.gradschool.uni-luebeck.de/
http://www.informatik.uni-mainz.de/446.php

Uni Freiburg

Uni Géttingen

Uni Greifswald

Uni Halle-Wittenberg

Uni Jena

Uni Konstanz

Uni Leipzig

Uni Libeck

Uni Minchen/TU Miinchen

Uni Tubingen

Uni Wirzburg

Lehrveranstaltungen zur Bioin-
formatik im Studiengang Infor-
matik

Master-Studiengang Bioinforma-
tik und Systembiologie

Studienrichtung Bioinformatik im
Studiengang Angewandte In-
formatik

Bioinformatik im BSc-
Studiengang Biologie

Studiengang Biomathematik
(mit Anteilen von Bioinformatik)

Studiengang Bioinformatik

Studiengang Bioinformatik

Vorlesung Bioinformatik und
Wirkstoff-Forschung im SS fiir
Studierende der Life Sciences
und Chemie

Studienrichtung Bioinformatik im
Studiengang Informatik

Studiengang Bioinformatik;
Nebenfach/Anwendungsfach
Bioinformatik im Rahmen des
Studiengangs Informatik

Studiengang Bioinformatik

Studiengang Bioinformatik

Bioinformatik als Hauptfach oder
Nebenfach im Studiengang
Biologie;

Nebenfach Bioinformatik im
Studiengang Informatik
Nebenfach Biologie, Schwer-
punkt Bioinformatik im Studien-
gang Mathematik

http://www.informatik.uni-freiburg.de/
http://www.bioinf.uni-
freiburg.de/Lehre/index.html?de

http://www.informatik.uni-
goettingen.de/studies/general/subjects/
current/bio.htm
http://gobics.de/lectures/bi-bsc

http://www.math-inf.uni-
greifswald.de/faecher.html

http://www.informatik.uni-
halle.de/studenten-infos/
bachelor_master_bioinformatik/

http://www.informatik.uni-
jena.de/studium/2008/studiengaenge-
BaMa.php#Bioinf

http://www.uni-

kon-
stanz.de/FuF/Bio/Bioinformatik/welcome.ht
m

http://www.imise.uni-leipzig.de/

http://www.inb.mu-luebeck.de/
http://www.medinf.mu-luebeck.de/

http://www.bioinformatik-muenchen.de/

http://www.zbit.uni-
tuebingen.de/studium/bioinf_allg_infos/
welcome.html

http://www.biozentrum.uni-
wuerzburg.de/bioinformatik/

4.1.4 Die Ausbildung in (Bio)Medizinischer Informatik auf internationaler Ebene

Die IMIA adressierte schon friih das Thema Ausbildung und griindete als erste Arbeitsgrup-

pe die WG1 (workgroup 1) fiir das Thema Ausbildung in health and medical informatics®*.

Ende der 90er Jahre entwickelte die WG1 Ausbildungsempfehlungen fur verschiedene Be-

rufsgruppen und Ausbildungsebenen, die 2000 verdffentlicht wurden®. Die Empfehlungen

spiegeln den wachsenden Bedarf an Kompetenzen in Informationsverarbeitung, Informati-

onsmanagement sowie Informationstechnologien wider. Kenntnisse in Bioinformatik werden
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als optionaler Bestandteil von Curricula erwahnt. Im Marz 2001 veranstaltete die IMIA einen
Workshop in Madrid, auf dem etwa 25 Forscher aus den USA, Europa und Asien die derzei-
tigen und kinftigen Herausforderungen der MI diskutierten und eine gemeinsame Heran-
gehensweise von Bl und MI vorschlugen. Angesichts des zunehmenden Einflusses der Bio-
informatik in allen Bereichen der Biomedizinischen Informatik sowie der wachsenden Anzahl
von Curricula im Bereich health/medical/biomedical informatics, die in ihren Inhalten stark
divergieren®, mehrten sich die Stimmen, die IMIA Recommendations zu Uberarbeiten™. Mit
dem Ziel Kompetenzen und Curricula in health and biomedical informatics zu identifizieren
und zu harmonisieren sowie die IMIA recommendations zu aktualisieren, fanden auf der Me-
dinfo 2007 in Brisbane und auch auf den nachfolgenden AMIA Veranstaltungen Treffen der
IMIA WG1 statt?®. Wie ein Modell fiir eine gemeinsame Grundlage des Fachbereichs Bio-
medizinische Informatik geschaffen werden kann und gleichzeitig die Anforderungen der
verschiedenen Anwendungsfelder und Berufsgruppen und Ausbildungsziele berticksichtigt

werden konnen, wird aktuell noch in der WG1 diskutiert.

4.2 Ergebnisse der Feldforschung

Die Hochschulausbildung unterscheidet sich in den USA und in Deutschland wesentlich in
ihrem Aufbau: In Europa wurden im Rahmen des Bologna-Prozesses® in vielen Landern
Bachelor- und Master-Studiengange eingeflihrt, die die bisherigen Diplomstudiengange er-
setzen. Beide Studiengange werden in der Regel von Universitaten angeboten. In Deutsch-
land erhalten die Studierenden mit dem Ublicherweise sechssemestrigen Bachelor-Studium
ihren ersten akademischen Abschluss. Anschliellend kann meist konsekutiv das vertiefende
Master-Studium fortgefuihrt werden oder unter bestimmten Voraussetzungen eine fachliche
Umorientierung zu einem anderen Master-Studium erfolgen. Normalerweise kann erst nach
Abschluss des Master-Studiums ein PhD-Studium aufgenommen werden. In den USA hin-
gegen besuchen die High-School Absolventen, die ein Hochschulstudium anstreben, in der
Regel erst ein College. In einem meist vierjahrigen undergraduate-Studium erreichen sie
einen Bachelor-Abschluss. Dieser beinhaltet eine breite fachliche Ausbildung mit Schwer-
punkten in bestimmten Fachbereichen. Einige Universitaten bieten ebenfalls Bachelor-
Studiengange fur undergraduates an. Die meisten Universitaten fokussieren jedoch auf
graduate-Studiengange, die Master- oder PhD-Abschllsse beinhalten. Fiir den Besuch eines

PhD-Programmes ist der Master-Abschluss nicht in jedem Fall Voraussetzung.
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4.2.1 Die besuchten Einrichtungen und Programme in Biomedizinischer Informatik

Im Folgenden werden die in Boston und New York besuchten Einrichtungen und Ausbil-
dungsprogramme in Biomedizinischer Informatik vorgestellt (Tabelle 5). Bei allen in den USA

besuchten Programmen handelt es sich um graduate Programme.

Harvard-MIT Division of Health Sciences and Technology (HST)

Die Grundung der Harvard-MIT Division of Health Sciences and Technology geht zurtck auf
den Anfang der 70er Jahre. Sie wird gemeinschaftlich von dem MIT, der Harvard Universitat,
der HMS, den Boston area teaching hospitals und Forschungszentren getragen. HST bietet
fur Studierende der beteiligten Institutionen zahlreiche biomedizinische interdisziplindre Pro-
gramme auf unterschiedlichen Ausbildungsebenen an, in die verschiedene Fakultdten der
beteiligten Institutionen eingebunden sind. Heute arbeiten etwa zehn Mitarbeiter direkt fur
HST, 50 wirken aus den beteiligten Einrichtungen mit, weitere 200 sind angegliedert. Ur-
springliches Ziel der HST Kooperation war, wissenschaftlich orientierte Mediziner auszubil-
den. Als erstes Programm wird seit 1971 das HST M.D. Program angeboten. Nach
erfolgreichem vierjahrigem graduate Studium erhalten die Studierenden den Abschluss als
Medical Doctor (M.D.) der HMS. In den spaten 70er Jahren folgte das MEMP Programm.

Medical Engineering and Medical Physics (MEMP)

Das MEMP Programm ist ein Ph.D. Programm fiir wissenschaftlich orientierte Mediziner und
Medizintechniker. Die Forschung konzentriert sich auf die Schnittstelle zwischen Technik,
biomedizinischer Wissenschaft und klinischer Medizin. In finf bis sieben Jahren erlangen die
Studierenden den Ph.D. oder Sc.D. Abschluss in Medizintechnik oder Medizinischer Physik
des MIT oder den Ph.D. der Harvard Faculty of Arts and Sciences. Die Studierenden von
MEMP kommen aus unterschiedlichen Fachrichtungen: Einige besitzen einen M.D.-
Abschluss, andere haben bereits einen Master-Abschluss, zum Beispiel in Ingenieurswis-
senschaften, Informatik oder Physik, und wieder andere steigen direkt nach dem Bachelor in
das Ph.D.-Programm ein. Voraussetzung ist ein Bachelor-Abschluss mit Schwerpunkt in
einem technischen oder naturwissenschaftlichen Fach. In ihrem Studium besuchen sie
gemeinsam mit den Medizinstudierenden praklinische Kurse und nehmen auch direkt an
klinischen hands-on Kursen teil. Innerhalb des MEMP Programms wahlen die Studierenden
ihren Studienschwerpunkt aus einer Vielzahl von Trainingsprogrammen, wie Bioinformatik,
Biomedizinische Bildgebung, Biomechanik, Integrative Genomik, Gewebe-Engineering und
weitere. In den Biomedizinischen Wissenschaften kdnnen die Studierenden zwischen zwei

Richtungen wahlen: Systems Physiology and Medicine oder Cellular and Molecular
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Medicine. In beiden Kursfolgen werden klinische Erfahrungen, Prozesse zur klinischen
Entscheidungsunterstlitzung, betriebswirtschaftliche Kenntnisse, ethische und soziologische

Themen im Zusammenhang der Patientenversorgung vermittelt.

Bioinformatics and Integrative Genomics (BIG) Program

Das BIG Programm ist ein Teil des MEMP Programms. Neben einer biologischen und klini-
schen Ausbildung wird fundiertes Wissen in Informatik, mathematischer Modellierung und
Bioinformatik vermittelt. Es fokussiert auf die Analyse und Modellierung von grofRvolumigen
Daten in der Bioinformatik und funktionalen Genomik, die durch genomische Sequenzierung,
Transkriptomik, Proteomik und andere high-troughput-Technologien anfallen. Die Studieren-
den werden darauf vorbereitet, Daten von komplexen biologischen Systemen aus heteroge-
nen Quellen mathematisch und biophysikalisch zu analysieren und zu modellieren sowie
computerbasierte Vorhersagen experimentell zu validieren. Um mit dem klinisch medizini-
schen Umfeld vertraut zu werden, besuchen MEMP/BIG Studierende gemeinsame Kurse mit

M.D.-Studierenden und nehmen an hands-on Kursen in der Patientenversorgung teil.

BIG wird seit Anfang des Jahrtausends von den National Institutes of Genome Research
gefordert. Die Forderung fir das Programm wird nach erfolgreicher Evaluation alle finf Jahre
erneuert. Zulassungsbedingung zum Programm sind neben den regularen MEMP-
Voraussetzungen Kenntnisse in Biologie, organischer Chemie, Computerwissenschaften,

Thermodynamik oder physikalischer Chemie, Biochemie oder fortgeschrittener Mathematik.

Biomedical Informatic Master’s Program (BMI)

Das BMI ist nach dem M.D. Programm und MEMP das drittalteste Programm der HST Ko-
operation. Es wurde 1992 mit Férdergeldern der NLM als Medical Informatics Program ein-
gerichtet und wird wie BIG alle funf Jahre nach Evaluation weitergefordert. Seit 1998 bietet
es den Master-Abschluss (S.M.) in medical informatics an. 2004 wurde der Name des Pro-
gramms in Biomedical Informatics Program geandert, um den interdisziplindren Charakter
des Fachgebietes in den Biowissenschaften zu unterstreichen. Es richtet sich an Studieren-
de mit einem Abschluss im Bereich der Gesundheitswissenschaften. Die meisten Studieren-
den dieses Programms verfiigen Uber einen Abschluss als M.D.. Inhaltlich bietet BMI drei

Forschungsschwerpunkte an:

¢ Informatik in Bezug auf Gesundheit und Gesundheitsversorgung, wie klinische Informati-

onsstrukturen und Entscheidungsunterstiutzung

¢ biomedizinische Wissenschaften, inklusive Datenbanken sowie Modellierung und Simula-

tion

o Bildgebung, inklusive Erfassung, Verarbeitung und korrelierende Bildgebung
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Tabelle 5: Besuchte Programme und Einrichtungen in den USA

Programme/Einrichtungen

Beschreibung

Ziel

Harvard-MIT
Division of Health Sciences and
Technology (HST)

Medical Engineering and Medical
Physics (MEMP)

Bioinformatics and Integrative
Genomics (BIG) Program

Biomedical Informatic Master’s
Program (BMI)

Center for Biomedical Informatics
der HMS

Informatics for Integrating Biology
& the Bedside” (i2b2)

Graduate Program in Biomedical
Informatics des Departments of

Columbia Universitat, New York

Biomedical Informatics (DBMI) der

Kooperation des MIT,, der Harvard
Universitat, der HMS, den Boston
area teaching hospitals und For-
schungszentren

Ph.D. Programm der HST fur wis-
senschaftlich orientierte Mediziner
und Medizintechniker mit verschie-
denen Forschungsschwerpunkten

Teil des MEMP-Programmes

Master-Programm flr Biomedizini-
sche Informatik

In der Countway Library of Medici-
ne der HMS angesiedeltes Zentrum

Eins von sieben NIH-geférderten
National Center for Biomedical
Computing (NCBC)

Master- und PhD-Programm fir
Biomedizinische Informatik

Interdisziplinare wissenschaftliche
Ausbildungsprogramme in den
Fachbereichen Biomedizin und
Technologien

Ausbildung von Wissenschaftlern
an der Schnittstelle zwischen
Technik, biomedizinischer Wis-
senschaft und klinischer Medizin

Fokussierung auf die Analyse und
Modellierung von grof3volumigen
Daten in der Bioinformatik und
funktionalen Genomik

Informatik-orientierte Ausbildung
fur Mediziner in den Biowissen-
schaften, Bildgebung und klini-
schen Informationssystemen

Organisations- und Forschungsinf-
rastruktur zur Férderung von Initia-
tiven zur biomedizinischen
Forschung

Schaffung einer skalierbaren IT-
Infrastruktur, in der heterogene
klinische Datenbanken verschie-
dener Krankenhuser mit genomi-
schen Forschungsdatenbanken
am Beispiel verschiedener Krank-
heitsbilder verknupft werden.

Integrierte Forschung und Ausbil-
dung in den Bereichen bioinforma-
tics, bioimaging, clinical
informatics und public health in-
formatics fiir Studierende ver-
schiedener Fachrichtungen.

Das Center for Biomedical Informatics der HMS

Das Center for Biomedical Informatics der HMS wurde 2005 gegriindet. Es ist in der Count-
way Library of Medicine angesiedelt, die von Isaac Kohane und Alexa McCray geleitet wird.
Beide wurden berufen, um neue Wissensmanagement-Ressourcen zu erschlieRen. Die
Countway Library of Medicine bietet umfangreichen Zugang zu Buchern, Journals und Da-
tenquellen in den Bereichen bioresearch, clinical practice, public health, consumer health

205 |ssac Kohane ist unter anderem HMS Associate Professor der

und history of medicine
Padiatrie und Leiter des Hospital Informatics Program am Children’s Hospital Boston. Alexa

McCray war zuvor Leiterin des Lister Hill National Center for Biomedical Communications®®,
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einer Forschungsabteilung des NLM. In dieser Rolle war sie fir die Entwicklung zahlreicher
nationaler Informationsressourcen verantwortlich, unter anderen fiir ClinicalTrials.gov?”’, ein

webbasiertes Registrierungssystem fir klinische Studien.

Aufgabe des Center for Biomedical Informatics ist, Initiativen der biomedizinischen For-
schung im Zeitalter von high-throughput Technologien verbunden mit sehr hohem Datenauf-
kommen und gesteigertem Zugang zu Informationsquellen zu férdern. Die Forschung des
Zentrums soll zu einem in Echtzeit informationsbasierten Gesundheitswesen beitragen. Der
Vorschlag zur Griindung des Zentrums geht auf eine Férderung der NIH flr das Projekt i2b2
zurtick. Die Idee war, zur Unterstliitzung des Projektes eine Ubergeordnete Organisations-
struktur zu schaffen, um den Transfer genomischer Forschungsergebnisse in die klinische
Praxis zu erleichtern. Inzwischen ist i2b2 nur eines von mehreren Projekten, das vom Center
for Biomedical Informatics unterstitzt wird. Das Zentrum bietet die Organisations- und For-
schungsinfrastruktur fir HMS Fakultaten, um wettbewerbsfahiger bei der Beantragung von

Fordergeldern fir Projekte der Biomedizinischen Informatik zu sein.

Informatics for Integrating Biology & the Bedside (i2b2)

i2b2 ist eines der sieben NIH-geférderten National Center for Biomedical Computing
(NCBC)®®. Diese Férderinitiative war in der NIH Roadmap von 2003 verankert und geht auf
die vorangegangene Befragung der verschiedenen Communities in der Biomedizin zuriick'">.
Die Befragten stellten einen Mangel an einer nationalen IT-Infrastruktur im Zusammenhang
mit den wachsenden Datenvolumina durch Microarray und high-throughput-Sequenzierung
fest. Es folgte eine offentliche Férderausschreibung zu diesem Thema, in deren Folge 2004
vier National Center for Biomedical Computing entstanden und ein Jahr spater weitere drei
folgten. Sie widmen sich Themen wie Simulationen biologischer Strukturen, Computational
Biology, Bildgebung, Ontologien oder zellularen Netzwerken. Allen gemeinsam ist die Ent-
wicklung und Verbreitung von innovativen Technologien in der Biomedizin. i2b2 ist jedoch
das einzige NCBC, welches die Bioinformatik und deren Integration in die klinische Anwen-
dung vereint. Zentrumsdirektor ist Isaac Kohane. Am Beispiel verschiedener Krankheitsbilder
soll eine skalierbare IT-Infrastruktur geschaffen werden, in der heterogene klinische Daten-
banken verschiedener Krankenhauser mit genomischen Forschungsdatenbanken verknipft
werden'®. Ziel ist, diejenigen phanotypischen Merkmale zu identifizieren, die Riickschliisse
auf die genetischen Eigenschaften zulassen. Dazu werden Werkzeuge entwickelt, mit deren
Hilfe ein Rahmen zur Speicherung und Aufbereitung von klinischen phanotypischen und ge-
notypischen Daten geschaffen wird, welcher die weitere Analyse im Rahmen von Studien
ermoglicht. Das Projekt i2b2 ist in das BIG Programm involviert, welches ebenfalls von Ko-

hane geleitet wird.
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Graduate Program in Biomedical Informatics des DBMI

Das Curriculum des Departments of Biomedical Informatics (DBMI) der Columbia Universitat
New York war in seinen Urspriingen Ende der 80er Jahre sehr klinisch orientiert. Die Grin-
dung des damaligen Centers for Medical Informatics geht wie viele Programme auf Forder-
phasen des Integrated Advanced Information Management System (IAIMS) der NLM zuriick.
Spater wurde das Department of Medical Informatics gegriindet, welches 2002 seinen Na-
men entsprechend des wachsenden Anteiles biomedizinischer Themen in Department of
Biomedical Informatics @nderte*’. Die Anzahl der beteiligten Anwendungsbereiche in Biome-
dizinischer Informatik wuchs stetig. Heute ist das BMI Programm des DBMI der Columbia
Universitat eines der wenigen Programme, die ein breites Spektrum in den Themengebieten
der Biomedizinischen Informatik vermitteln: Es umfasst Forschung und Ausbildung in den
Bereichen bioinformatics, bioimaging, clinical informatics und public health informatics’®. Die
meisten Studierenden wahlen daraus einen Schwerpunkt, die Wahl ist aber nicht auf einen
Bereich beschrankt. Das Graduate Program in Biomedical Informatics bietet ein zweijahriges
Masterstudium sowie einen funfjahrigen Ph.D.-Studiengang an. Die Studierenden bringen
verschiedene fachliche Hintergriinde mit, wie Informatik, Biologie, Medizin, Psychologie,
Physik und weitere. Die dadurch entstehenden Unterschiede in den jeweiligen Wissensge-
bieten werden durch ein Angebot an optionalen Grundlagenkursen in den verschiedenen
Fachgebieten ausgeglichen. Das Graduate Program in Biomedical Informatics des DBMI
wird gemeinschaftlich mit dem Center for Computational Biology and Bioinformatics (C,B?)
angeboten, welches urspringlich durch die BISTI Initiative unterstutzt wurde. Die Kollabora-
tion der beiden Abteilungen entstand dadurch, dass Studierende, die in die Bioinformatik-
Forschung des C,B? eingebunden waren, das Kursprogramm des DBMI wahrnahmen. Seit
2004 bietet das DBMI deshalb ein Curriculum an, welches die Bioinformatik und die klinische
Informatik vereint. Das Columbia BMI Programm ist stark forschungsorientiert und bereitet

hauptsachlich auf eine Karriere in Forschung und Wissenschaft vor.

4.2.2 Ergebnisse der Experteninterviews

Von den besuchten Programmen bietet nur das DBMI der Columbia University ein wirklich
integriertes Master-Studienprogramm der Biomedizinischen Informatik an, welches die bei-
den Fachrichtungen bioinformatics und clinical informatics vereint und den Studierenden die
Grundlagen beider Facher gemeinsam vermittelt. Obwohl an der Harvard Universitat organi-
satorische Strukturen und Forschungsprogramme wie das Center for Biomedical Informatics
und i2b2 geschaffen wurden, die die Integration der translationalen Forschung in die klini-
sche Anwendung fordern sollen, bietet Harvard HST bisher noch kein tbergreifendes Ausbil-
dungsprogramm fiir Studierende beider Fachrichtungen an. Das Master-Programm BMI der

Harvard HST richtet sich hauptsachlich an Mediziner und ist starker klinisch orientiert.
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Dadurch werden Studierende bestimmter Fachrichtungen wie Bioinformatiker mit biologi-
schem oder informationstechnischem Hintergrund ausgeschlossen. Das MEMP-Programm
ist zwar interdisziplinar angelegt, jedoch medizintechnisch fokussiert. Die Schwerpunkte
werden entweder aus einem klinisch orientierten oder — wie bei BIG — aus der Bioinformatik

gewahlt. Die Grundlagen beider Facher werden nicht gemeinsam vermittelt.

Dennoch hielten alle befragten Experten der Harvard University, des MIT, der gemeinsamen
Einrichtung Harvard HST sowie des DBMI interdisziplinare Programme der Bioinformatik und
Medizinischen Informatik generell fir sinnvoll. Ihrer Ansicht nach zeichnet die biomedizini-
sche Forschung Multidisziplinaritat aus. Deshalb sollten die verschiedenen Kulturen der Bio-
informatik und Medizinischen Informatik bereits im Studium einander ausgesetzt werden.
Dabei erachteten einige Interviewpartner den Austausch der unterschiedlichen Perspektiven
wichtiger als den Inhalt der gemeinsam besuchten Veranstaltungen. Die Vermittlung
gemeinsamer Kernkompetenzen auf internationaler Ebene in einem modular organisierten
Studienprogramm wurde insgesamt befurwortet. Mit Skepsis wurde jedoch betrachtet, ob es
sich praktisch realisieren lasst. Als Herausforderung wurde dabei gesehen, das richtige Ver-
haltnis zwischen Breite und Tiefe der vermittelten Inhalte zu finden. Ein Uberblick Uber das
sich rapide entwickelnde Feld der Biomedizinischen Informatik wurde zwar generell positiv
beurteilt, darf aber nach Ansicht der Experten nicht dem erforderlichen Detailwissen in den
einzelnen Spezialisierungsgebieten entgegenstehen. Wichtig erschien einzelnen Experten
auch, dass die Studieninhalte flexibel an verschiedene Karriereziele angepasst werden kdn-
nen. Auch wurde bei einem modularen Aufbau eines Studienprogramms verschiedener

Fakultaten die Gefahr der Uberlappung der Inhalte gesehen.

Als wesentliche Voraussetzung fiir gemeinsame Programme von Bioinformatik und Medizini-
scher Informatik nannten einige Experten die Unterstlitzung der jeweiligen Fakultat. Sie be-
tonten die Bedeutung von interfakultaren Kooperationen, da eine Fakultat nicht ausreicht, um
die Themen abzudecken. Sowohl die Fakultat insgesamt als auch die einzelnen Fakultats-
angehdrigen mussen nach Expertenansicht dazu in der Lage sein, mit verschiedenen fachli-
chen Hintergriinden umzugehen. Als limitierende Faktoren fir das Angebot derartiger
fakultatstubergreifender Programme wurden Zeit sowie finanzielle und personelle Ressour-
cen genannt. Der Mangel an Personen, die in der Lage sind, das Ubergreifende Fachgebiet
zu unterrichten, wurde ebenso als Grund angegeben wie ein Mangel an Studierenden, die
sich fur den Grenzfachbereich zwischen Medizin oder Biomedizin und Technik interessieren.
Experten aus einem technischen oder informationstechnischen Fachbereich du3erten, dass
viele ihrer Studierenden wenig Interesse an den medizinischen oder biologischen Fachgebie-
ten zeigen, wahrend andere Interviewpartner genau das umgekehrte Problem hatten, nam-

lich Studierenden der Medizin oder Biologie die informationstechnische Seite nahe zu

71/183



bringen. Zwei Interviewpartner duRerten jedoch die Hoffnung, dass sich dieses Problem mit
der mit Computern heranwachsenden Generation von selbst erledigt. Als weiteres Hemmnis
fur gemeinsame Programme der Bioinformatik und Medizinischen Informatik galten die un-
terschiedlichen Organisationsstrukturen und damit verbunden die verschiedenen Denkwei-
sen der beiden Fachrichtungen. Interviewpartner, die in Ubergreifende Forschungs- oder
Ausbildungsprojekte involviert waren, berichteten von Schwierigkeiten durch das Aufeinan-
derprallen unterschiedlicher Kulturen. Dieses wurde sowohl zwischen Bioinformatikern und
Medizininformatikern als auch zwischen Medizinern und Informatikern beobachtet. Insge-
samt empfahlen die Experten deshalb eher einen ,evolutiondren anstelle eines revolutiona-
ren Ansatzes. Die forschungsorientierte Bioinformatik und die klinisch orientierte
Medizinische Informatik sollten als getrennte Ausbildungsgénge bestehen bleiben mit kultu-
rellem Austausch zwischen den beiden Fachbereichen. Im Hinblick auf die limitierenden Fak-
toren wurde als erster Schritt die Einbindung bereits existierender Kurse flr sinnvoll erachtet.
Zwei Interviewpartner nannten als starke Motivation flr eine interfakultdre Kooperation Geld,
erst danach folgten gemeinsame Forschungsziele. Trotz der Schwierigkeiten aufgrund der
unterschiedlichen Kulturen betonten einige Gesprachspartner, dass sich die Kooperations-

partner der gemeinsamen Ausbildungsprogramme sehr bemiht und kollaborativ zeigten.

Als Hauptziel der biomedizinischen Forschung in den nachsten zehn Jahren nannte die
Mehrzahl der Experten, den Zugang zu biomedizinischen Informationen zu schaffen. Da-
durch sollen in der Forschung zum Beispiel Ansatzpunkte flr neue Therapien identifiziert,
umfangreiche prospektive Studien ermoglicht oder Daten fir die klinische Versorgung aufbe-

reitet werden.

4.3 Ergebnisse der Delphi-Studie

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Delphi-Studie vorgestellt, die wesentliche zu
erwartende Entwicklungen in der biomedizinischen Informatik in den kommenden Jahren
wiedergeben. Die Darstellung folgt im Wesentlichen dem Aufbau des Fragebogens. Sie ori-
entiert sich an der Zusammenfassung von jeweils vier Thesen zu einer Thesengruppe. Zu-
nachst wird zu jeder Thesengruppe und den dazugehdérigen Thesen der Hintergrund
beschrieben. Anschliefiend werden die wesentlichen Ergebnisse der Einschatzung der Ex-
perten je These zusammengefasst. Zum Abschluss des Kapitels werden wesentliche Aussa-
gen der Thesengruppen gegenubergestellt. Der Methodik der Delphi-Analyse entsprechend
werden nur die Ergebnisse der zweiten Delphi-Runde graphisch dargestellt, in der bereits
eine Konsolidierung des durch die Befragung in Gang gesetzten Kommunikationsprozesses
erfolgte. Im Fall von erheblichen Abweichungen einzelner Ergebnisse zu Runde 1 werden

diese im Textteil beschrieben.
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4.3.1 Zusammensetzung der Teilnehmer

Von rund 360 angeschriebenen Experten haben in der ersten Befragungsrunde 75 teilge-
nommen (21%). Von den Teilnehmern der ersten Runde haben sich 50 Personen auch an
der zweiten Umfragerunde beteiligt. Darunter waren 18% Frauen und 82% Manner. Der
Grol3teil war unter 50 Jahre (56%), rund ein Drittel waren zwischen 50 und 60 Jahren (32%)
und nur 12% uber 60 Jahre alt. Der Uberwiegende Teil davon war in der Forschung tatig
(58%). Die ubrigen Teilnehmer arbeiteten in der medizinischen Dienstleitung (2%), in der
unmittelbaren Krankenversorgung (6%), im 6ffentlichen Gesundheitswesen oder im Gesund-
heitsmanagement (24%) und in sonstigen Beschéaftigungsfeldern (10%) (Abbildung 5). Der
Forscheranteil war damit im Vergleich zur ersten Befragungsrunde etwas hdher. In dieser
hielten sich die in der Forschung arbeitenden Teilnehmer (49%) und die anwendungsorien-

tiert arbeitenden Experten (51%) etwa die Waage.

B Forschung

[ ]Medizinische Dienstieistung

Unmittelbare Krankenversorgung
58%

Offentliches Gesundheitswe sen,
Management

Bl Sonstiges

Abbildung 5: Uberwiegende Beschaftigung der Teilnehmer in Runde 2
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4.3.2 Thesengruppe 1: Diagnostik und Therapie

Diese Fragengruppe untersuchte, welche gendiagnostischen Verfahren und damit verbun-
denen Techniken in den nachsten Jahren voraussichtlich zum Einsatz kommen und wie sie

sich in den verschiedenen Bereichen der Gesundheitsversorgung auswirken werden.

These 1: Mindestens 10% der Birger nutzen in ihrem Leben mindestens einmal nicht-

arztliche Gentest-Angebote

Diese These ermittelt, welche Auswirkungen die gendiagnostischen Verfahren auf die
Selbstdiagnostik haben. Hintergrund ist, dass gendiagnostische Tests immer glnstiger und
anwendungsfreundlicher werden und damit fUr einen breiten Einsatz in der Gesundheitsver-
sorgung — auch in Laienhand - attraktiv werden. Techniken wie Taschen-PCR-Systeme oder
Lab-on-a-Chip-Verfahren kénnen aufwandige Laborumgebungen sparen. In Amerika werden
genetische Tests bereits verbreitet Gber das Internet angeboten und Informationsdienste
bieten Hilfestellung bei der Interpretation von genetischen Tests. Doch sind ahnliche Ent-

wicklungen auch in Deutschland zu erwarten?

Knapp ein Funftel der Experten (18%) gab an, spezielle Fachkenntnisse zu dieser These zu
besitzen, 82% arbeiteten nicht direkt auf diesem Gebiet. Die Mehrheit der Experten war der
Ansicht, dass auch in Deutschland in den nachsten 10 Jahren mindestens 10% der Bevolke-
rung nicht-arztliche Gentest-Angebote nutzen werden. Die meisten hielten die Realisierung
der These im Zeitraum von 2014-19 fur wahrscheinlich (45%). Fast ein Funftel der Respon-
der (19%) erwartete diese Entwicklung erst nach 2019. Nur ein kleiner Teil (7%) glaubte
nicht daran, dass sie Uberhaupt eintritt. Die zeitliche Einschatzung zur Realisierung der The-

sen der Thesengruppe 1 wird in Abbildung 6 dargestellt.
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Abbildung 6: Zeitraum, ab dem die jeweiligen Thesen fiir realistisch gehalten werden

In der Gesundheitsversorgung zeigen sich die Auswirkungen der Nutzung nicht-arztlicher
Gentestangebote nach Expertenansicht vorwiegend in der facharztlichen Versorgung (77%).
Uber die Halfte (57%) war der Ansicht, dass sie sich auch auf die Universitatsmedizin ent-
sprechend auswirkt. Abbildung 7 zeigt die prozentuale Haufigkeit der gegebenen Antworten
zu Auswirkungen in der Gesundheitsversorgung sowie zu Hemmnissen der Entwicklung fir
die Thesengruppe1. Lediglich ein knappes Viertel der Experten (23%) hielt es fir mdglich,
dass die nicht-arztliche Diagnostik auch erheblichen Einfluss auf die allgemeinmedizinische
Versorgung nehmen wird. Dieser Anteil lag in der ersten Befragungsrunde mit fast der Halfte
(47%) der Befragten noch deutlich héher. Als Hemmnis fur die Entwicklung wurden mit Ab-
stand am haufigsten ethische, rechtliche Aspekte genannt (88%). Uber die Halfte der
Responder (54%) hielt jedoch auch die Akzeptanz bei Patienten fur ein Hemmnis. Am dritt-

haufigsten wurden fehlende Therapieansatze genannt (35%). Ein Experte wies bei dieser
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Entwicklung darauf hin, dass keine Weiterleitung von Patienten an einen Facharzt fur Hu-

mangenetik durch den niedergelassenen Facharzt erfolgt.

These 2: Gendiagnostische Verfahren wie Chip-Arrays, Sequenzierung und PCR zahlen fir
onkologische, kardiovaskulare, neurologische sowie Infektionskrankheiten zur medizinischen

Routineanalytik.

Die Forschungen zu Korrelationen zwischen genotypischen und phanotypischen Daten kon-
zentrieren sich vor allem auf die groRen Volkskrankheiten wie onkologische, kardiovaskulare
sowie neurologische Erkrankungen. Fur einige Erkrankungen konnten genetische Zusam-
menhange nachgewiesen werden. Auch Infektionskrankheiten spielen in der Gesundheits-
forschung und -versorgung eine groRe Rolle. Das Genom vieler Keime ist inzwischen
entschlisselt, so dass die Keimerkennung zunehmend auf Basis genetischer Merkmale er-
folgt. Doch nur in wenigen Bereichen zahlt die Gendiagnostik schon heute zur Routineanaly-
tik, wie z.B. bei Leukdmie zur Klassifizierung der verschiedenen Untergruppen. Bei der
Mehrzahl der Erkrankungen ist die Rolle genetischer Faktoren fir die Krankheitsentstehung
noch unzureichend geklart. Auch fehlen in vielen Bereichen bisher entsprechende therapeu-
tische Ansatze. Beides bildet jedoch die Voraussetzung fur einen breiten klinischen Einsatz
sowie die Kostentbernahme der Verfahren durch die Krankenkassen. Die These untersucht,
ob und wann sich genetische Testverfahren in den genannten Bereichen soweit etabliert

haben, dass sie bei vorliegender Indikation routinemafig zur Diagnostik angewendet werden.

Auf dem in der These angesprochenen Fachgebiet arbeiteten 30% der Befragten, 66% wa-
ren nicht speziell damit befasst. Die Experten waren sich ziemlich einig, dass gendiagnosti-
sche Verfahren wie Chip-Arrays, Sequenzierung und PCR fiir onkologische, kardiovaskulare,
neurologische sowie Infektionskrankheiten in den nachsten 10 Jahren zur medizinischen
Routineanalytik zahlen werden. Wahrend 42% der Ansicht waren, dass diese Entwicklung
zwischen 2008-13 realistisch ist, sah die Halfte sie erst zwischen 2014-19 eintreten werden
und nur 8% nach 2019. Hier ist eine leichte zeitliche Verschiebung im Vergleich zu Runde 1
zu beobachten, in der mit 49% am haufigsten der Zeitraum von 2008-13 genannt wurde und
mit 32% und 19% die beiden nachfolgenden Zeitraume. Auch wenn der Zeitraum, in der die
These eintritt, unter den Befragten unstimmig war, Gber eins waren sich alle Experten in bei-
den Runden einig: namlich, dass diese Entwicklung kommen wird. Mit Abstand am meisten
wurden die Auswirkungen dieser Entwicklung in der facharztlichen (81%) und der universi-
tatsmedizinischen Versorgung (88%) gesehen. Die Versorgungsfinanzierung (63%) sowie
ethische, rechtliche Aspekte (61%) wurden als haufigste Faktoren genannt, die die Entwick-
lung hemmen oder verzégern konnen. Fast die Halfte der Experten (48%) nannte fehlende
Therapieansatze als hemmenden Faktor. Immerhin ein Drittel (33%) sah technische Griinde

als Hemmnisse.
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Abbildung 7: Auswirkungen auf die arztliche Versorgung und Hemmnisse, die die Entwicklung verzégern oder
verhindern in Thesengruppe 1

These 3: Zur Therapieentscheidung werden Systeme eingesetzt, die auf Basis genetischer,
proteomischer und molekularer Daten die systemischen Auswirkungen therapeutischer Ein-

griffe vorhersagen kénnen.

Mit Methoden der Computational Biology und Computational Medicine erforscht die System-
biologie das Zusammenspiel von Daten auf verschiedenen molekularen Ebenen (Genomik,
Transkriptomik, Proteomik, Metabolomik etc.) um Systeme als Ganzes zu verstehen. Mit
Hilfe von Modellierung und Simulationstechniken sollen die Auswirkungen visualisiert darge-
stellt werden. Hintergrund von These 3 ist zu ermitteln, wann das Forschungsgebiet der Sys-

tembiologie erste Systeme fur den klinischen Einsatz hervorbringen wird.

Auf diesem Gebiet verfiigte Uber ein Drittel (36%) der Experten Uber spezielles Fachwissen.
Uber die Halfte (52%) gab an, nicht unmittelbar mit dem genannten Bereich zu tun zu haben.
Die meisten Teilnehmer (57%) erwarteten die Realisierung der These im Zeitraum von 2014-
19. Nur etwa je ein Funftel hielt die Entwicklung in den Zeitrdumen davor (22%) und danach
(20%) fur realistisch. Kaum einer (2%) glaubte, dass die Entwicklung nie eintritt. Die Entwick-
lung wirkt sich hauptsachlich auf die universitadtsmedizinische Versorgung aus. Dies gaben
91% der Teilnehmer an. Wesentliche Auswirkungen fur die facharztliche Versorgung sahen
76% der Responder. Als wesentliche hemmende Faktoren wurden ethische, rechtliche As-
pekte (62%) und mit etwas Abstand die Versorgungsfinanzierung genannt (47%). Aber auch

Standards und Normen sahen 38% der Experten als Hemmnis fir diese Entwicklung.
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Zwischen einem Viertel und einem Drittel der Teilnehmer hielt auch technische Faktoren
(33%), Akzeptanz bei Patienten (33%), fehlende Therapieansatze (29%), Forschungsfinan-

zierung sowie Akzeptanz bei Heilberufen (je 27%) fiir hemmend.

These 4: Molekulare bildgebende Systeme werden bei schwerwiegenden Erkrankungen wie
Krebs, kardiologischen und neurologischen Erkrankungen (z.B. Alzheimer, Epilepsie) stan-

dardmalfig zur Therapietiberwachung eingesetzt.

Die technischen Fortschritte bei bildgebenden Verfahren erméglichen die hochauflésende
Abbildung immer feinerer Strukturen. Sie machen bei Erkrankungen wie Krebs sowie kardio-
logischen und neurologischen Erkrankungen inzwischen pathogene Strukturen auf molekula-
rer Ebene sichtbar. Der Einsatz dieser neuen Verfahren eignet sich vor allem fir die
Therapieiberwachung. Fir einen breiten Einsatz fehlen bislang jedoch validierte Kosten-
Nutzen-Evaluationen sowie Regelungen fiir die Kostentibernahme. Mit der These soll ermit-
telt werden, ob molekulare bildgebende Verfahren in absehbarer Zeit in der deutschen Ge-

sundheitsversorgung eine nennenswerte Rolle spielen werden.

Zu dieser These verflgten 62% der Befragten Uber spezielle Fachkenntnisse, 30% arbeite-
ten nicht direkt auf diesem Gebiet. Der standardmaRige Einsatz von molekularen bildgeben-
den Systeme zur Therapietiberwachung bei schwerwiegenden Erkrankungen wurde bis 2019
erwartet: 38% der Teilnehmer gingen davon aus, dass diese Entwicklung bereits im Zeitraum
bis 2013 eintritt, 47% hielten sie zwischen 2014-19 flr realistisch. Nur 16% glaubten, dass
sie nach 2019 wahr wird, und keiner, dass sie gar nicht kommt. Die Entwicklung wirkt sich
hauptsachlich auf die facharztliche und universitdtsmedizinische Versorgung aus. Dieser
Ansicht waren 80% (facharztlich) und 91% (Universitatsmedizin) der Experten. Als wesentli-
ches Hemmnis dieser Entwicklung galt die Versorgungsfinanzierung. Das meinten 73% der
Experten. Technische Faktoren hielt immerhin fast die Halfte (44%) fur ein Hindernis, kurz
darauf gefolgt von Standards und Normen (38%). Auch fehlende Therapieansatze sah fast
ein Drittel (31%) der Responder fur hemmend an. Als zusatzliches Hemmnis wurden einmal

regulatorische Hirden durch lange und aufwandige Zulassungsstudien genannt.

4.3.3 Thesengruppe 2: Medizinische Dokumentation

Die Thesengruppe 2 untersucht, wie sich die Einbeziehung genetischer und genomischer
Daten in Forschung und Versorgung auf die medizinische Dokumentation in verschiedenen

Teilbereichen der Gesundheitsversorgung auswirken wird.
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These 5: Ein Viertel aller Versorgungsinstitutionen verwendet elektronische Patientenakten,

die die Dokumentation genetischer Daten ermdéglichen.

Elektronische Patientenakten sind in der deutschen Gesundheitsversorgung bislang wenig
verbreitet. Mit zunehmender Einbeziehung genetischer Daten in Diagnose und Therapieent-
scheidungen gewinnt ihr Einsatz an Bedeutung: Umfangreiche Daten missen analysiert, flr
diagnostische und therapeutische Entscheidungen aufbereitet und dokumentiert werden.
Erste elektronische Patientenakten, die die Einbeziehung genetischer Daten ermdglichen,
werden in den USA derzeit entwickelt und getestet (z.B. Brigham’s and Womens Hospital,
Boston). Die These bietet Hinweise darauf, ob gendiagnostische Verfahren die Nutzung e-

lektronischer Patientenakten in Deutschland fordern werden.

Der Anteil der Experten, die auf dem Gebiet der These arbeiteten, war mit 62% relativ hoch.
Rund ein Drittel (34%) hatte keine unmittelbaren Fachkenntnisse hierzu. Die Mehrzahl der
Experten erwartete, dass bis 2019 ein Viertel aller Versorgungsinstitutionen elektronische
Patientenakten verwendet, die die Dokumentation genetischer Daten ermoglichen: Etwa die
Halfte der Experten (45%) sah die Entwicklung schon bis 2013 auf uns zukommen, die ande-
ren Halfte (49%) erst in dem Zeitraum danach. Lediglich 6% erwarteten sie nach 2019. Fast
alle (96%) der Responder sahen die hauptsachlichen Auswirkungen in der Universitatsmedi-
zin, 81% auch in der facharztlichen Versorgung und nur 36% in der Allgemeinmedizin. Der
am meisten genannte hemmende Faktor waren ethische, rechtliche Aspekte (63%) sowie
Standards und Normen (59%). Etwa die Halfte der Experten (48%) sah auch die Akzeptanz
der Patienten als Faktor, der dieser Entwicklung entgegensteht, 41% auch die Akzeptanz der
Heilberufe. Ein Teil der Befragten (39%) nannte auch die Versorgungsfinanzierung. Nach
Ansicht von einem Dirittel der Befragten (33%) hemmen oder verzdgern die Entwicklung auch
technische Faktoren. Der Anteil dieser Experten-Einschatzung lag in der ersten Befragungs-
runde mit 55% noch deutlich héher. Erganzend wurden von einzelnen Experten eine Uber-
triebene Angst der politischen Entscheidungstrager vor Missbrauch, organisatorische
Schwierigkeiten sowie fehlende Auswerteverfahren und Analysewerkzeuge, die die elektro-

nische Dokumentation sinnvoll erscheinen lassen, als Hemmnisse genannt.
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Abbildung 8: Auswirkungen auf die arztliche Versorgung und Hemmnisse, die die Entwicklung verzégern oder
verhindern in Thesengruppe 2

These 6: Funfzig Prozent aller klinischen Patientenstudien beinhalten auch genetische oder

genomische Daten.

Seit Abschluss des Humanen Genomprojekts erforschen zahlreiche Wissenschaftler den
Zusammenhang von genotypischen Daten und verschiedenen Krankheitsbildern, der phéno-
typischen Auspragung, wie zum Beispiel im Rahmen der NGFN-Forschungsnetze. Auch die
Arzneimittelforschung orientiert die Entwicklung neuer Medikamente zunehmend an geneti-
schen Merkmalen der Patienten, um die Wirksamkeit von Therapien sowie die Dosierung
von Arzneimitteln an spezielle Patientengruppen anpassen zu kénnen. Die These ermittelt,
welche Bedeutung genetische Patientenstudien in naher Zukunft in Deutschland spielen
werden, um daraus Rickschlisse auf die erforderlichen Studieninfrastrukturen schlieRen zu

kdénnen.

Auf diesem Gebiet arbeitete rund ein Drittel der Befragten (34%), 60% hatten sich mit dem
Thema nicht unmittelbar auseinandergesetzt. Etwa die Halfte der Experten hielt es fiir realis-
tisch, dass zwischen 2014-19 flinfzig Prozent aller klinischen Patientenstudien auch geneti-
sche oder genomische Daten als HauptzielgréRe beinhalten. Nur 15% glauben, dass dies
schon im Zeitraum bis 2013 der Fall sein wird, und etwa ein Viertel (26%) hielt dies erst fur
nach 2019 fur realistisch. Nur 7% sahen diese Entwicklung als unrealistisch an. Im Vergleich
zur ersten Befragungsrunde kristallisierte sich damit in der zweiten Runde der Zeitraum zwi-
schen 2014-19 klar als Modalwert heraus, wahrend in der initialen Befragung die Experten-

Einschatzungen zur zeitlichen Einordnung noch weiter auseinander lagen: 29% sprachen
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sich dort flr den Zeitraum bis 2013 aus, 32% fir 2014-19 und 25% fir nach 2019. Fast alle
Teilnehmer waren sich einig, dass diese Entwicklung hauptsachlich die universitatsmedizini-
sche Versorgung betreffen wird (98%) (Abbildung 8). Nur ein Drittel (33%) sah haupt-
sachliche Auswirkungen in der facharztlichen Versorgung und nur 9% in der allgemeinmedi-
zinischen. Ethische, rechtliche Aspekte wurden als haufigster Faktor genannt, der der Ent-
wicklung entgegensteht, namlich von zwei Dritteln der Teilnehmer (66%). Uber die Halfte
(55%) sah auch die Forschungsfinanzierung als Hindernis und 50% die Akzeptanz bei

Patienten.

These 7. Genetische und genomische Daten werden rechtskonform mit dem deutschen Da-

tenschutz zwischen verschiedenen Forschungs- und Versorgungsinstitutionen ausgetauscht.

Eine integrierte Gesundheitsversorgung sowie umfassende klinische Studien erfordern den
institutstibergreifenden Austausch von Daten. Dem stehen in Deutschland bisher jedoch
zahlreiche ethische und rechtliche Hlrden entgegen, wie zum Beispiel der Datenschutz. Die
Einbeziehung genetischer Daten verscharft diese Problematik noch: Individuen sind oft auf-
grund weniger genetischer Merkmale identifizierbar, und genetische Informationen zu Er-
krankungen oder der Suszeptibilitdt einer Erkrankung betreffen nicht nur den jeweiligen
Patienten, sondern eventuell auch seine Verwandten. Die These erforscht, wann mit L&-

sungen fur die bisher ungeklarten Fragen gerechnet werden kann.

Auf diesem Gebiet arbeiteten 40% der Studienteilnehmer, rund die Halfte (52%) hatte keine
unmittelbare Berlhrung damit. Die meisten Experten (40%) waren der Ansicht, dass die
Realisierung der These im Zeitraum von 2014-2019 erfolgt. Etwa ein Viertel (23%) hielt dies
im Zeitraum von 2008-2013 fir realistisch und 30% erst nach 2019. Der rechtskonforme Aus-
tausch genetischer und genomischer Daten zwischen Forschungs- und Versorgungsinstituti-
onen Dbetrift nach Ansicht nahezu aller Experten (98%) hauptsachlich die
Universitatsmedizin. Immerhin 71% sahen auch wesentliche Auswirkungen in der facharztli-
chen und 44% auch in der allgemeinmedizinischen Versorgung. Die grof’e Mehrheit der
Teilnehmer (84%) meinte, dass ethische, rechtliche Aspekte die Entwicklung hemmen oder
verzogern kdnnen. Erst danach wurden Standards und Normen (58%) und die Akzeptanz bei

Patienten (53%) genannt. Ein Experte flgte die Infrastrukturen als hemmenden Faktor hinzu.

These 8: Populationsbezogene Biobankregister erméglichen umfassende klinische Studien

zur Korrelation genotypischer und phanotypischer Daten.

Weltweit werden zahlreiche medizinische Biobanken von unterschiedlichen Institutionen zu
verschiedenen Forschungszwecken aufgebaut und unterhalten. Einige Staaten bauen der-
zeit nationale Biobanken auf, mit dem Ziel grol} angelegte genetisch-epidemiologische Stu-

dien zu ermdglichen (z.B. GroRbritannien, Island oder Estland). Eine nationale deutsche
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Biobank ist bisher jedoch nicht geplant und auch eine &ffentlich zugéngliche Ubersicht Gber
die in Deutschland bestehenden medizinisch relevanten Biobanken existiert nicht. Ein Pro-
jekt der TMF e.V.?® hat als ersten Schritt den Aufbau eines web-basierten Adressen-
Registers medizinisch relevanter Biobanken in Deutschland zum Ziel. Ein umfassendes
deutsches Biobank-Register sowie Regelungen flir den entsprechenden forschungsbezoge-
nen Datenaustausch sind bisher noch nicht in Arbeit. Die These ermittelt, wann die deut-
schen Experten mit einem solchen Biobankregister rechnen, welches die umfangreiche

populationsbezogene Erforschung von Krankheiten ermdglichen wird.

Uber ein Drittel der Befragten (36%) befasste sich mit diesem Fachgebiet unmittelbar, 56%
haben sich nicht vertiefend damit auseinandergesetzt. Der Zeitraum, wann populationsbezo-
gene Biobankregister umfassende klinische Studien zur Korrelation genotypischer und
phanotypischer Daten erméglichen, war unter den Experten unklar: Etwa je ein Drittel sprach
sich fur den Zeitraum von 2008-13 (33%), 2014-2019 (36%) und nach 2019 (29%) aus. Nur
2% gingen davon aus, dass diese Entwicklung nie eintreten wird. Einigkeit herrschte jedoch
daruber, dass sich diese These hauptséachlich in der Universitatsmedizin auswirkt (98%). Nur
26% meinten, dass sie auch die facharztliche und 13% die allgemeinmedizinische Versor-
gung hauptsachlich betrifft. Am haufigsten wurden ethische, rechtliche Aspekte als hemmen-
de Faktoren fiir die Entwicklung genannt (77%). Uber die Halfte der Fachleute (56%) nannte
die Forschungsfinanzierung als wesentlichen Faktor und 49% nannten Standards und Nor-
men. Auch die Akzeptanz bei Patienten wurde von 42% unter Hemmnissen angegeben.

Ein Experte fligte noch organisatorische Probleme hinzu.

4.3.4 Thesengruppe 3: Klinische Entscheidungsunterstitzung

Bereits heute ist das eigene Fachgebiet flr Arzte nicht mehr vollstéandig Uberschaubar. Mit
zunehmender Einbeziehung molekulargenetischer Informationen in Diagnose und Therapie
nehmen die Fille und Komplexitat weiter zu. IT-Systeme kdnnen Informationen aufbereiten
und dadurch dem Arzt Hilfe bei diagnostischen und therapeutischen Entscheidungen bieten.
Die Thesengruppe 3 untersucht deshalb, welche Systeme in naher Zukunft zum Einsatz

kommen werden.

These 9: Arzte nutzen weit verbreitet entscheidungsunterstiitzende Systeme, die unter Be-
ricksichtigung genetischer und genomischer Faktoren fir den einzelnen Patienten Arznei-

mittelinteraktionen Uberprifen und Vorschlage zur individuellen Arzneimitteltherapie machen.

Derzeit gibt es rund 10.000 verschreibungspflichtige Arzneimittel auf dem Markt. Bei dieser
Vielfalt hat der Arzt es schwer, in jedem Fall das geeignete Medikament auszuwahlen und

mogliche unerwiinschte Nebenwirkungen im Blick zu behalten. Mit zusatzlicher Bericksichti-
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gung genetischer und genomischer Faktoren wird dies umso schwerer. Hinzu kommt, dass
die Entwicklung von auf bestimmte Patientengruppen zugeschnittenen Medikamenten eine
weitere Verbreiterung des Arzneimittelangebotes erwarten Iasst. Die These untersucht des-
halb, ob die Nutzung von entscheidungsunterstiitzenden Systemen fiir die Arzneimittelver-

ordnung in der deutschen Gesundheitsversorgung eine Rolle spielen wird.

Von den Befragten gaben rund 40% an, spezielle Fachkenntnisse zu diesem Gebiet zu be-
sitzen, 54% verneinten dies. Fast die Halfte der Responder (47%) war der Ansicht, dass die
in der These angesprochenen entscheidungsunterstiitzenden Systeme im Zeitraum zwi-
schen 2014-19 weit verbreitet genutzt werden. Etwa ein Funftel (21%) hielt dies bis 2013 fur
realistisch und nicht einmal ein Drittel (30%) fur die Zeit nach 2019. Nur 2% glauben, dass
diese Entwicklung gar nicht eintrifft. Mehrheitlich sahen die Experten hauptsachliche Auswir-
kungen in der universitatsmedizinischen Versorgung (91%) (Abbildung 9). Nach Ansicht von
70% der Teilnehmer nimmt die Entwicklung auch wesentlichen Einfluss auf die facharztliche
Versorgung. Hauptsachliche Auswirkungen in der Allgemeinmedizin hielt gut die Halfte
(48%) fur realistisch. Die Einschatzungen, welche Faktoren sich hemmend oder verzégernd
auswirken konnen, sind fur die meisten Faktoren relativ gleichmaRig verteilt: Am meisten als
Hemmnis genannt wurde die Akzeptanz der Heilberufe (57%), gefolgt von der Versorgungs-
finanzierung (54%). Von 33-46% der Experten wurden Standards und Normen (46%), ethi-
sche, rechtliche Aspekte (43%), Akzeptanz bei Patienten (41%) sowie technische Faktoren
(33%) angefihrt. Auffallig oft wurden bei dieser These auch Verbandsinteressen als entwick-

lungshemmend angesehen (30%).

These 10: Die zunehmende Einbeziehung molekulargenetischer Informationen in Diagnose

und Therapie fuhrt zur Entstehung genetischer Expertenzentren.

Die oft sehr komplexen Interaktionen verschiedener Faktoren bei der Entstehung von Krank-
heiten bedirfen eines speziellen Fachwissens. Doch nicht nur die Expertise bei der Interpre-
tation von genetischen Tests ist gefragt, sondern ebenso Fachleute, die diese dem Patienten
vermitteln kdnnen — unter Berucksichtigung medizinischer, ethischer, psychologischer und
sozialer Faktoren. Die heute bereits vorhandenen humangenetischen Beratungszentren sind
bisher nicht flachendeckend in die klinische Versorgung eingebunden. Diese These ermittelt
deshalb, ob und - wenn ja - wann die Vielzahl genetisch bedingter Erkrankungen zu einer
Konzentration der genetischen Krankheitsversorgung in grof3en klinisch-genetischen Zentren

erfolgen wird.
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Thesengruppe 3 T9 T10 T11 T12
AUSWIRKUNGEN
Allgemeinmedizinisch
Facharztlich
Universitatsmedizin

HEMMNISSE

Technische

Ethische, rechtliche Aspekte
Standards und Normen
Forschungsfinanzierung
Versorgungsfinanzierung
Verbandsinteressen
Akzeptanz bei Heilberufen
Akzeptanz bei Patienten
Foderalistische Versorgung
Aus- und Weiterbildung
Fehlende Therapieansatze
Sonstige
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Abbildung 9: Auswirkungen auf die arztliche Versorgung und Hemmnisse, die die Entwicklung verzégern oder
verhindern in Thesengruppe 3

Im in der These genannten Fachgebiet waren 28% der Experten unmittelbar tatig, 62%
arbeiteten nicht direkt darin. Die Entstehung genetischer Expertenzentren durch die zuneh-
mende Einbeziehung molekulargenetischer Informationen in die klinische Versorgung sah
die Mehrheit der Experten im Zeitraum von 2014-19 als realistisch an. Nur rund ein Viertel
(26%) erwartete dies in den kommenden Jahren bis 2013 und ein Funftel (20%) erst ab
2019. Ein Teil der Befragten (11%) sah die Verwirklichung der Entwicklung als unrealistisch
an. Die Experten waren sich nahezu einig (95%), dass sich die genannte Entwicklung haupt-
sachlich in der Universitatsmedizin auswirkt, Uber die Halfte (56%) erwartete auch wesentli-
che Auswirkungen in der facharztlichen Versorgung. Nur 16% hielten diese auch fir die
allgemeinmedizinische Versorgung fir relevant. Wie bei These 9 lagen auch bei dieser The-
se die am haufigsten genannten Hemmnisse relativ dicht beieinander: Am haufigsten wurden
ethische, rechtliche Aspekte genannt (56%). Am zweithaufigsten kann nach Ansicht der Be-
fragten die Versorgungsfinanzierung die Entstehung genetischer Expertenzentren hemmen
oder verzogern. Mit Haufigkeiten zwischen 30 und 40 Prozent wurden die Akzeptanz bei
Patienten (40%), die Akzeptanz bei Heilberufen (37%), Verbandsinteressen und Standards
und Normen (je 33%) sowie die Forschungsfinanzierung (30%) als Hemmnisse angegeben.

Als Ergdnzung nannte ein Experte organisatorische Probleme.
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These 11: Expertensysteme werden routinemalRig angewendet, die genetische Informatio-
nen und Klinische Daten integrieren und durch Abgleich mit Wissensdatenbanken am point of

care Entscheidungsunterstiitzung bei Diagnose und Therapie bieten.

Zeit- und Kostendruck erfordern die schnelle Verfligbarkeit von Informationen in der Ge-
sundheitsversorgung. Dadurch gewinnen Systeme an Bedeutung, die Informationen schnell
aufbereiten und noch am Arztarbeitsplatz zur Verfligung stellen. Die These sucht Antworten,
wann diese Systeme soweit etabliert sein werden, dass sie routinemaRig eingesetzt werden

kdénnen.

Uber ein Drittel der Befragten (34%) verfligte (iber spezielles Fachwissen zu diesem Thema,
56% waren nicht unmittelbar damit befasst. Nur 15% der Experten sahen diese Entwicklung
in den nachsten Jahren bis 2013 auf uns zukommen. Die Mehrheit war der Ansicht, dass die
in der These genannten Expertensysteme erst im Zeitraum von 2014-19 (41%) oder sogar
erst nach 2019 (39%) realistisch sind. Nur sehr wenige (4%) hielten diese Entwicklung fur
unrealistisch. Diese verfligten Uber keine speziellen Fachkenntnisse. Fast alle Teilnehmer
(98%) meinen, dass sich die Nutzung derartiger Expertensysteme hauptsachlich in der Uni-
versitadtsmedizin auswirkt. Hauptsachliche Auswirkungen in der facharztlichen Versorgung
sahen 73% der Experten und nur ein knappes Viertel (23%) erwartete diese auch in der all-
gemeinmedizinischen Versorgung. Als Faktoren, die die Entwicklung hemmen oder verzo-
gern, wurden von den meisten Teilnehmern (66%) technische angegeben. In Runde 1
wurden dagegen Standards und Normen am meisten genannt (60%). In Runde 2 hielt diese
die Halfte (50%) fir hemmend, ebenso wie die Akzeptanz bei Heilberufen. Etwa die Halfte
nannte ethische, rechtliche Aspekte (52%) und Standards und Normen (48%). Die Akzep-
tanz bei Patienten spielt in diesem Zusammenhang nach Ansicht von 37% der Teilnehmer
eine Rolle. Ein Drittel (33%) nannte die Versorgungsfinanzierung als méglichen hemmenden
Faktor.

These 12: Expertensysteme werden routinemalig eingesetzt, die durch Abgleich mit Daten-
banken genetische, proteomische, metabolische Patientendaten sowie individuelle Umwelt-
einflisse und Lebensumstédnde in diagnostische Fragestellungen einbeziehen und die

Ergebnisse visualisiert darstellen.

Rund 4000 Erkrankungen lassen sich auf ein einzelnes Gen zuriickfihren. An der Mehrzahl
der Erkrankungen sind jedoch mehrere Gene und verschiedene Faktoren beteiligt. Wissen-
schaftler versuchen mit mathematischen Modellen, Einflussgrofien vorherzusagen und zu
visualisieren, z.B. mit Hilfe von 2D- oder 3D-Simulationen. Die These ermittelt, ob in abseh-
barer Zeit Systeme in der Gesundheitsversorgung eine Rolle spielen werden, die in der Lage
sind, die verschiedenen am Krankheitsbild beteiligten Faktoren zu berlcksichtigen und fur

den Arzt in graphischer Form zur Entscheidungsunterstiutzung aufzubereiten.
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Fast ein Drittel (32%) der Befragten befasste sich unmittelbar mit diesem Gebiet, 60% ver-
fugten Uber kein tiefer gehendes Fachwissen dazu. Uber die Hélfte der Experten (52%) sah
die routinemafige Nutzung von Expertensystemen zur Visualisierung genomischer Einflisse
noch nicht unmittelbar bevorstehen: Sie hielt sie erst nach 2019 fir realistisch. Ein Teil der
Befragten erwartete diese Entwicklung bereits im Zeitraum von 2014-19. Lediglich 4% hielten
sie schon im Zeitraum davor moglich. Diese gaben alle an, Uber kein spezielles Fachwissen
zum Thema zu verfugen. Weitere 4% der Teilnehmer glaubten, dass die genannten Exper-
tensysteme nie routinemafig genutzt werden. Technische Faktoren wurden von der Mehrheit
der Experten (66%) als moglicherweise hemmend oder verzdgernd fur die Entwicklung ge-
nannt. Etwa die Halfte gab ethische, rechtliche Aspekte und Akzeptanz bei Patienten (je
52%) sowie Standards und Normen und Akzeptanz bei Heilberufen (je 50%) als Hemmnisse
an. Auch die Versorgungsfinanzierung (45%) sowie die Forschungsfinanzierung (39%) wur-

den von vielen Respondern als potenziell entwicklungshemmend angesehen.

4.3.5 Thesengruppe 4: Offentliche Gesundheitspflege

Mit der Nutzung genomischer Informationen sind Hoffnungen auf eine friihzeitige Erkennung
oder Vorbeugung von Krankheiten verbunden. Die Thesengruppe 4 geht der Frage nach,
welche Auswirkungen dies auf das Gesundheitsmanagement von Biirgern und Offentlichkeit

hat und welche IT-Systeme dazu zum Einsatz kommen.

These 13: Systeme werden weit verbreitet angewendet, die den Patienten aktiv in sein
Krankheitsmanagement einbinden und ihn automatisch benachrichtigen, wenn auf seine
genetischen und klinischen Daten abgestimmte neue Informationen oder Erkenntnisse ver-

fugbar sind.

Bei der Fruherkennung und Vorbeugung spielt die Einbindung des Patienten eine immer
grélRere Rolle. These 13 untersucht, ob IT-Systeme zum Einsatz kommen, die den Patienten
aktiv in sein Gesundheitsmanagement einbinden und sicherstellen, dass ihn neu verfigbares

Wissen zu seiner Erkrankung unmittelbar erreicht.

Auf diesem Fachgebiet war knapp ein Drittel (32%) der Umfrageteilnehmer besonders fach-
kundig, 62% hatten sich selbst nicht vertiefend damit auseinandergesetzt. Nur 6% der Res-
ponder glaubten, dass die genannten Systeme schon in den nachsten Jahren bis 2013 weit
verbreitet angewendet werden. Die meisten erwarteten diese Entwicklung erst nach 2019
(47%), viele auch im Zeitraum von 2014-19 (36%). Nur wenige (11%) glaubten nicht daran,
dass diese Systeme jemals zum Einsatz kommen. Interessant ist, dass wesentliche Auswir-
kungen auf allen drei Gebieten der arztlichen Versorgung erwartet werden, sowohl in der

Universitatsmedizin (65%) als auch besonders in der allgemeinmedizinischen (72%) und der
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facharztlichen Versorgung (77%) (Abbildung 10). Der Hauptfokus auf die facharztliche Ver-
sorgung kristallisierte sich erst in Runde 2 und kann aufgrund der geringeren Gesamtteil-
nehmerzahl in dieser Runde auch artefaktbedingt sein. Ein Grof3teil der Experten (68%) war
der Ansicht, dass die Akzeptanz bei den Patienten diese Entwicklung verzdégern oder verhin-
dern kann. An zweiter Stelle wurden ethische, rechtliche Aspekte genannt (62%). Etwa die
Halfte der Teilnehmer sah Hemmnisse in der Akzeptanz bei den Heilberufen (51%), bei der
Versorgungsfinanzierung sowie bei Standards und Normen (je 49%). Technische Faktoren
hielten 45% der Experten fur eine Hurde fur die Entwicklung. Als weiteren Kommentar zu
dieser Entwicklung aulerte ein Experte, dass der Patient in Deutschland nicht als mundiger

Blrger angesehen werde.

Thesengruppe 4 T13 T14 T15 T16
AUSWIRKUNGEN
Allgemeinmedizinisch
Facharztlich
Universitatsmedizin

HEMMNISSE

Technische

Ethische, rechtliche Aspekte
Standards und Normen
Forschungsfinanzierung
Versorgungsfinanzierung
Verbandsinteressen
Akzeptanz bei Heilberufen
Akzeptanz bei Patienten
Foéderalistische Versorgung
Aus- und Weiterbildung
Fehlende Therapieansatze
Sonstige
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Abbildung 10: Auswirkungen auf die arztliche Versorgung und Hemmnisse, die die Entwicklung verzégern oder
verhindern in Thesengruppe 4

These 14: Zur Vorbeugung von Epidemien/Pandemien werden an offentlichen Platzen mit
Sensoren Keime erfasst, IT-gestitzt in real-time analysiert und bei Gefahr an ein nationales

Uberwachungssystem gemeldet.

Obwohl in den modernen Industrienationen die meisten lebensbedrohlichen Infektionskrank-
heiten inzwischen eine untergeordnete Rolle spielen, ist die Angst davor nach wie vor grof3 —
sei es aufgrund der Mdglichkeit bioterroristischer Anschlage oder der Entstehung neuer ge-
fahrlicher Keime wie HIV oder der Vogelgrippe. Einige Nationen, wie zum Beispiel Taiwan,

sind deshalb dazu iibergegangen, an offentlichen Platzen Uberwachungssensoren zu
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installieren, die Keime analysieren und dadurch Gefahren frihzeitig erkennen und melden
kénnen. Die These erforscht, wie wahrscheinlich es ist, dass derartige Systeme in naher

Zukunft auch in Deutschland eingesetzt werden.

Nur ein kleiner Teil der Experten der Delphi-Befragung arbeitete auf diesem Gebiet (14%).
Die Mehrheit (78%) gab an, Uber keine speziellen Fachkenntnisse dazu zu verfiuigen. Syste-
me zur Keimanalyse und zur Uberwachung und Vorbeugung von Epidemien/Pandemien
wurden von den meisten Respondern (51%) erst nach 2019 erwartet. Nur sehr wenige hiel-
ten diese Entwicklung schon im Zeitraum von 2008-2013 fur realistisch (4%) und etwa ein
Finftel von 2014-19 (21%). Diese Zeitrdume wurden ausschliel3lich von Experten ohne spe-
zielle Fachkenntnisse genannt. Auch unter den 23% der Teilnehmer, die nicht daran glaub-
ten, dass die genannten Systeme jemals zum Einsatz kommen, hatte keiner vertiefte
Fachkenntnisse angegeben. Hauptsachliche Auswirkungen in der arztlichen Versorgung
wurden von den meisten Befragten (76%) in der Universitatsmedizin gesehen. Gut die Halfte
(55%) erwartete diese auch in der facharztlichen sowie die Halfte in der allgemeinmedizini-
schen Versorgung. Technische Faktoren wurden bei dieser Entwicklung am haufigsten als
entwicklungshemmend angegeben (65%). Danach folgten ethische, rechtliche Aspekte
(50%) sowie Standards und Normen (45%). Ein Teil der Experten war der Ansicht, dass
auch die Versorgungsfinanzierung (40%), die Forschungsfinanzierung (38%) sowie die Ak-
zeptanz bei Patienten (30%) die Entwicklung mdglicherweise hemmen oder verzégern.
Weitere von einzelnen Fachleuten genannte Hirden sind organisatorische Probleme, politi-

sche Interessen sowie die mit der Entwicklung verbundenen hohen Kosten.

These 15: Techniken werden angewendet, die Daten aus heterogenen Quellen integrieren,
3D visualisiert darstellen und durch Abgleich der geographischen Verbreitung frihzeitig vor

dem Ausbruch von Epidemien/Pandemien warnen.

Bereits heute existieren Register, die Daten zu meldepflichtigen Infektionskrankheiten sam-
meln, um im Falle einer Epidemie/Pandemie frihzeitig eingreifen zu kénnen. Wissenschaftler
entwickeln geographische Informationssysteme, die diese Informationen sammeln und zu-
sammenfiigen, um die geographische Ausbreitung darstellen zu kénnen. These 15 unter-
sucht, welche Bedeutung diese hochentwickelten IT-Systeme zur Vorbeugung in den

nachsten Jahren spielen werden.

Etwa ein Viertel (26%) der Delphi-Teilnehmer gab an, auf diesem Gebiet fachkundig zu sein,
68% hatten sich nicht vertiefend damit befasst. Fast die Halfte der Experten (47%) sah den
Einsatz geographischer Informationssysteme zur Vorbeugung von Epidemien/Pandemien
erst nach 2019 auf uns zukommen. Knapp ein Drittel (31%) hielt dies schon im Zeitraum von

2014-19 fur realistisch. Nur ein geringer Teil (16%) erwartete die Entwicklung schon im Zeit-
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raum bis 2013. Die Mehrheit der Teilnehmer stimmte Uberein, dass sie sich hauptsachlich in
der Universitatsmedizin bemerkbar machen wird (82%), knapp die Halfte (48%) meinte, dass
sie auch die allgemeinmedizinische Versorgung betrifft und 38% sahen hauptsachliche Aus-
wirkungen in der facharztlichen Versorgung. Mit Abstand die meisten Experten (67%) sahen
technische Faktoren als Hemmnis flr diese Entwicklung, gefolgt von Standards und Normen
(60%). Ethische, rechtliche Aspekte und die Forschungsfinanzierung hielten je 37% der
Responder sowie 35% die Versorgungsfinanzierung als relevantes Hemmnis. Auch organi-

satorische Probleme und politische Interessen wurden ergénzend je einmal genannt.

These 16: Die Nahrungsmittelkette wird z.B. beziiglich der Erreger durchgehend Gberwacht
(stable to table) — Arzte miissen vollig neue Zusammenhange aus Ernahrung und Umwelt in

ihre Entscheidungen und damit in ihre Datenbasis einbeziehen.

Genetische Untersuchungen spielen bei der Analyse und Behandlung von Zoonosen eine
immer wichtigere Rolle und erfordern Transparenz bei den bisher getrennten Berichtswesen
der Aufsichtbehdrden und der behandelnden Arzte. Ahnliche Entwicklungen sind in der Um-
weltmedizin méglich. Dadurch miissen Arzte ganz neue Zusammenhange in ihrer Diagnostik
bertcksichtigen, welche die medizinische Dokumentation erheblich beeinflussen werden. Mit
der These soll geklart werden, ob und wann entsprechende Entwicklungen in Deutschland

erwartet werden.

Nur wenige Delphi-Teilnehmer arbeiteten auf diesem Gebiet und verfiigten Uber spezielles
Fachwissen dazu (16%). Die Mehrheit befasste sich nicht unmittelbar mit diesem Thema
(76%). Die Entwicklung wurde von den meisten Respondern (45%) erst nach 2019 erwartet.
Wenige sahen sie schon bis 2013 (15%) auf uns zukommen — allerdings etwa ein Drittel der
Fachleute. Etwa je ein Funftel der Experten hielt die Entwicklung im Zeitraum von 2014-19
fur realistisch (19%) beziehungsweise nie (21%). Die gro3e Mehrheit der Experten (76%)
war der Ansicht, dass die genannten Zusammenhange in der Diagnostik vor allem in der
Allgemeinmedizin eine Rolle spielen (76%). Die Halfte sah auch wesentliche Auswirkungen
auf die allgemeinmedizinische Versorgung (50%) und fast die Halfte (46%) in der Universi-
tatsmedizin. Mit Abstand die meisten Teilnehmer gaben technische Faktoren als Hemmnisse
an (63%). Knapp die Halfte (47%) hielt auch die Versorgungsfinanzierung und 39% Stan-
dards und Normen fir potenziell entwicklungshemmend. Mit 32% war auch die Anzahl derer
relativ hoch, die Verbandsinteressen als Faktor nannten, die die Entwicklung hindern oder
verzogern konnen. Ethische und rechtliche Aspekte wurden an funfter Stelle genannt (29%).
Einzelne Fachleute erganzten unter Hemmnisse organisatorische Probleme, Industrieinte-
ressen und Globalisierung, die Kosten auf Seiten der Hersteller fiir die Uberwachung sowie

die Logistik, die in keinem ausgewogenen Kosten-Nutzen-Verhaltnis stehen.
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4.3.6 Zusammenfassung der Thesengruppen

Insgesamt zeigt sich ein Trend, dass die Entwicklungen im Bereich Diagnostik und Therapie
frher erwartet werden als in den Ubrigen Bereichen der Thesengruppen (Abbildung 11).
Allein die Verwendung elektronischer Patientenakten, die die Dokumentation genomischer
Daten integrieren, wird auch in jlingerer Zeit gesehen. Im Bereich der Offentlichen Gesund-
heitspflege kommen nach Meinung der Experten die genannten IT-Systeme durchgangig
erst nach 2019 zum Einsatz. Besonders im Hinblick auf die Vorbeugung von Infektions-
krankheiten ist der Anteil derer sehr hoch, die meinen, dass die beschriebenen Entwicklun-

gen im deutschen Gesundheitswesen nie Realitat werden (Abbildung 6 d).
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Abbildung 11: Mittlere Einschatzung des Zeitraums, ab der die Thesen fiir realistisch gehalten werden, anhand
des Medians. Je naher die Quartile Q1 und Q3 beieinander liegen, desto mehr deckt sich die Einschatzung der
Experten.
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Besonders einig in Bezug auf die zeitliche Realisierung der These zeigen sich die Experten
im Hinblick auf den Einsatz von entscheidungsunterstitzenden Systemen zur Vorhersage
der systemischen Auswirkungen von Therapien (These 3). Diese werden etwa in den nachs-
ten 10 Jahren erwartet. Abbildung 12 zeigt den Grad der Einigkeit der Experten zur zeitlichen
Einschatzung der Thesenrealisierung. Deutlich sprechen sich die Experten auch dafiir aus,
dass die IT-gestitzte Keimerfassung und -Analyse in real-time an o6ffentlichen Platzen zur
Vorbeugung von Epidemien/Pandemien erst nach 2019 oder gar nicht realistisch ist (These
14). Grof3e Uneinigkeit herrscht unter Fachleuten, wann populationsbezogene Biobankregis-
ter umfassende genetisch-epidemiologische Studien zur Korrelation genotypischer und pha-
notypischer Daten ermdglichen (These 8). Aber auch die Meinungen, ob Arzte in Zukunft
hinsichtlich von Zoonosen neue Zusammenhange in Diagnostik und Therapie bericksichti-
gen mussen, liegen besonders weit auseinander (These 16). Diese Entwicklung ist unter
allen Thesen die einzige, die sich nach Ansicht der meisten Experten hauptsachlich auf die

allgemeinmedizinische Versorgung auswirkt.

8 I i |

16 sta mw

mw = Mittelwert
sta = Standardabweichung

These

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
Einigkeit (1 = geringste ; 16 = hdchste)

Abbildung 12: Einigkeit der Experten zum Zeitraum der Realisierung der Thesen

Insgesamt gewinnen die Auswirkungen in der allgemeinmedizinischen Versorgung in der
Offentlichen Gesundheitspflege im Vergleich zu den librigen Thesengruppen eine relativ

hohe Bedeutung. Die Uberwiegende Zahl der Entwicklungen macht sich nach Einschatzung
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der Studienteilnehmer jedoch vor allem in der Universitatsmedizin bemerkbar. Dies zeigt sich
vor allem bei der Thesengruppe Medizinische Dokumentation. Im Bereich Diagnostik und

Therapie spielen auch die Auswirkungen in der facharztlichen Versorgung eine grof3e Rolle.

Die Haupthemmnisse fir die Entwicklungen werden insgesamt am haufigsten bei ethischen,
rechtlichen Faktoren gesehen. Abbildung 13 zeigt die Reihenfolge der Haufigkeit der Nen-
nungen Uber alle Thesen. Bei Betrachtung der jeweiligen Thesengruppen fallen jedoch eini-
ge Besonderheiten ins Auge. Ethische, rechtliche Faktoren werden besonders haufig in der
Thesengruppe Medizinische Dokumentation als Hemmnis angegeben. Auch wenn diese
ebenfalls bei Diagnostik und Therapie eine grof3e Rolle spielen, zeigt sich hier, dass in dieser
Gruppe auch die Versorgungsfinanzierung sowie fehlende Therapieansatze vergleichsweise
haufig genannt werden. Auffallend ist auch die Einschatzung zur Aus- und Weiterbildung in
dieser Thesengruppe: Etwa ein Flinftel nennt dies als Faktor, der die jeweilige Entwicklung
hemmen oder verzdégern kann, wahrend er in den Ubrigen Gruppen kaum eine Rolle spielt.
These 1, die sich auf die Entwicklung der nicht-arztlichen genetischen Diagnostik bezieht,
bildet jedoch eine Ausnahme. Technische Faktoren erhalten in der Thesengruppe Offentliche
Gesundheitspflege und zum Teil auch bei der Klinischen Entscheidungsunterstutzung als
Hemmnis besonderes Gewicht. Die féderalistische Versorgung, also die starke Trennung
zwischen ambulanter hausarztlicher und facharztlicher Versorgung sowie der stationaren

Versorgung in Kliniken wurde insgesamt von den wenigsten Fachleuten als hemmend eingestuft.

Ethische, rechtliche Aspekte
Standards und Normen
Versorgungsfinanzierung
Akzeptanz bei Patienten
Technische

Akzeptanz bei Heilberufen
Forschungsfinanzierung
Fehlende Therapieansatze
Verbandsinteressen

Aus- und Weiterbildung
Fdderalistische Versorgung

Sonstige

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20
Haufigkeiten (%)

Abbildung 13: Hemmnisse nach Anteil der Nennung bezogen auf die Gesamtanzahl der Antworten
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4.4 Konsequenzen fir die Ausbildung von IT-Managern am Beispiel des Gottinger
Curriculums fur Medizinische Informatik
Im folgenden Kapitel werden die Konsequenzen der erforschten Entwicklungen an der
Schnittstelle zwischen Bl und MI fir die Ausbildung von IT-Managern am Beispiel des
Gottinger Curriculums fir Medizinische Informatik untersucht. Zunachst wird dazu die Einbet-
tung der Studienrichtung in den Studiengang Angewandte Informatik dargestellt. Anschlie-
Rend wird das aktuelle Curriculum fir Medizinische Informatik vorgestellt. Im folgenden
Schritt werden die bestehenden Ansatze zur Abbildung der Entwicklungen im Studium be-

schrieben.

Aus der formalisierten Zuordnung der Entwicklungen zu Kompetenzfeldern von IT-Managern
im Gesundheitswesen werden schliel3lich Empfehlungen zur Revision des Géttinger Curricu-

lums Medizinische Informatik abgeleitet.

4.4.1 Die Studienrichtung Medizinische Informatik im Studiengang Angewandte Informatik

Die Studienrichtung Medizinische Informatik der Goéttinger Universitatsmedizin ist integraler
Bestandteil des Studiengangs Angewandte Informatik des Zentrums fur Informatik. Dieser
Studiengang bietet neben der Medizinischen Informatik weitere sieben Anwendungsfacher
der Informatik an: Bioinformatik, Wirtschaftsinformatik, Wissenschaftliches Rechnen, Okoin-
formatik/Walddkosysteme, Geoinformatik, Neuroinformatik/Computational Neuroscience und

Recht der Informatik (Abbildung 14).

Die enge VerknlUpfung der Informatik
mit den Anwendungsfachern ist eine
II Besonderheit des Gottinger Studien-
ganges. Die starke Praxisorientierung

wird zusatzlich durch ein sechs-

wochiges Praktikum in einem Indust-
riebetrieb, oder in einem Forschungs-
oder Ausbildungsinstitut unterstrichen.
In sechs Semestern fihrt das Studium
der Angewandten Informatik zum Ab-

schluss des Bachelor of Science (B.

Sc.). Seit dem  Wintersemester
2003/2004 wird ein Masterstudiengang

angeboten, der in vier Semestern die

weitere fachliche Vertiefung und Spezi-
Abbildung 14: Studienrichtungen der Angewandten Infor- .. . )
matik (http://www.informatik.uni-goettingen.de/studies.htm) alisierung erméglicht und mit dem Mas-
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ter of Science (M. Sc.) abgeschlossen wird. An das Master-Studium kann eine Promotion
zum Dr. rer. nat. (rerum naturalium) auf der Basis der Promotionsordnung der mathematisch-
naturwissenschaftlichen Fakultaten oder ein gleichwertiger PhD-Abschluss (Doctor of Philo-
sophy) angeschlossen werden. Das mathematisch-naturwissenschaftliche Promotionskolleg
GAUSS (Georg-August University School of Science) bietet zahlreiche interdiszi-plinare
PhD-Programme, darunter auch die beiden Informatik-bezogenen Programme ,Programme

for Computer Science (PCS)" und ,Programme for Environmental Informatics (PEI)".

Die einzelnen Anwendungsfacher kénnen optional als Studienschwerpunkt gewahlt werden.
Neben den Anwendungen der Informatik vermittelt das Informatikstudium substanzielle

Kenntnisse in der praktischen, theoretischen und technischen Informatik.

Tabelle 6: Inhalte der praktischen, theoretischen und technischen Informatik im Géttinger Studiengang Informatik

nach Hogrefe, http://www.informatik.uni-goettingen.de/html/img/pool/Informatik20090k.pdf

Praktische Informatik

Theoretische Informatik

Technische Informatik

e Datenbanken, Betriebssysteme

e Modellbildung und Systemana-
lyse

e Systementwurf

e Softwaretechnik und Software-
produktionsumgebungen

e Programmier- und Dialogspra-
chen

e Verteilte Systeme und Betriebs-
systeme

e wissensbasierte und Experten-
systeme

e Kinstliche Intelligenz (KI) und
Mustererkennung

e Graphische Datenverarbeitung

e Formale Sprachen und Automa-
tentheorie

e Logik, Theorie der Berechenbar-
keit

o Komplexitatstheorie

e Algorithmentheorie

e Theorie verteilter Systeme und
Netztheorie

e Theorie der Programmverifikation

e formale Semantik und formale
Spezifikation

e Theorie konkurrierender Prozes-
se

e Theorie der Datenstrukturen

e Entwurf und Architektur hochin-
tegrierter Schaltungen

e Mikroprogrammierung

e Rechnergestiitztes Entwerfen
und Konstruieren (CAD)

e Computer Integrated Manufactu-
ring (CIM)

o Rechnernetze und Telekommu-
nikation

e Rechnerorganisation und Paral-
lelrechner

e Robotik

e Betrieb von Rechenzentren

e Messung, Modellierung und
Bewertung von Rechensyste-
men

Das Bachelor-Studium gliedert sich in zwei Studienabschnitte, die Orientierungsphase und
das Hauptstudium. Erst ab dem zweiten Semester kommt das Anwendungsfach hinzu. Jede
Studienrichtung setzt sich aus dem Wahlpflichtblock der Angewandten Informatik und dem
Anwendungsfach zusammen. Bei der Studienrichtung Medizinische Informatik sind dies der

Wahlpflichtblock Medizinische Informatik sowie das Anwendungsfach Gesundheitswesen.
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Eine Studienrichtung kann auf dem Zeugnis vermerkt werden, wenn in dem betreffenden
Fach Module aus dem Wahlpflichtblock und Module aus passenden Anwendungsfachern im
Umfang von je mindestens 21 Credit Points erbracht worden sind und auch die Bachelorar-

beit in diesem Fachbereich angefertigt wurde. Insgesamt missen im Bachelor-Studium 120

Credit Points erbracht werden.

1. Studienabschnitt: Orientierungsphase
LB Pro Sy Mathematik for .
= B . grammier ) Diskrete
£ 2 L L kurs (3) ?Lﬂf:::ﬁ;ﬁr Mathematik (9)
0 4
LB Allgemeines Mathemaiik fir
i‘u E Informadik 11 (3) Programmier= Studierende der
i 8 prakiikum (6) Informatik 11 (9)

2. Studienabschnitt: Hauptstudium
£5 Diskrete
[ = =
I-E_ § Informatik 111 (9) Telematik (4) Datenbanken (4) Stochastik (9)
0w
-% 2 Informatik IV (6) Theoretische Software- Schliissel-
&8 Informatk (4) technik | (4) kompetenzen (3)
=+ @
£ 8 Fach- Formale Beftriebs-
= .
£ % praktikum | (6) Systeme (4) systeme (4) Proseminar (4
[F2]
I E
- 1;‘ T Wahlimodule (11/5) Bachelorarbeit {12)
- Praktikum (5) C

Abbildung 15: Empfohlener Aufbau des Bachelor-Studiums im Studiengang Angewandte Informatik der Universi-
tat Gottingen (http://www.informatik.uni-goettingen.de/studies/general/bsc.htm). In Klammern ist die Anzahl der
erforderlichen Credit Points fiir die jeweiligen Module angegeben.

Im Master-Studium missen in der jeweiligen Studienrichtung Module aus dem Wahlpflicht-
block und aus den passenden Anwendungsfachern im Umfang von je mindestens 24 Credit
Points erbracht worden sein, um sie auf dem Zeugnis vermerken lassen zu kénnen. Zudem
muss auch die Masterarbeit in diesem Fachbereich geschrieben werden. Zur Sicherung des
Praxistransfers der theoretischen Inhalte ist ein Praktikum oder eine forschungsbezogene
Projektarbeit in der Industrie oder einer wissenschaftlichen Einrichtung vorgesehen. Im Mas-

ter-Studium werden insgesamt 180 Credit Points erbracht.
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1. Fach-
semester

Angewandte

Informatk (30) Informatik (15/24)

2, Fach-
semester

Forschungsprojekt (30/12)

3. Fach-
semester

Masterarbeit (30)

4, Fach-
semester

Abbildung 16: Empfohlener Aufbau des Master-Studiums im Studiengang Angewandte Informatik der Universitat
Goéttingen (http://www.informatik.uni-goettingen.de/studies/general/msc.htm). In Klammern ist die Anzahl der
erforderlichen Credit Points fiir die jeweiligen Module angegeben.

Die Studienrichtung Medizinische Informatik — Health Information Officer (HIO) orientiert sich
an dem international konsentierten Medizin-Informatik-Curriculum der IMIA. Seit Oktober
2002 wird es in die Workgroup 1 ,Health and Medical Informatics Education“ der IMIA einge-
bracht, um den internationalen Studierendenaustausch und eine moderne Ausrichtung auf
Biomedizin zu férdern. Schwerpunkt des Curriculums ist das strategische und operationale
IT-Management. Die Studierenden werden darauf vorbereitet, verantwortliche Aufgaben zu
Ubernehmen und nach einigen Jahren erfolgreicher Praxiserfahrung auch die Rolle eines
Chief Information Officers im Gesundheitswesen (CIO-Health) auszufiillen. Das Bachelor-
Studium vermittelt die Grundlagen der Entwicklungen und Anwendungen in der Medizini-
schen Informatik, der Organisation und des Managements im Gesundheitswesen sowie die

naturwissenschaftlich-medizinischen Grundlagen der Biomedizin (Tabelle 7).

Das Master-Studium bietet vertiefende Veranstaltungen zu den im Bachelor-Studium ange-
botenen Inhalten und ermdglicht damit eine weitere Spezialisierung innerhalb des Fachbe-
reiches Medizinische Informatik (Tabelle 8). Durch ein externes Praktikum in einem
Industriebetrieb oder eine forschungsbezogene Projektarbeit, die in eine Masterarbeit min-
det, kann der individuell gewahlte thematische Schwerpunkt weiter ausgebaut und praktisch

angewendet werden.
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Tabelle 7: Module und Veranstaltungen des Curriculums Medizinische Informatik im Bachelor-Studium

sundheitswesen

Elektronische Patientenakte und Patientenmanagement

Bachelor
Modul Veranstaltungen (I\éI:%duSI\ljvn;E?ng
Wahlpflichtblock Medizinische Informatik
Grundlagen der Medizini- Entwicklung und Potenziale der Medizinischen Informatik* 9 (6)
schen Informatik Medizinische Dokumentation*
Datenschutz und Datensicherheit
Biosignalverarbeitung Telemedizin und assistierende Gesundheitstechnologien* 5(3)
Computerunterstitzte Chirurgie
Life-Cycle Management | Medizinische und administrative Entscheidungsmodelle 9(5)
IT-Controlling
Grundlagen des Projektmanagements
Wahlpflichtblock Gesundheitssystem
Grundlagen der Biomedizin Grundlagen der Biomedizin | 6 (4)
Grundlagen der Biomedizin I
Organisation im Gesund- Versorgungssysteme auf dem globalen Gesundheitsmarkt* 9 (6)
heitswesen Organisationen und Personengruppen im Gesundheitswe-
sen*
Qualitats- und Risikomanagement*
Aktuelle Themen im Ge- Anwendungssysteme im Gesundheitswesen 6 (4)

'Semesterwochenstunden

*Wahlpflichtfacher fir Studierende der Humanmedizin

Etliche Lehrveranstaltungen des Curriculums fir Medizinische Informatik werden auch als

Wahlfacher von Studierenden der Humanmedizin im Rahmen von Wabhlpflichtangeboten

besucht. Darliber hinaus kann im Rahmen einer 5-jahrigen beruflichen Weiterbildung nach

dem Studium das Zertifikat Medizinische Informatik von der Deutschen Gesellschaft fiir Me-

dizinische Informatik, Biometrie und Epidemiologie sowie von der Deutschen Gesellschaft fiir

Informatik erworben werden. Nach 3-jahriger Fortbildung kann fiir Mediziner die Zusatzbe-

zeichnung Medizinische Informatik der Arztekammer Niedersachsen vergeben werden.
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Tabelle 8: Module und Veranstaltungen des Curriculums Medizinische Informatik im Master-Studium

Master
Modul Veranstaltung (I\él%dusl\ljvrrég?ng
Wahlpflichtblock Medizinische Informatik
Marktanalyse Marktanalyse eines IT-Marktes | 8 (6)
Marktanalyse eines IT-Marktes I
Aktuelle Themen der Medizi- | Entwicklungslinien der Medizinischen Informatik 10 (4)
nischen Informatik Journal Club |
Journal Club 1l
Bildgebung und Visualisie- Virtual Reality in der Medizin 5(3)
rung Bildgebende Systeme
eHealth Software Engineering fiir medizinische Systeme 4 (2)
Telematikplattform im deutschen Gesundheitswesen
Anwendungsfach Gesundheitssystem
Arbeitsmethoden in der Kollaborative Arbeitsmethoden in der Forschung 8 (3)
Gesundheitsforschung Grundlagen der wissenschaftlichen Projektarbeit
Management im Gesund- Facility Management von Kliniken 6 (3)
heitswesen Wissensmanagement
Medizinische Versorgung Personalisierte Medizin* 7 (4)
und Public Health Grid-Technologien in der Wissenschaft
Lifecycle Management Il Okonomische Aspekte bei IT-Investitionen im Gesundheits- 7 (6)
wesen
Spezielle Aspekte des IT-Projektmanagements im Gesund-
heitswesen

'Semesterwochenstunden
*Wahlpflichtfach flr Studierende der Humanmedizin

4.4.2 Berucksichtigung der Entwicklungen zwischen Bl und Ml in der Studienrichtung Medi-
zinische Informatik
Die Abteilung Medizinische Informatik hat in den vergangenen Jahren kontinuierlich wesent-
liche Entwicklungen in der Biomedizinischen Informatik in ihre Forschungs- und Lehraktivita-
ten integriert. In zahlreichen Veranstaltungen und Projekten gewinnen Studierende der
Gottinger Studienrichtung Kenntnisse und praktische Erfahrungen in medizinischen und
technologischen Entwicklungen und den damit verbundenen Aspekten in der Forschung und
Anwendung. Mit dem Ziel, den inter- und multidisziplindren Austausch mit thematisch an-
grenzenden oder Uberschneidenden Fachbereichen zu férdern und die Einfliisse der Perso-
nalisierten Medizin starker zu bericksichtigen, hat die Abteilung Medizinische Informatik in
den letzten Jahren einige kooperative Veranstaltungen initiiert: Seit dem Wintersemester
2006 hat sie im Bachelor-Studium eine Veranstaltung der Molekularen Medizin zu den
Grundlagen der Zellbiologie in ihr Curriculum eingebunden. In der Vorlesung ,Biomedizin I

wird das Verstandnis fir komplexe biomedizinische Prozesse sowie flr die Verarbeitung
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biomedizinischer Informationen geschaffen. Darauf aufbauend fuhrt die Vorlesung ,Biomedi-
zin II* in die zwei wichtigsten zukiinftigen Therapiefelder ein, molekularmedizinische und chi-
rurgische minimal invasive Methoden. Sie vermittelt ihre Grundlagen und beschreibt die

rechtlichen und inhaltlichen Entwicklungslinien.

Im Master-Studium baut die Veranstaltung ,Personalisierte Medizin“ auf den molekularbiolo-
gischen Grundlagen auf. Sie wird seit Sommersemester 2008 gemeinschaftlich von den Ab-
teilungen Medizinische Informatik, Bioinformatik, Genetische Epidemiologie, Klinische
Pharmakologie in Zusammenarbeit mit der Abteilung fiir Allgemein- und Viszeralchirurgie
sowie innerhalb des Studiengangs fur Molekulare Medizin angeboten. Die Vorlesung vermit-
telt Ziele, Methoden, Anwendungen und Entwicklungen einer personalisierten Medizin und
fuhrt in die damit in Zusammenhang stehenden rechtlichen und ethischen Aspekte ein. Sie
richtet sich an Studierende der Medizin, Molekularen Medizin, Bioinformatik, Medizinischen
Informatik und wird von der Landesarztekammer als Fortbildungsveranstaltung fiir Arzte an-
erkannt. DarUber hinaus wird die Veranstaltung von Doktoranden des DFG-
Graduiertenkollegs ,Zur Bedeutung von Polymorphismen in der Onkologie“ wahrgenommen.
Die Konzepte der Personalisierten Medizin werden anhand eines aktuellen konkreten For-
schungsprojektes der Universitadtsmedizin veranschaulicht. Die klinische Forschergruppe 179
(DFG) untersucht die Response- und Toxizitatspradiktion fur die Therapie von Patienten mit
lokal fortgeschrittenem Rektumkarzinom des unteren und mittleren Rektumdrittels®'®. Die
Abteilung Medizinische Informatik ist am Teilprojekt 8 ,Biostatistik, IT-Infrastruktur und Da-
tenmanagement beteiligt und sorgt dort flr das Datenmonitoring und Datenmanagement.
Dazu zahlen die Erfassung und die Bereitstellung der Studiendaten am Studienzentrum, die
Erstellung elektronischer ,case report forms" flir neue Daten, die Verarbeitung der Daten, der
Aufbau einer IT-Infrastruktur zur Vernetzung der Teilprojekte nach dem Grundkonzept der
TMF, die Entwicklung eines web-basierten Daten-Eingabe-Systems sowie die Schulung der
Mitarbeiter der Teilprojekte. Daruber hinaus berat die Abteilung die Forschergruppe metho-

disch bei SOPs und Datenschutzfragen.

Die Abteilung Medizinische Informatik war schon friih in der Erforschung der Anforderungen
von Grid-Infrastrukturen fir die Biomedizin sowie deren Bedeutung fiir integrierte Infrastruk-
turen in der Forschung und Versorgung eingebunden®''?'3. Seit 2004 beteiligt sich die Abtei-
lung an dem Aufbau einer nationalen Grid-Infrastruktur fiir die biomedizinische Forschung in
Deutschland im Rahmen der D-Grid-Initiative. Ziel des BMBF-geférderten Verbundprojektes
MediGRID war, am Beispiel biomedizinischer Forschung die Anwendbarkeit und Relevanz
von GRID-Diensten in der Medizin und in den Lebenswissenschaften zu zeigen. In den vier
methodischen Modulen Middleware, Ontologie-Werkzeuge, Ressourcenfusion und eScience

wurde eine Grid-Infrastruktur erarbeitet. Diese wurde in beispielhaften Anwendungen aus
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den Fachbereichen Bildverarbeitung, Biomedizinische Informatik, Klinische Forschung er-
probt. MediGRID hat dartber hinaus auch das FORUM-Grid initialisiert, in dem alle deut-
schen Grid-Projekte in der Biomedizin zusammenarbeiten. Diese Inititative fuhrte zur
Einwerbung der Internationalen Health-Grid-Konferenz 2009 nach Deutschland. Das
FORUM wird nun von der TMF weiter betrieben. Die Férderung des Projektes MediGRID ist
Anfang 2009 ausgelaufen. In dem Folgeprojekt Services@MediGRID?™ entwickelt die Abtei-
lung Medizinische Informatik Geschaftsmodelle fir Grid-Computing in der Medizin. Die
kommerzielle Nutzung von Grid-Services soll den Aufbau einer nachhaltigen Infrastruktur
sichern. MediGRID ist unter anderem in die Projekte MedINFOGrid (Bildverarbeitung),
PneumoGrid (Schlafforschung) und dem Gap-SLCS eingebunden, das den Einsatz so ge-
nannter Short Lived Credentials (SLC) in D-Grid zur Nutzerauthentifizierung erproben und
implementieren soll. Darliber hinaus ist es Griindungsmitglied des zentralen Nachfolgepro-
jektes WissGrid, welches die Nachhaltigkeit flr die verschiedenen akademischen Grid-
Communities, wie Astronomie, Hochenergiephysik, Klimaforschung und Literaturwissen-

schaften sicher stellen soll?'®.

Verschiedene an der D-Grid-Initiative beteiligte Gottinger Institute gestalten gemeinsam ein
fakultatsubergreifendes Seminar zu Grid-Anwendungen in der Wissenschaft, welches seit
2007 in das Curriculum fur Medizinische Informatik integriert ist. Zu den Veranstaltern zahlen
die Staats- und Universitatsbibliothek Goéttingen (SUB), die Gesellschaft fir wissenschaftli-
che Datenverarbeitung (GWDG), die Physik, das Zentrum fir Informatik, die Bioinformatik
der Universitat Goéttingen und die Abteilung Medizinische Informatik, die mit ihrem MediGrid
Projekt vertreten ist. Im Seminar werden verschiedene Aspekte des Forschungswerkzeugs
Grid dargestellt und diskutiert. Neben Konzepten, Funktionalitdt und technischen Aspekten
werden auch Anwendungen und neue Forschungsmdglichkeiten in den Lebens-, Natur-,
Geistes- und Kulturwissenschaften beleuchtet. Das Seminar spiegelt die interdisziplinare
Kollaboration im Grid-Computing der D-Grid-Initiative und gleichzeitig der daran teilnehmen-
den Gottinger Grid-Projekte. Im Grid-Praktikum, welches erganzend im Curriculum der Kern-
informatik angeboten wird, kénnen die Kenntnisse durch praktische Programmier-
anwendungen vertieft werden. Die enge Kollaboration der Goéttinger Grid-Projekte fiihrte zum
Aufbau des Grid-Ressourcen-Zentrums Goe-Grid in Géttingen?'®. Das am 13. Mai 2008 offi-
ziell eroffnete Zentrum blndelt die Ressourcen der am Wissenschaftsstandort Goéttingen
ansassigen Grid-Projekte und stellt Hochleistungs-Rechencluster mit umfangreichen Spei-
cherkapazitaten bereit. Sie bilden die zentrale technische Basis fir die kiinftige digitale Wis-
senschaftsinfrastruktur und -kommunikation. Nutzer kdnnen weltweit in einem virtuellen
Netzwerk arbeiten, in dem das Grid die Zuteilung eines freien Prozessors sowie das Auffin-

den und Abspeichern der genutzten Daten Gbernimmt.
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In einem Projekt zur ,Visualisierung medizinischer Daten in einer personalisierten Medizin®
wird die visuelle Informationsaufbereitung komplexer biomedizinischer Daten mit Hilfe aktuel-
ler Technologien, Grid—Computing und 3D-Visualisierungsmethoden erforscht und fir die

Anwendbarkeit im Gesundheitssystem getestet.

Die Biomaterialverwaltung der Medizinischen Informatik unterstiitzt Firmen und Universitaten
bei der Durchfiihrung qualitativ hochwertiger und datenschutzkonformer klinischer Studien.
Sie garaniert Datensicherheit und Nachvollziehbarkeit von Anderungen nach den Richtlinien

von Good Clinical Practice (GCP) sowie die Pseudonymisierung der Patientendaten.

Neben diesen genannten Veranstaltungen und Forschungsarbeiten, die direkt die Ergebnis-
se der genomischen Forschung einbeziehen, verfligt die Abteilung Gber wesentliches Know-
how bei der rechtskonformen Ubermittiung zwischen Daten aus der Forschung und aus der
Versorgung und entwickelt in diesem Rahmen Registerlésungen fir die Forschung und Ver-
sorgung. Diese Projektarbeiten fokussieren zwar nicht auf die Bertcksichtigung genomischer
Daten, sind jedoch durch die generischen Losungsansatze tUbertragbar. Zudem bertcksichti-
gen sie die Einbeziehung des Blrgers und Patienten in die Entscheidungsprozesse. Die ak-
tive Unterstutzung der Betroffenen gilt als wichtige Voraussetzung fur die praventive Medizin,

in der genomische Daten eine immer grof3ere Rolle spielen.

Die Studierenden arbeiten in der Regel schon am Anfang des Studiums im Rahmen von
Praktika oder Bachelor- und Masterarbeiten oder auch als studentische oder wissenschaftli-
che Hilfskrafte in den Forschungsprojekten der Abteilung mit. Dadurch setzen sie sich von
Beginn an mit den aktuellen Forschungsthemen und zukunftigen Entwicklungen in der Bio-
medizinischen Informatik auseinander. Gleichzeitig wird so der praxisorientierte Ansatz des

Studiums unterstitzt.

4.4.3 Empfehlungen fir eine Revision des Curriculums

Die bis jetzt glltigen IMIA recommendations — nach denen auch das Curriculum fir Medizini-
sche Informatik gestaltet wurde - geben einen Rahmen fir die Entwicklung von Curricula flr
die Ausbildung in health und medical informatics vor. Sie bertcksichtigen sowohl die Ausbil-
dungsanforderungen der Gesundheitsberufe als auch die der health und medical information

specialists. Die IMIA recommendations unterscheiden drei Kompetenzbereiche:

1. Formales Wissen und Fahigkeiten in Mathematik, Biometrie und Informatik
2. Kenntnisse in Medizin, Gesundheitswesen und Biowissenschaften

3. Angewandte Methoden und Technologien flr die Informationsverarbeitung in der

Medizin und im Gesundheitswesen
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Fir die Zielgruppe des Curriculums fir Medizinische Informatik sind weitere Kompetenzfel-
der Voraussetzung flr das erfolgreiche Management von Gesundheitseinrichtungen. HIOs
mussen die Bedeutung von Technologien und Entwicklungen in ihrem ethischen, rechtlichen,
sozialen, gesellschaftspolitischen und 6konomischen Kontext beurteilen kénnen. Diese mis-
sen bei der Entwicklung von IT-Strategien, beim Implementierungsmanagement, beim
Portfoliomanagement, beim Life-Cycle-Management und beim Service-Management beriick-

sichtigt werden. WU, CHEN UND GREENES?'’

schlagen auf Basis verschiedener Studien zum
Thema eine Systematik zur Klassifizierung von Kompetenzen fir das Management von Ge-
sundheitstechnologien fiir IT-Experten vor. Sie unterscheiden zwischen ,Ubersicht (ber
die Organisation im Gesundheitswesen®, ,Aufbau von externen Wissensnetzwerken®,
.integration von Gesundheitstechnologien“ sowie ,Management und zwischenmenschliche

Fahigkeiten®.

Abbildung 17 zeigt ein Modell der erweiterten Kompetenzbereiche fur HIOs, das auf den ge-
nerellen Kernkompetenzen fir Medizinische Informatiker aufbaut. In dem Schichtenmodell

bilden jeweils die inneren Kreise die Kompetenzvoraussetzung fur den aulReren Kreis.

Begleitende Aspekie

Methoden und Technologien

Medizin Biologie

Infarmatik

Gesundheitssystem

Abbildung 17: Schichtenmodell fur die aufeinander aufbauenden Kompetenzbereiche von HIOs

Viele dieser Kompetenzen basieren auf einer generischen Methodik und lassen sich auf das
Management von genomischen Informationen Utbertragen. Dennoch missen auch neue As-
pekte im strategischen IT-Management beriicksichtigt werden*: Diese gewinnen auf den ver-

schiedenen Kompetenzebenen der Ausbildung besondere Bedeutung oder missen
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zusatzlich berucksichtigt werden. Aus diesen Entwicklungen werden im Folgenden Empfeh-
lungen fir strukturelle, inhaltliche und operative Anderungen an dem aktuellen Curriculum

abgeleitet.

Strukturelle Empfehlungen

Die technische, biomedizinische, aber auch die besonders sensible soziale, gesellschafts-
und gesundheitspolitische Bedeutung der Entwicklungen an der Schnittstelle zwischen BI
und MI erfordern bei vielen Aufgaben die verstarkte Zusammenarbeit eines multidisziplinaren
Teams. Im IT-Management von Gesundheitseinrichtungen, aber auch bei der Mitarbeit an
nationalen oder internationalen ehealth-Infrastrukturen im Rahmen von Fachverbanden oder
bei Behdérden und Ministerien ist die Fahigkeit, die jeweils andere Kultur zu verstehen und
kollaborativ Losungen zu erarbeiten, von zentraler Bedeutung. Haufig missen Losungsstra-
tegien zusammen mit Medizinern und weiteren Angehdrigen der Gesundheitsberufe, Bioin-
formatikern, Ethikern, Rechtswissenschaftlern und Betriebswirtschaftlern erarbeitet werden.
Neben dem interdisziplindren Austausch innerhalb der Anwendungsbereiche der Biomedizi-
nischen Informatik und den Lebenswissenschaften wie Medizin, Molekulare Medizin und
Biologie ist darUber hinaus ein Austausch mit anderen Fachbereichen wie Sozialwissen-
schaften, Betriebswirtschaft oder Rechtswissenschaft wiinschenswert. Hierzu kénnen ent-
weder gemeinsame Veranstaltungen entwickelt oder auch externe Veranstaltungen in das
Curriculum eingebunden werden, an denen Studierende der verschiedenen Fachbereiche
teilnehmen. Vor allem im Bachelor-Studium sollten sich die Veranstaltungen der verschiede-
nen Studienrichtungen im Studiengang Angewandte Informatik starker tberlappen, um mehr
WahImadglichkeiten fur die Studierenden zu schaffen. Zum Master-Studium sollte der Wech-
sel zwischen den Anwendungsfachern in den Lebenswissenschaften erleichtert werden und
ebenfalls durch Uberlappende Veranstaltungsangebote eine individuelle Karriereplanung

ermoglicht werden.

Die Anordnung der Strahlen in der Abbildung 14 wird derzeit infolge der aktuellen Entwick-
lungen in den Lebenswissenschaften diskutiert. Aufgrund der zahlreichen Synergien zwi-

schen Bl und MI, aber auch von BI, MI und Neuroinformatik?'®

- entsprechend des
europaischen Forderansatzes (siehe S. 60) — empfiehlt sich folgende Neusortierung: BI,
Neuroinformatik und MI sollten als Anwendungsfacher der Biomedizinischen Informatik ge-
kennzeichnet sein und nebeneinander stehen. Aufgrund der Management-Ausrichtung der
Gottinger Studienrichtung Medizinische Informatik Uberschneiden sich auch einige Themen
mit der Wirtschaftsinformatik — wie zum Beispiel die Bereitstellung von Accounting und Bil-
ling-Diensten innerhalb von Grid-Services. Demnach sollte der Strahl Wirtschaftsinformatik
ebenfalls direkt neben der Ml angeordnet sein. In diesem Modell ist der Strahl Wissenschaft-

liches Rechnen zwischen Bioinformatik und Okoinformatik angesiedelt. Allerdings gibt es
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auch erhebliche Synergien dieses Fachbereiches mit der Neuroinformatik, so dass eine Sor-
tierung in unmittelbarer Nahe alternativ moglich ist. Hier sto3t das eindimensionale Modell an
seine Grenzen, da fir einige Fachbereiche je nach Anwendungsbereich verschiedene Zu-
ordnungen maoglich sind. Dies gilt auch fir die Bioinformatik, die sowohl zum biologischen
naturwissenschaftlichen Bereich als auch in der translationalen Forschung zum medizini-

schen Bereich gezahlt werden kann.

WU ET AL. stellen die zentrale Bedeutung von Wissen und Fahigkeiten im Bereich der Ge-
sundheitsversorgung sowie von zwischenmenschlichen Fahigkeiten heraus, die mehr als
technische Fahigkeiten zahlen, um Partnerschaften im Hinblick auf Informationstechnologien
in der Gesundheitsversorgung zu bilden?". Sie heben hervor, dass die Voraussetzung fiir die
Bildung kollaborativer Partnerschaften auf der Fahigkeit der Experten von Informationssys-
temen beruht, ihre Partner in der Gesundheitsversorgung zu tberzeugen, dass sie ihre Ziele,

ihr Anliegen, ihre Sprache und Prozesse verstehen und ihnen helfen, ihre Ziele zu erreichen.

Das bedeutet im Hinblick auf die Synergien zwischen Bl und MI, dass HIOs uber fundiertes
Wissen zu Grundlagen und Methoden der Bioinformatik, Genomischen und Molekularen Me-
dizin verfliigen missen und die verschiedenen Kulturen frihzeitig einander ausgesetzt wer-
den sollten. Neben dem Besuch gemeinsamer Veranstaltungen zahlt dazu die
Zusammenarbeit in gemeinsamen Forschungsprojekten, der Austausch in Form von Praktika
oder im Rahmen von Abschlussarbeiten. Zusammen mit der Medizin und der Molekularen
Medizin wurden dazu im Curriculum fir Medizinische Informatik bereits einige erfolgreiche
Ansatze implementiert , wie etwa die Grundlagenvorlesung ,Biomedizin I* gemeinsam mit
der Molekularen Medizin, die Wahlveranstaltungen fir Mediziner im Curriculum fir MI oder
auch die Vergabe von Abschlussarbeiten oder Praktika an Studierende der Medizin oder
Molekularen Medizin. Diese Ansatze sollten weiter ausgebaut werden, insbesondere in Be-
zug auf die Themen der Genomischen und Molekularen Medizin und deren Unterstiitzung
durch Informationstechnologien. Die Zusammenarbeit mit der Bioinformatik, insbesondere
mit der medizinisch orientierten Abteilung an der Universitatsmedizin, muss erst noch aufge-
baut werden. Auler in der Veranstaltung zur Personalisierten Medizin, die im letzten Jahr
nicht von Studierenden der Bioinformatik genutzt wurde, sind derzeit keine gemeinsamen
Veranstaltungen fur Studierende der Bioinformatik und der Medizinischen Informatik im Cur-
riculum vorgesehen. Von den betroffenen Abteilungen sollte eine verstarkte Zusammenarbeit
in Form von der gemeinsamen Betreuung von Abschluss- und Forschungsarbeiten an der

Schnittstelle zwischen Bl und MI realisiert werden.

Die untersuchten Entwicklungen lassen erwarten, dass durch die molekularbiologische Dia-
gnostik, die damit verbundenen Analysen und dabei anfallenden erheblichen Datenvolumina

die Bildung spezialisierter Zentren und Services zu erwarten sind, wie etwa Expertenzentren,
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Biomaterialbanken, Klinische Studienzentren, die speziell oder zu einem grof3en Teil mit der
Analyse und dem Management genomischer Daten befasst sind. Das Curriculum sollte diese
Entwicklung aufgreifen und die fachliche Ausrichtung auf das Management genomischer
Daten ermdglichen. Neben den bereits genannten Ansatzen sollte diese Spezialisierung
durch einen Studierendenaustausch mit fachlich entsprechend ausgerichteten Programmen
unterstitzt und die dort erworbenen CP im Curriculum anerkannt werden. Auch Kooperation
mit von internationalen Universitaten angebotene Summer Schools zu speziellen Themen in
der Biomedizinischen Informatik, wie zum Beispiel aus den Anwendungsgebieten translatio-
nal informatics, decision support, molecular imaging oder public health sind dazu sinnvoll -

sowohl im Rahmen des Master-Studiums als auch fir PhD-Programme.

Inhaltliche Konsequenzen

Die inhaltlichen Konsequenzen werden entsprechend der zeitlichen Einordnung und Bedeu-
tung der Entwicklung in der klinischen Anwendung priorisiert. Die Priorisierung erfolgt unter
Gesichtspunkten des IT-Managements - nicht unter Forschungsaspekten. Sie gibt die Detail-
tiefe an, mit der die genomischen Aspekte der Entwicklung im Curriculum adressiert werden
sollten. Die dahinter liegende generische Entwicklung kann hingegen eine deutlich héhere
Prioritat haben, die hier jedoch nicht Gegenstand der Untersuchung ist. Da im Rahmen der
Hochschulausbildung die Forschung eine wesentliche Rolle spielt, bedeutet eine niedrige
Priorisierung nicht unbedingt, dass die Integration als Forschungsthema ins Curriculum nicht
sinnvoll ist. Bei den niedrig priorisierten Themen handelt es sich oftmals um Themen, die
zunachst keinen zwingend notwendigen Bestandteil des Curriculums fir IT-Manager bilden,
das Curriculum aber um bestimmte Forschungsaspekte bereichern kénnen und zukunftsori-
entierte fachliche Spezialisierungen ermdéglichen. Sie sollten deshalb friihestens im Master-
Studium oder auch erst im PhD-Studium vertieft werden. Die Ergebnisse der Literaturanalyse
sowie der Delphi-Studie zeigen, dass folgende Themen in der Ausbildung von HIOs bertick-

sichtigt werden missen:

Medizinische Diagnostik und Therapie

e Grundlagen der Zellbiologie, Genetik, Molekularbiologie, Physiologie und Pathophysiolo-
gie als wesentliche Voraussetzung zum Verstandnis der biomedizinischen Forschung,

Diagnostik und Therapie (Prioritat hoch)

¢ Grundlagen der statistischen Biometrie als Basis flr die Entscheidungsfindung bei der
Erforschung von Krankheitsursachen, Verbreitungswegen und Umwelteinflissen (geneti-
sche Epidemiologie), bei der Untersuchung der genetischen Komponenten von Erkran-
kungen und zur Ermittlung von Risikofaktoren zur Pradiktion, Pravention und gezielten

Therapie sowie zur Bewertung des Nutzen-Risiko-Verhaltnisses (Prioritat hoch)
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Systembiologische Prozesse in Diagnostik und Therapie (Prioritat mittel)

Vermittlung biomedizinischer Methoden und Techniken, wie gendiagnostische und mole-

kulardiagnostische Verfahren, inklusive molekularer Bildgebung (Prioritat hoch)

Medizinische Dokumentation

Einbindung von genomischen Daten aus gendiagnostischen Befunden — auch externer -

in elektronische Patientenakten (Prioritat hoch)

Ontologien, Standards und Normen genomischer Daten und die Bedeutung einer korrek-
ten Wissensreprasentation flr die Nutzung der Informationen in der klinischen Versorgung
(Prioritat hoch)

Vorbereitung der elektronischen Dokumentation auf die Verwendung in integrierten For-

schungs- und Versorgungsstrukturen (Prioritat hoch)

Aufbau qualitativ hochwertiger Forschungsdatenbanken fir klinische Studien (nach GCP),
die eine Zusammenfihrung von Genotypdaten und Phanotypdaten sowie weitere Annotie-

rung erlauben (Prioritat mittel)
Datenmanagement von Biomaterialbanken und Biobankregister (Prioritat mittel)

Sicherheitsinfrastrukturen und Datenschutzkonzepte aufgrund des besonders hohen Risi-
kos der Reidentifikation (Prioritat hoch)

Technologien flr skalierbare Systeme wie Grid, High-Performance oder Cloud-Computing
zur Bertcksichtigung des mit genomischen Daten und Analysen verbundenen enormen

Speicher- und Prozessorbedarfs (Prioritat hoch)

Klinische Entscheidungsunterstitzung

Aufbau und Einbindung von Medizinischen Wissensdatenbanken, wie z.B. Arzneimittel-

diensten auf Basis genetischer Informationen (Prioritat mittel/niedrig)

Aufbau von Infrastrukturen fir den Austausch von genomischen Daten mit externen Ser-

vice-Zentren (Prioritat mittel)

Echtzeit-Verfahren zur Entscheidungsunterstitzung am Point-of-care (Prioritat mit-

tel/niedrig)

Modellierung und Visualisierung (Prioritat mittel/niedrig)

Offentliche Gesundheitspflege

Einbindung des Blrgers/Patienten in sein Gesundheitsmanagement (Consumer health

informatics) (Prioritat mittel/niedrig)
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e Echtzeit-Analyse-Systeme zur Vorbeugung von Epidemien/Pandemien (Prioritat niedrig)
e GIS Fruhwarnung vor Epidemien/Pandemien (Prioritat niedrig)

e Uberwachung der Nahrungsmittelkette zur Vorbeugung von Zoonosen (Prioritat niedrig)

Als Querschnittsthemen sollten die begleitenden ethischen, rechtlichen, sozialen, gesell-
schaftspolitischen und 6konomischen Aspekte der Entwicklungen an der Schnittstelle zwi-
schen Bl und Ml im Curriculum verankert werden. Diese sollten im Kontext der Technologien
und Entwicklungen mit behandelt werden, sofern sie nicht bereits durch generische methodi-

sche Kurse abgedeckt sind (z.B. Gesundheitstkonomie).

Viele der Themen kdénnen aufgrund des dahinter liegenden generischen Konzeptes in bereits
bestehende Veranstaltungen eingebunden werden. Diese missen nur leicht modifiziert und
um die neuen Aspekte im Kontext genomischer Daten erweitert werden. Bei den stark me-
thodisch orientierten Veranstaltungen ist keine spezielle Anpassung nétig, da hier ein inhalt-
licher Transfer geleistet werden kann. Bis auf wenige Ausnahmen sind deshalb keine
zusatzlichen Veranstaltungen notwendig. Aus den oben genannten Themen und ihrer Priori-
sierung werden in Tabelle 9 und 10 Empfehlungen fir inhaltliche Anderungen am aktuellen

Curriculum far Medizinische Informatik abgeleitet.

Im Bachelor-Studium sollten die Grundlagen fir das Verstandnis molekularbiologischer Pro-
zesse und ihre Bedeutung fiir die biomedizinische Forschung und Anwendung vermittelt
werden. Dariber hinaus missen die damit verbundenen Datentypen und ihre speziellen An-
forderungen - z.B. an den Datenschutz - als wesentlicher Bestandteil der Informationsverar-
beitung in der Medizinischen Informatik verstanden werden. Darauf aufbauend sollten im
Master-Studium die Anwendungsgebiete, die begleitenden Aspekte von Informationstechno-
logien im Zusammenhang mit genomischen und molekularen Daten und ihre Auswirkungen

auf das Tatigkeitsfeld des HIOs vertieft werden.
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Tabelle 9: Empfehlungen fiir Anderungen des Curriculums fiir Medizinische Informatik im Bachelor-Studium

Bachelor

Modul/Veranstaltungen

Aktuelle Lernziele

Empfehlungen

Wahlpflichtblock Medizinisch

e Informatik

Grundlagen der Medizini-
schen Informatik

Entwicklung und Potenziale
der Medizinischen Informatik

Medizinische Dokumentation

Datenschutz und Datensi-
cherheit

Die Studierenden beschreiben wichtige
Anwendungsfelder, Strukturen und
Arbeitsablaufe der Medizinischen In-
formatik in der klinischen Medizin und
verstehen deren generische Elemente.
Sie kénnen die theoretischen Grundla-
gen der Wissensreprasentation in der
Medizin erldutern und verstehen deren
Bedeutung fir das Management und
die Verfugbarkeit von Wissen fir arztli-
che Entscheidungen. Die Studierenden
sind in der Lage, Normen sowie ethi-
sche und rechtliche Grundlagen ver-
schiedener Anwendungsfelder der
Medizinischen Informatik darzulegen
und zu erdértern. Modul ist obligatorisch
fur die Zertifizierung der Studienrich-
tung Medizinische Informatik.

o Vermittlung von Ontologien Ter-
minologien und Kommunikati-
onsstandards zur Speicherung
und zum Austausch genomischer
Daten

e Behandlung spezieller Aspekte
des Datenschutzes und der Da-
tensicherheit im Kontext genomi-
scher Informationen

Biosignalverarbeitung

Telemedizin und assistieren-
de Gesundheitstechnologien

Computerunterstitzte Chirur-
gie

Die Studierenden beherrschen die
Grundlagen der Biosignalverarbeitung
und der Bildgebung und kénnen ihre
Bedeutung und ihren Einsatz in der
Medizin, der Telemedizin und bei assis-
tierenden Gesundheitstechnologien
beschreiben. Modul ist obligatorisch fir
die Zertifizierung der Studienrichtung
Medizinische Informatik.

Aktuell keine

Life-Cycle Management

Medizinische und administra-
tive Entscheidungsmodelle

IT-Controlling

Grundlagen des Projektma-
nagements

Die Studierenden beherrschen die
Grundlagen des Projektmanagements
sowie verschiedene Projektmanage-
ment Tools und kénnen sie anwenden.
Sie kénnen die Dauer und Charakteris-
tika der Lebenszyklen von Anwen-
dungssystemen in der Medizin
beschreiben und verstehen deren Be-
deutung fir die Projektplanung bei
Auswabhl, Implementierung, Entwicklung
und Ablésung. Sie kennen das repra-
sentative Entscheidungsverhalten ver-
schiedener Personengruppen aus
Medizin und Management und sind in
der Lage, dieses in die Projektplanung
einzubeziehen. Modul ist obligatorisch
fur die Zertifizierung der Studienrich-
tung Medizinische Informatik.

Keine (generisch)

Anwendungsfach Gesundheitssystem

Grundlagen der Biomedizin
Grundlagen der Biomedizin |

Grundlagen der Biomedizin Il

Die Studierenden lernen die Grundla-
gen der Zellbiologie, Genetik, Moleku-
larbiologie, Physiologie und
Pathophysiologie kennen und verste-
hen deren Bedeutung fiir die biomedi-
zinische Forschung, Diagnostik und
Therapie. Sie lernen aktuelle Entwick-
lungen in der Medizin kennen und sind
in der Lage diese zu bewerten. Modul

ist obligatorisch flr die Zertifizierung

Aufteilung der Themen auf funf
Grundlagenveranstaltungen:
Biomedizin I: Zellbiologie
Biomedizin II: Medizinische Grund-
lagen

Biomedizin IlI: Technische Entwick-
lungen in der Medizin

Biomedizin IV: Genetik und mole-
kularbiologische Entwicklungen.
Skizzierung aktueller Entwicklun-

108/183




der Studienrichtung Medizinische In-
formatik.

gen an der Schnittstelle zwischen
Bl und Ml inklusive Zoonosen und
biosurveillance sowie ihren ethi-
schen und rechtlichen Begleitas-
pekten

Biomedizin V: Fehlermanagement
in der Biomedizin (inklusive Grund-
lagen der statistischen Biometrie)
Insgesamt Schwerpunkt auf Ver-
mittlung der Grundlagen als Vor-
aussetzung der Einschatzung von
Entwicklungen und Trends in der
Biomedizin und ihrer kritischen
Bewertung.

Organisation im Gesund-
heitswesen

Versorgungssysteme auf dem
globalen Gesundheitsmarkt

Organisationen und Perso-
nengruppen im Gesundheits-
wesen

Qualitats- und Risikomana-
gement im Gesundheitswe-
sen

Die Studierenden kénnen Organisatio-
nen, Berufsgruppen und Strukturen im
Gesundheitswesen beschreiben sowie
Beispiele internationaler Gesundheits-
systeme nennen und deren Entstehung
darlegen. Die Studierenden sind in der
Lage, Methoden und rechtliche Aspekte
des Qualitdtsmanagements in der klini-
schen Versorgung darzustellen und
verstehen deren Bedeutung fir die
Gesundheitsversorgung. Modul ist
obligatorisch fir die Zertifizierung der
Studienrichtung Medizinische Informa-
tik.

Berlcksichtigung besonderer As-
pekte des Qualitats- und Risikoma-
nagements bei genomischen
Daten.

Aktuelle Themen im Ge-
sundheitswesen

Anwendungssysteme im
Gesundheitswesen

Elektronische Patientenakte
und Patientenmanagement

Die Studierenden kennen die Grundla-
gen aktueller Themen im Gesundheits-
wesen und kénnen sie im fachlichen
und gesellschaftlichen Kontext beurtei-
len. Die Studierenden kénnen unter-
schiedliche Informationssysteme in der
klinischen Praxis beschreiben und
verstehen deren Bedeutung fiir einen
integrierten Informationsaustausch.
Modul ist obligatorisch fiir die Zertifizie-
rung der Studienrichtung Medizinische
Informatik.

Beriicksichtigung der zukinftigen
Einbindung genomischer Informati-
onen in die EPA und ihre Auswir-
kungen auf die Vernetzung von
Forschung und Versorgung und
von verschiedenen Versorgungsin-
stitutionen untereinander.
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Tabelle 10: Empfehlungen fiir Anderungen des Curriculums fiir Medizinische Informatik im Master-Studium

Master

Modul/Veranstaltungen

Aktuelle Lernziele

Empfehlungen

Wahlpflichtblock Medizinisch

e Informatik

Marktanalyse
Marktanalyse |

Marktanalyse I

Die Studierenden beschreiben die
Methoden einer Marktanalyse, kénnen
sie anwenden sowie die Ergebnisse
schriftlich und miindlich darstellen.
Modul ist obligatorisch fiir die Zertifizie-
rung der Studienrichtung Medizinische
Informatik.

Produkte am Markt kdnnen auf
genomische Dienstleistungen er-
weitert werden z.B. gendiagnosti-
sche Tests. Ethische und rechtliche
Aspekte missen dann in das
Pflichtenheft Gibernommen werden.

Aktuelle Themen der Medi-
zinischen Informatik

Entwicklungslinien der Medi-
zinischen Informatik

Journal Club |

Journal Club Il

Die Studierenden wissen, wie sich die
wichtigsten Themen der Medizinischen
Informatik entwickeln und kénnen sie
durch eigene Literaturrecherche kritisch
aufarbeiten und prasentieren. Die Stu-
dierenden beurteilen aktuelle For-
schungsthemen und Verdéffentlichungen
der Biomedizinischen Informatik und
sind in der Lage, diese kritisch zu dis-
kutieren und zu prasentieren. Modul ist
obligatorisch fir die Zertifizierung der
Studienrichtung Medizinische Informa-
tik.

Kontinuierliche Einbindung der
Entwicklungen an der Schnittstelle
zwischen Ml und Bl

Bildgebung und Visualisie-
rung

Virtual- reality in der Medizin

Bildgebende Systeme

Die Studierenden haben vertiefte Kenn-
tnisse Uber Art und Aufbau von bildge-
benden Systemen in der Medizin und
beurteilen Grundlagen des Virtual Rea-
litys in der Medizin und verstehen ihre
Funktionsweise. Modul ist obligatorisch
fur die Zertifizierung der Studienrich-
tung Medizinische Informatik.

Berlicksichtigung der Entwicklun-
gen in der molekularen Bildgebung:
Funktion und Anwendungsgebiete

eHealth

Software Engineering fiir
medizinische Systeme

Telematikplattform im deut-
schen Gesundheitswesen

Die Studierenden beschreiben und
verstehen verschiedene Methoden und
Herausforderungen der Software-
Entwicklung méachtiger medizinischer
Anwendungssysteme. Sie sind in der
Lage Komponenten der Telematik-
Infrastrukturen im deutschen Gesund-
heitswesen zu beschreiben und kritisch
zu beurteilen. Modul ist obligatorisch fir
die Zertifizierung der Studienrichtung
Medizinische Informatik.

Aktuell noch keine

Anwendungsfach Gesundheitssystem

Arbeitsmethoden in der
Gesundheitsforschung

Kollaborative Arbeitsmetho-
den in der Forschung

Grundlagen der wissenschaft-
lichen Projektarbeit

Die Studierenden beschreiben Metho-
den, Aufbau und Ziele kollaborativer,
IT-unterstiitzter Arbeitsorganisationen
und verstehen ihre Bedeutung im glo-
balen Forschungs- und Gesundheits-
markt. Sie beschreiben die Methoden
zur Bearbeitung wissenschaftlicher
Projekte und kénnen deren Ergebnisse
prasentieren. Modul ist obligatorisch fur
die Zertifizierung der Studienrichtung
Medizinische Informatik.

Vermittlung der besonderen Be-
deutung kollaborativer Arbeitsme-
thoden im Kontext
molekulardiagnostischer Verfahren
in der Forschung und Anwendung
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Management im Gesund-
heitswesen

Facility Management von
Kliniken

Wissensmanagement

Die Studierenden beschreiben die
kaufmannischen und informationstech-
nologischen Methoden des Infrastruk-
tur-Managements von
Gesundheitsversorgeinrichtungen. Sie
beschreiben Methoden sowie techni-
sche, organisatorische und menschli-
che Aspekte von Wissensmanagement
und verstehen ihre Bedeutung als Pro-
duktions- und Wettbewerbsfaktor im
Bereich Life Sciences/Health Care.
Modul ist obligatorisch fiir die Zertifizie-
rung der Studienrichtung Medizinische
Informatik.

Mit zunehmendem Faktenwissen
nimmt die Bedeutung der automati-
sierten Informationsauswertung
und —bereitstellung zu, wie zum
Beispiel der automatisierten Litera-
turanalyse. Derzeit ist hier noch die
gréRte Dynamik in der Bl zu beo-
bachten. Mit zunehmender Einbin-
dung molekularer Informationen in
die klinische Anwendung gewinnt
sie jedoch auch in der MI an Be-
deutung und muss beim Wissens-
management berlcksichtigt
werden.

Medizinische Versorgung
und Public Health

Personalisierte Medizin

Grid-Technologien in der
Wissenschaft

Die Studierenden beschreiben ver-
schiedene Aspekte des Forschungs-
werkzeugs Grid. Sie beschreiben die
Grundlagen von Zielen, Methoden,
Anwendungen und Entwicklung einer
Personalisierten Medizin und Public
Health. Modul ist obligatorisch fiir die
Zertifizierung der Studienrichtung Medi-
zinische Informatik.

Ergadnzende Veranstaltung zu
Klinischen Studien, dem damit
verbundenen Datenmanagement
und ihrer Bedeutung fir die geneti-
sche Epidemiologie und Public
Health. Dabei spezielle Berlicksich-
tigung genetischer Daten

Lifecycle Management Il

Okonomische Aspekte bei IT-
Investitionen im Gesund-
heitswesen

Spezielle Aspekte des IT-
Projektmanagements im
Gesundheitswesen

Die Studierenden beschreiben die
betriebswirtschaftlichen Grundlagen
zum 6konomischen Einsatz von Infor-
mationstechnologien im Gesundheits-
wesen und verstehen Einsatz- und
Entwicklungs-Potenziale der IT-
Systeme. Modul ist obligatorisch fiir die
Zertifizierung der Studienrichtung Medi-
zinische Informatik.

Ausweitung auf 6konomische As-
pekte des Einsatzes molekular-
und gendiagnostischer Verfahren
im Gesundheitswesen

Operationale Empfehlungen

Wie auch in der Medizinischen Informatik variieren die Anwendungsgebiete innerhalb der
Bioinformatik erheblich. Auch hier sollten deshalb die Curricula nach der spateren berufli-
chen Ausrichtung gestaltet sein. Danach entscheidet sich auch, ob die Bildung einer ge-
meinsamen Studienrichtung Biomedizinische Informatik mit den beiden Schwerpunkten
Bioinformatik und Medizinische Informatik als sinnvoll erachtet wird. Diese erscheint nur
dann sinnvoll, wenn beide Fachbereiche auf die klinische Anwendung ihrer Forschungen
ausgerichtet sind. Derzeit sind beide Bioinformatik-Abteilungen weniger anwendungs- als
forschungsorientiert. Dies gilt in besonderem Male fir die Bioinformatik der biologischen

Fakultat, aber auch fur die der Universitatsmedizin.

Deshalb wird fir das Goéttinger Curriculum folgender Ansatz empfohlen: Beide Studienrich-
tungen sollten beibehalten werden, jedoch sollte die Annaherung der beiden Kulturen gefor-
dert und die Durchlassigkeit erhéht werden. So sollten die Grundlagen der Biologie und
Biomedizin in einer gemeinsamen Veranstaltung vermittelt werden, da sie die gemeinsame
Basis fir das Verstandnis sowohl biologischer als auch biomedizinischer Prozesse bilden.

Daruber hinaus sollten ausgewahlte Veranstaltungen in den jeweiligen Curricula gegenseitig
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anerkannt werden und den Studierenden die Mdglichkeit einer weiteren fachlichen Orientie-
rung bieten. Eine Mdglichkeit ist zum Beispiel die Anerkennung der Vorlesungen ,Molekulare
Datenbanken® des Curriculums der Studienrichtung Bioinformatik fur die Studienrichtung
Medizinische Informatik. Diese vermittelt wesentliche Hintergriinde und Ansatze zur Wis-
sensreprasentation von genomischen Daten. Mittelfristig bietet sich auch die Vorlesung ,Sys-
tembiologie® der Bioinformatik an. In Zusammenarbeit mit dem Zentrum fir Biometrie und
Biomedizinische Statistik, dem Genetisch epidemiologischen Methodenzentrum (GEM)?'
und der Abteilung Klinische Pharmakologie?” sollte als weiterer Schritt eine Grundlagenvor-
lesung zur Biometrie im Bachelor-Studium und eine vertiefende Veranstaltung zu klinischen
Studien im Master-Studium in das Curriculum integriert werden. Grundsatzlich ist es win-
schenswert, die Vorlesungen speziell auf die Zielgruppe ,Biomedizinische Informatiker® aus-
zurichten. Aufgrund der begrenzten Ressourcen von Zeit, Geld und Personal ist dies in der
Regel jedoch nicht moglich. Deshalb sollte zunachst versucht werden, bereits bestehende
Veranstaltungen in das Curriculum zu integrieren. Gegebenenfalls muss Uberlegt werden,
bestehende Veranstaltungen so zu modifizieren, dass sie aus Grundlagen- und vertiefenden
Lehrveranstaltungen besteht. So kdnnten Studierende der Informatik nur die Grundlagenteile
besuchen, wahrend zum Beispiel Mediziner oder auch Mathematiker mit Fachrichtung gene-
tische Epidemiologie mehr fachliche Detailtiefe vermittelt bekommen. Um die neue Einbin-
dung verschiedener Anwendungsbereiche nach der Systematik von Shortliffe auch nach
aullen widerzuspiegeln, wird empfohlen, den Namen der Studienrichtung Medizinische In-

formatik in ,Biomedizinische Informatik” zu andern.

Eine Limitierung fur die Erweiterung des Curriculums und die Vertiefung einzelner fachlicher
Themen im Rahmen des Master-Studiums stellt der bisherige Ansatz des modularen Auf-
baus der Curricula dar. Demnach missen Module mindestens aus 5 CP bestehen, was ge-
rade bei kleineren Studiengangen zu einer erheblichen Einschrankung der Wahlfreiheit der
Veranstaltungen flhrt. Ein pragmatischer Ansatz hierzu ist, Veranstaltungen mit allgemeinen
methodischen und speziellen fachlichen Inhalten in unterschiedlicher Zusammensetzung in

den Modulen anzubieten.

In einem zunehmend globaler werdenden Gesundheitsmarkt, spielt auch der internationale
Austausch fur die Studierenden eine erhebliche Rolle. Um diesen zu fordern, sollte die Abtei-
lung gezielte Kooperationen zum Studierendenaustausch aufbauen — sowohl auf graduate
(Master, PhD) als auch auf post-graduate Ebene. Hierzu bieten sich zum Beispiel die Uni-
versitat von Victoria oder die John Hopkins Universitat und auf PhD und post-graduate Ebe-
ne auch einige Harvard-Institute an, zu denen bereits Kontakte bestehen. Zum Aufbau dieser
Kooperationen sollte zunachst fir 2011 eine summer school mit einer Partneruniversitat zu

einem bestimmten Thema organisiert werden. Darauf aufbauend sollte gemeinsam mit der
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Partneruniversitat Uberlegt werden, wie und auf welcher Ebene ein Studierendenaustausch
zunéchst sinnvoll erfolgen kann. Gemeinsam sollten dann Veranstaltungen im Curriculum far
Medizinische Informatik ausgewahlt werden, um sie im Rahmen des Austauschs anzubieten.

Diese missten dann in Englisch angeboten werden.

Strategischer Ansatz

Kurzfristig sollte eine verstarkte Zusammenarbeit sowohl in der Forschung als auch in der
Lehre zwischen den beiden Fachrichtungen Bioinformatik und Medizinische Informatik an der
Universitatsmedizin aufgebaut werden. Gleichzeitig sollte dabei auch ein enger Schulter-

schluss mit den klinischen Zentren (z. B. Herzzentrum?*')

gesucht werden. Mit zunehmender
Etablierung dieser neuen Ausrichtung sollte mittelfristig das Angebot eines gemeinsamen
Curriculums das Ziel sein. Aufgrund der hervorragenden Moglichkeiten im Umfeld der Uni-
versitatsmedizin kdnnen darin verschiedene Karrierepfade, sogenannte ,tracks* zu Anwen-
dungsgebieten in der Biomedizinischen Informatik angeboten werden. Die Grundlagen der
Informatik, der Biomedizin und der Uberblick zu den verschiedenen Anwendungsgebieten
sollte in einem gemeinsamen Kerncurriculum vermittelt werden. Darauf aufbauend kdnnten
weitere fachliche Spezialisierungen angeboten werden. Zusatzlich zum track ,HIO* kénnte
zum Beispiel zusammen mit der Bioinformatik, dem Zentrum fiir Biometrie und Biomedizini-
sche Statistik, dem GEM und der Klinischen Pharmakologie unter Einbindung des Instituts
fir klinische Studien®? ein weiterer Studienzweig public health informatics angeboten wer-
den, der die besonderen Aspekte der Informationsverarbeitung genomischer Daten in der
offentlichen Gesundheitspflege bertcksichtigt und ihre zukinftige wachsende Bedeutung in
diesem Bereich. Unter der Projektleitung der medizinischen Bioinformatik stellt die Bildung
eines weiteren tracks zu translational bioinformatics eine sinnvolle Ergdnzung des Goéttinger

Studienangebots in Biomedizinischer Informatik dar.

Als erster Schritt zur Realisierung wird zunachst die Bildung einer Projektgruppe unter Betei-
ligung der Abteilungen des Zentrums flr Informatik, Statistik und Epidemiologie vorgeschla-
gen, die sich in regelmaligen Abstanden (z.B. monatlich) trifft und gemeinsam Ansatze
maoglicher Kooperationen in Forschung und Lehre diskutiert und festlegt. Hierbei sollten auch
die internationalen Empfehlungen der IMIA berlicksichtigt werden, sobald sie in einer aktuali-
sierten Fassung erschienen sind. Neben der gegenseitigen Anerkennung oder dem gemein-
samen Angebot von Lehrveranstaltungen empfiehlt sich als initiales Projekt zum Beispiel ein
gemeinsames PhD-Programm ,Biomedical Informatics” im Rahmen des GAUSS-Programms
aufzusetzen. Eine andere Mdoglichkeit ist die Beantragung eines interdisziplindren Graduier-
tenkollegs zu bestimmten Themen der Personalisierten Medizin®® bei der DFG, in dessen
Rahmen auch der Studierendenaustausch sowie eine summer school mit einer Partneruni-

versitat gefordert werden kénnte. Die Projektgruppe wird als wesentliche Voraussetzung fur
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den interdisziplindren Ansatz in einem umfassenden Curriculum flir Biomedizinische Informa-
tik angesehen. Sie setzt die Akzeptanz aller Beteiligten voraus, die die weitere Entwicklung
der Curriculumgestaltung tragen und voranbringen missen. In jedem Fall sollte deshalb
auch von Anfang an der Dekan fiir Forschung und Lehre der Universitatsmedizin, die Deka-
nin der Mathematischen Fakultat sowie der Leiter des Zentrums fur Informatik und der Dekan
des Zfl in die strategische Entwicklung eingebunden werden und diese mittragen. Sobald
diese ersten Ansatze gefestigt sind und gemeinsame Projekte erfolgreich realisiert wurden,

kdnnen weitere Abteilungen in die Entwicklung einbezogen werden.

In Zusammenarbeit mit den Fachgesellschaften (GI, GMDS, Arztevertretungen) und unter
Berticksichtigung der neu aufgelegten IMIA recommendations sollte mittel- bis langfristig von
der Projektgruppe auch das Thema Weiterbildung fiir Angehorige der Gesundheitsberufe
angegangen werden. Mit zunehmender Nutzung von Informationstechnologien im Gesund-
heitswesen ist eine rechtzeitige Einbindung und Vorbereitung aller Beteiligten unbedingt er-

forderlich und stellt die wesentliche Bedingung zur Akzeptanz der neuen Technologien dar.
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5 Diskussion

Die vorliegende Studie zeigt im Wesentlichen drei Hauptergebnisse (Tabelle 11), die nach-

folgend diskutiert werden:

1. Die Einbeziehung genomischer Daten in die klinische Anwendung wirkt sich in den
kommenden 10 bis 15 Jahren erheblich auf die IT-Infrastrukturen im Gesundheitswe-

sen aus.

2. Diese Entwicklungen sind zwar weltweit in zahlreichen Projekten abgebildet, jedoch
noch unzureichend in den Ausbildungskonzepten fur Biomedizinische Informatik ver-

ankert.

3. Das Gottinger Curriculum fur Medizinische Informatik hat in den letzten Jahren bereits
einige der aktuellen Entwicklungen integriert, muss jedoch jetzt zligig weiter angepasst
werden, um die Studierenden auf ihre kiinftigen Aufgaben als IT-Manager vorzuberei-

ten.

1. Auswirkungen auf die IT-Infrastrukturen

In den kommenden Jahren werden vor allem Microarray-Technologien in die Routine-
Diagnostik Einzug halten. Der erhebliche Preisverfall gendiagnostischer Verfahren in den
vergangenen Jahren macht diese auch aus gesundheitsbkonomischer Sicht flir den Kklini-
schen Einsatz attraktiv''®. Hier spielen besonders Genexpressionsanalysen eine Rolle: Sie
ermoglichen die Identifikation von pradiktiven Biomarkern, die Friiherkennung von Krankhei-
ten und dienen zur Klassifikation von Krankheiten und zur Uberwachung des Therapieerfol-
ges. Dabei kommen auch molekulare bildgebende Verfahren zum Einsatz, die mit
hochauflésenden Technologien die Abbildung von Strukturen auf molekularer Ebene ermog-
lichen, wie bei der Genexpression. Da die meisten Krankheiten, darunter auch die groRen
Volkskrankheiten wie Diabetes, Bluthochdruck und Herzkreislauferkrankungen, polygene-
tisch und multifaktoriell bedingt sind, mussen neben den genetischen Faktoren weitere wie
Lebenstil und Umwelteinflisse in der Diagnostik berlcksichtigt werden. Die Erforschung des
Beitrags der beteiligten Faktoren zur Krankheitsentstehung soll eine personalisierte Medizin
ermoglichen, die die Pradiktion, Pravention und gezieltere Therapie von Erkrankungen er-
mdglicht. Die Notwendigkeit der Beriicksichtigung verschiedener Faktoren auf unterschiedli-
chen Ebenen filhrt in der Bioinformatik zur Erforschung der sogenannten -omics-
Wissenschaften, wie genomics, proteomics, metabolomics and weitere. |hr komplexes Zu-
sammenspiel wird mit systembiologischen Forschungsansatzen und Methoden der computa-
tional biology und computational medicine zur Modellierung und Simulation von
Zellprozessen erforscht. Die pharmacogenomics nutzt diese Ansatze zur Identifikation von

Ansatzpunkten fir die Arzneimittelentwicklung. Daneben wird hierzu auch die molekulare
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Bildgebung genutzt. Zur Erforschung der Prozesse der Krankheitsentstehung sind grof3e
Kohortenstudien erforderlich. In der klinischen Forschung werden mit hightroughput-
Verfahren grofde genetisch epidemiologische Studien durchgefiihrt. Zur Unterstitzung dieser
Forschungsarbeiten werden derzeit in vielen Landern, aber auch auf lokaler Ebene zahlrei-
che Biobanken aufgebaut, die neben dem Biomaterial auch Daten zum persdnlichen Le-
bensumfeld des Studienteilnehmers speichern. Die elektronische Dokumentation von
Patientendaten in Versorgungsinstitutionen soll diese Arbeiten unterstltzen. Hierzu gibt es in
den USA bereits einige erfolgreiche Ansatze, wie zum Beispiel in den Mayo-Kliniken?**. E-
PAs missen deshalb neben der Einbeziehung genomischer Daten auf integrierte For-

schungs- und Versorgungsstrukturen ausgelegt sein.

Die Verwendung genomischer Daten in der klinischen Forschung und Anwendung stellt be-
sondere Anforderungen an die Qualitat des Studienmaterials und der exakten Wissensrepra-
sentation. Diese ist Voraussetzung fir die Nutzung der Informationen in klinischen
Dokumentations- und Informationssystemen und die Kommunikation von Daten zwischen
den verschiedenen Akteuren in der Gesundheitsversorgung. Deshalb bildet die Vermittlung
von Terminologien, Kodierung und Klassifikationen eine Grundanforderung in der medizini-
schen Ausbildung?®. Die EPA schafft die wesentliche Voraussetzung fiir die Einbindung pa-
tienten-spezifischer Informationen in entscheidungsunterstitzende Systeme. Derzeit wird an
biomedizinischen Wissensdatenbanken und Web-Services gearbeitet, die patientenspezifi-
sche genetische Daten mit phanotypischen Informationen verbinden und gezielte Entschei-

dungsunterstiitzung bieten, wie etwa bei der Auswahl und Dosierung von Arzneimitteln.

In der offentlichen Gesundheitspflege werden genomische Informationen zunehmend zur
Identifikation von Keimen verwendet. Forscher arbeiten an Systemen zur Friherkennung
und Uberwachung von Epidemien oder Pandemien im Rahmen von bioterroristischen An-

schlagen oder Infektionskrankheiten wie SARS, Grippe oder HIV.

Mit der Speicherung und Kommunikation von genetischen Patientendaten sind in der klini-
schen Anwendung besondere ethische und rechtliche Aspekte verbunden, wie das erhdhte
Risiko der Reidentifikation, potenzielle Diskriminierung aufgrund von Befunden oder psychi-
sche Belastung des Patienten oder seiner Familienangehérigen durch die Diagnose. Diese
Aspekte mussen bei Planung und Implementierung von IT-Infrastrukturen bertcksichtigt
werden — nicht nur im Hinblick auf die technischen Aspekte wie spezielle Datensicherheitsinf-
rastrukturen, sondern auch im Hinblick auf die damit verbunde psychosozialen und gesell-

schaftspolitischen Aspekte.
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Tabelle 11: Ubersicht der Hauptergebnisse der vorliegenden Studie

Hauptergebnisse der Studie

Thema

Ergebnisse

Auswirkungen auf die IT-Infrastrukturen

Abbildung der Entwicklungen in den Aus-
bildungskonzepten der Biomedizinischen
Informatik

Konsequenzen fiir das Géttinger Curricu-
lum fir Medizinische Informatik

Berlcksichtigung neuer Datentypen
Zunehmende Nutzung der EPA

Aufbau von integrierten Forschungs- und Versorgungsinfra-
strukturen

Aufbau spezieller Datenschutzinfrastrukturen

Wachsende Bedeutung entscheidungsunterstiitzender Syste-
me

Berlcksichtigung besonderer Datenvolumina bei Speicher-
und Prozessorleistungen

Einbeziehung ethischer und rechtlicher Aspekte

Zunehmendes Management von Biomaterial- und Klinischen
Studienbanken

Themen in internationalen Projekten ausreichend adressiert,
jedoch vor allem in Deutschland unzureichend in der Ausbil-
dung verankert

Ausbildung in Biomedizinischer Informatik weltweit sehr hete-
rogen, deshalb internationale Harmonisierung nétig

Aufbau von Experten Know-how mit Gbergreifendem Wissen
in den Anwendungsfeldern der Biomedizinischen Informatik
nétig

Einbindung aller Beteiligten der Gesundheitsberufe erforder-
lich

Interdisziplindre Vernetzung und multidisziplinarer Austausch
bereits im Studium erforderlich

Insbesondere Kooperationen in Ausbildung zwischen Bl und
MI sinnvoll

Starkere Integration von Aspekten der Wissensreprasentation
genomischer Daten, Molekularen Bildgebung, Klinischen Stu-
dien, 6konomischen Aspekten molekulardiagnostischer Ver-
fahren sowie langfristig Entscheidungsunterstitzung und
public health

Weitere Férderung des interdisziplinaren Austauschs unter
den Studierenden

Verstarkte Kooperation mit der Bioinformatik der Universitats-

medizin

Ausbau der Kooperation innerhalb des Zentrums fir Informa-

tik, Statistik und Epidemiologie sowie einigen klinischen Abtei-
lungen

Konkreter Umbau des aktuellen Curriculums in Ml in einen
Studiengang fir Biomedizinische Informatik mit verschiedenen
tracks zu speziellen Anwendungsfeldern

Erhéhung der Durchlassigkeit innerhalb der Studienrichtungen
durch gegenseitige Anerkennung von Veranstaltungen

Ausweitung des Ausbildungsangebotes auf weitere Angehori-
ge der Gesundheitsberufe und weitere Ausbildungsstufen
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Die Delphi-Studie zeigt, dass die Einbindung genetischer Informationen in klinische Anwen-
dungen die IT-Infrastrukturen in der Gesundheitsversorgung in den kommenden 10 bis 15
Jahren maf3geblich verandern wird. Vor allem in der Diagnostik und bei der geeigneten The-
rapieauswahl werden genetische Informationen kiinftig eine erhebliche Rolle spielen. Chip-
Arrays und Sequenzierung werden in vielen Bereichen bereits in den kommenden Jahren zur
Routinediagnostik zahlen, aber auch molekulare bildgebende Verfahren werden zunehmend
angewendet. Mittelfristig werden auch erste klinische Anwendungen systembiologischer Ver-
fahren zum Einsatz kommen. Durch die verstarkte Nutzung - auch nicht-arztlicher Gentests
muss sich die facharztliche, aber auch die universitdtsmedizinische Versorgung darauf ein-
richten, dass Patienten mit bereits bestehenden gendiagnostischen Ergebnissen arztliche
Beratung oder Hilfe suchen. Die Medizinische Dokumentation muss deshalb unmittelbar auf
die Archivierung und Bereitstellung genetischer Informationen eingerichtet sein. Der Umfang
dieser Daten, die Verwendung fir weitere Analysen sowie deren Aufbereitung fir die Klini-
sche Entscheidungsunterstitzung machen eine elektronische Dokumentation erforderlich.
Diese muss in den nachsten 10 Jahren soweit vorbereitet sein, dass sie auch die Bereitstel-

lung genetischer Informationen fir klinische Studien ermdglicht.

In den kommenden 10 bis 15 Jahren sind zunehmend vernetzte Infrastrukturen in der For-
schung und Versorgung zu erwarten, wodurch die Grenze zwischen Forschung und Versor-
gung immer starker verschwimmt. Neben Biobanken wird schwerpunktmalig die
facharztliche und universitatsmedizinische, aber auch die allgemeinmedizinische Versorgung
erheblich zur weiteren Erforschung des genomischen Beitrags bei Krankheitsentstehung und
-verlauf beitragen. Mittel- bis langfristig werden Systeme zum Einsatz kommen, die die viel-
faltigen Patientendaten aus heterogenen Quellen analysieren, mit medizinischen Wissensda-
tenbanken abgleichen und mit Methoden der computational medicine wie Modellierung und
Visualisierung am point of care Entscheidungsunterstitzung bieten. Die Nutzung genomi-
scher Informationen zur Krankheitsvorbeugung im Bereich Offentliche Gesundheitspflege
scheint in Deutschland im Vergleich zu den USA weniger thematisiert zu werden. Sowohl
Technologien zur Einbindung des Patienten in sein Krankheitsmanagement als auch solche
zur Friherkennung und Pravention von Infektionskrankheiten und bioterroristischen An-
schlagen werden erst nach 2019 erwartet. Besonders das Thema Zoonosen und dessen
Auswirkungen auf den Versorgungsprozess scheint in Deutschland erst seit jingerer Zeit ins
Bewusstsein zu ricken: Die Experten sind sich bei dieser These besonders uneinig, wann
und ob sie in der Gesundheitsversorgung eine Rolle spielt. Sie stimmen jedoch Uberein, dass
die Keimerfassung an &ffentlichen Platzen in Deutschland frihestens in 10 Jahren Realitat

wird — wenn nicht spater oder auch gar nicht. Die Erfassung molekularer Daten mit Sensoren
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und deren Integration in Analysesysteme de Offentlichen Gesundheitswesens steht noch am
Anfang. Aufkommende Epidemien oder Pandemien wie z.B. Vogelgrippe oder Schweine-

grippe kénnen sich dabei jedoch als Motor erweisen, diese Entwicklungen zu beschleunigen.

Insgesamt erwarten die befragten Experten der Delphi-Studie Entwicklungen in den Berei-
chen Diagnostik und Therapie sowie Medizinische Dokumentation friiher als bei den Themen
Klinische Entscheidungsunterstiitzung und Offentliche Gesundheitspflege. Hier zeigt sich,
dass derzeit zwar die diagnostischen Systeme recht weit vorangeschritten sind, jedoch hau-
fig entsprechende Therapien fehlen. In diesem Zusammenhang ist auffallig, dass die meisten
Experten trotz sinkender Preise flir gendiagnostische Analysen die Versorgungsfinanzierung
als Hemmnis ansehen. Dies mag zum einen mit der bisher in den meisten Fallen noch
schwachen statistischen und damit diagnostischen Aussage gendiagnostischer Tests zu-
sammenhangen, zum anderen mit den oft fehlenden therapeutischen Konsequenzen. Beide
Faktoren bilden jedoch eine wichtige Voraussetzung flir die sinnvolle Verwendung genomi-
scher Informationen in der Medizinischen Dokumentation zum Zweck der Gesundheitsver-
sorgung und fur die klinische Entscheidungsunterstitzung. In der Medizinischen
Dokumentation spielen diese Daten deshalb vorerst hauptsachlich fir die klinische For-
schung eine Rolle. Doch auch die Nutzung der elektronischen Datenerhebung bei Klinischen
Studien wird nicht von allen Forschern positiv beurteilt und schreitet nur langsam voran®®.
Hinzu kommt, dass fir den klinischen Einsatz noch eine Reihe von weiteren Aufgaben geldst
werden miussen: Vor allem ethische und rechtliche Aspekte, fehlende Standards und Nor-
men, die Versorgungsfinanzierung, die Akzeptanz bei Patienten sowie technische Faktoren
sehen die Experten der Delphi-Studie in dieser Thesengruppe als entwicklungshemmend an.
Bei der klinischen Entscheidungsunterstiitzung wurde zusatzlich auch relativ haufig die Ak-
zeptanz der Heilberufe als hemmender Faktor genannt. Die insgesamt zurlckhaltende
Einschatzung der Experten im Hinblick auf die Thesen zur Klinischen Entscheidungsunter-
stitzung mag mehrere Grinde haben, wie schlechte Erfahrungen mit der ersten Generation
entscheidungsunterstitzender Systeme, die Sorge vor einer zu naturwissenschaftlichen Dia-
gnostik ohne Berlicksichtigung individueller Patientenbediirfnisse oder auch das Bewusst-
sein um die Schwierigkeit, die zahlreichen Informationen aus heterogenen Quellen fir die
klinische Nutzung sinnvoll zu verknipfen. Die Erwartungen an den Einfluss von entschei-
dungsunterstiitzenden und Experten-Systemen Anfang der 70er Jahre als auch an die Be-
deutung von Elektronischen Gesundheitsakten haben sich im Nachhinein jedenfalls als

tiberoptimistisch erwiesen?’.

Insgesamt wird als haufigster hemmender Faktor ethische und rechtliche Aspekte genannt.
Er kommt besonders in der Medizinischen Dokumentation zum Tragen. Der Umgang mit

genetischen Informationen wirkt sich auf das Persdnlichkeitsrecht und die informationelle
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Selbstbestimmung des Patienten und seiner Familienangehérigen aus und kann weitrei-
chende psychosoziale und gesellschaftspolitische Konsequenzen mit sich bringen, wie
psychische Belastungen oder Diskriminierung aufgrund einer Diagnose. Insbesondere die
pradiktive Diagnostik wirft Fragen auf, wie die nach dem informierten Einverstandnis (infor-
med consent), dem Recht auf Nicht-Wissen und dem Datenschutz bis hin zu versicherungs-
und arbeitsrechtlichen Fragen®. Vor allem im Rahmen von klinischen Studien bei der Korre-
lation von genotypischen mit phanotypischen Merkmalen ist eine Reidentifikation haufig
schon aufgrund weniger Merkmale mdglich, weshalb abgesehen vom besonderen techni-
schen Datenschutz spezielle Regelungen des Gesetzgebers erforderlich sind'®. In wieweit
diese greifen und in der Lage sind, zu Uberzeugen und Vertrauen zu schaffen, wirkt sich un-
mittelbar auf die Akzeptanz der Patienten aus, ihre Daten fir die weitere Verwendung bereit-
zustellen. Die Brisanz dieses Themas zeigt sich auch daran, dass sich die Experten sehr
uneinig sind, wann populationsbezogene Biobankregister umfassende genetisch-
epidemiologische Studien zur Korrelation genotypischer und phanotypischer Daten ermogli-
chen. Zudem erfordert die Interpretation genomischer Analyseergebnisse in der Regel spe-
ziell ausgebildete Fachleute. Die Unterscheidung zwischen pathogenisch relevanten und
funktionell neutralen Veranderungen stellt bei der Sequenzierung kompletter Genome eine
grol’e Herausforderung dar. Zwangslaufig werden dabei auch genetische Risiken sichtbar,
die nicht im direkten Blickwinkel der Diagnostik lagen und dem Trager bisher unbekannt
waren. Dabei stellt sich die Frage, wie man mit derartigen Zufallsbefunden umgeht — sowohl
im Hinblick auf die damit verbundenen vielfaltigen Folgeuntersuchungen als auch auf die
damit verbundenen Konsequenzen fiir den Patienten'®. Im Hinblick auf die damit verbunde-
nen ethischen und rechtlichen Konsequenzen gehen ROPERS UND ULLMANN davon aus, dass
spatestens diese Entwicklung eine Konzentration der genetischen Krankenversorgung auf

groRe klinisch-genetische Zentren erzwingt®.

In der Vorbereitungsphase der Delphi-Studie forderten einige Experten ein neues Berufsbild,
den sogenannten ,Theoretischen Mediziner”, der in der Lage ist, zwischen Spezialisten und
Patienten zu vermitteln. Seine Aufgabe ist es, komplexe Zusammenhange dem Laien ver-
standlich zu machen und dabei auch die personliche Situation des Patienten zu berlicksich-
tigen. Die bisherigen Arzte sind auf diese Aufgabe nicht vorbereitet — weder im Umgang mit
der Diagnostik als auch in der Interpretation und Vermittlung der Ergebnisse. Dies spiegelt
sich auch in der relativ hdufigen Nennung der Aus- und Weiterbildung als hemmender Faktor
in der Thesengruppe Diagnostik und Therapie wider. Insgesamt wird deutlich, dass Persona-
lisierte Medizin und die dafur genutzten Informationstechnologien kein rein naturwissen-
schaftliches oder technisches Thema sind, sondern neben der wissens- und
evidenzbasierten Medizin vor allem auch ethische und rechtliche sowie die individuellen Le-

bensumstande des Patienten mit einbeziehen muss.
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In der Rangliste der genannten Hemmnisse stehen Standards und Normen nach ethischen
und rechtlichen Aspekten an zweiter Stelle. Die einheitliche Festlegung von Terminologien,
Vokabularen, Klassifikationen und Ontologien bilden die Grundvoraussetzung flr eine exakte
Wissensreprasentation. Sie gelten als ein wesentliches Aufgabengebiet flr die Zusammen-
arbeit zwischen Bl und MI?” 2> "% Obwohl hier schone einige positive Anséatze zu verzeich-
nen sind, wie MIAME, MAGE, die Arbeiten der MGED und HL7, sind weitere Arbeiten nétig,
um die Qualitat der Informationen auf den Standard zu bringen, wie er fir die klinische Nut-
zung unabdingbar ist. AnschlieRend missen medizinische Wissensdatenbanken aufgebaut
werden, entsprechende Analysewerkzeuge entwickelt und der Zugriff zu diesen Informatio-

nen bereitgestellt werden.

Die Ergebnisse der Delphi-Studie stimmen mit den Entwicklungen Uberein, die sich im Rah-
men der Literaturanalyse bereits abzeichneten. Auch wenn in der Studie nur ein kleiner Teil
der Grundgesamtheit der Experten erfasst wurde, die in ihrem beruflichen Umfeld mit den
Themen an der Schnittstelle zwischen Bl und MI befasst sind und damit keine empirisch sta-

tistische Evidenz bietet, wird dadurch die Validitat ihrer Aussage bestatigt.

2. Abbildung in Ausbildungskonzepten fir Biomedizinische Informatik

Die Verwendung genomischer Daten in der klinischen Forschung und Anwendung und ihr
komplexes Zusammenspiel erfordern eine enge Zusammenarbeit interdisziplindrer Fachbe-
reiche. In der Biomedizinischen Informatik ricken dadurch besonders die bisher stark for-
schungsorientierte Bioinformatik und die anwendungsorientierte Medizinische Informatik
zusammen. In den USA und auch in Europa werden die Entwicklungen an der Schnittstelle
zwischen Bl und MI seit einigen Jahren in zahlreichen Projekten und Initiativen adressiert,
wie BISTI, dem CTSA-Consortium, BIOINFOMED, INFOBIOMED und weiteren. Hier lassen
sich jedoch unterschiedliche Ansatze in den USA und Europa verfolgen: In den USA sind
aufgrund der Foérderstrategie der NIH Forschungs- und Ausbildungsinitiativen eng miteinan-
der verknipft. Das flhrt zu einer schnelleren und flexibleren Anpassung an aktuelle Entwick-
lungen. Viele Universitaten in den USA haben in den vergangenen Jahren ihre Curricula in

Biomedizinischer Informatik neu ausgerichtet'”"

. Studiengange oder Studienrichtungen mit
verschiedenen Anwendungsbereichen und Schwerpunkten in Bioinformatik, Medizinischer
Informatik, Medizinischer Bildgebung oder public health informatics werden unter dem Uber-
geordneten Konzept des biomedical oder health Informatics Training angeboten. Auch in
Kanada sind im Zuge dieser Entwicklungen zahlreiche Programme entstanden ?. In Europa
werden Ausbildungs- und Forschungsinitiativen getrennt voneinander finanziert — abgesehen
von einigen unterstitzenden Aktivitdten wie die Férderung von Austauschprogrammen oder
Studien zur Aus- und Weiterbildung wie im Rahmen von INFOBIOMED oder

SYMBIOMATICS. In Europa ist die Ausbildung in Medizinischer Informatik starker an formale
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Konzepte gebunden, wie das Reisensburger Protokoll von 1973 oder auch die IMIA Recom-
mendations aus dem Jahr 2000. Studiengange in Bioinformatik und Medizinischer Informatik

werden voneinander getrennt angeboten.

Insgesamt lasst sich feststellen, dass die Curricula fir das gleiche Programm, wie etwa Mas-
ter-Programme in Medizinischer Informatik, weltweit erhebliche Unterschiede aufweisen®.
Diese zeigen sich in unterschiedlichen Kursnamen, Kursinhalten und den vermittelten Kom-
petenzen. Die starke Verknupfung von Forschung und Ausbildung in den USA bietet den
Vorteil einer hohen Flexibilitat und Dynamik, beinhaltet jedoch gleichzeitig auch die Gefahr
eines Wildwuchses an Programmen, deren formale und konzeptionelle Basis unzureichend
geklart ist. Bis heute ist die Ausbildung in Medizinischer Informatik in Nordamerika viel star-
ker an die Forschungsausrichtung einzelner Institute angelehnt als an einheitliche Ausbil-

dungsgrundlagen und damit sehr viel diverser als in Europa.

Zudem werden international unterschiedliche Ansatze in der Ausbildung verfolgt: In den USA
werden aufgrund des Ausbildungssystems die meisten Studiengénge in Biomedizinischer
Informatik erst auf graduate level angeboten. Viele Programme sind an die medizinische
Ausbildung angegliedert und bauen als Master-Programm darauf auf. Sie richten sich an
Mediziner oder andere Angehdrige der Gesundheitsberufe, wie das BMI-Programm der Har-
vard-Universitat. Daneben existieren Programme, die an die Naturwissenschaften oder Inge-
nieurswissenschaften angelehnt sind, wie das BIG-Programm im Rahmen von MEMP.
Obwohl die meisten Fakultaten ihr Ausbildungsangebot an Informatik-Anwendungen in den
letzten Jahren erweitert haben, sind wirklich integrierte Curricula nach wie vor selten, die
eine breite Ausbildung in den Anwendungsbereichen der Biomedizinischen Informatik vermit-
teln und sich an Teilnehmer mit unterschiedlichen fachlichen Hintergriinden richten - wie zum

47

Beispiel das Programm der Columbia Universitat®™. SHORTLIFFE bewertet die Heterogenitat

der fachlichen Hintergriinde sowie Ausbildungsstufen der Studierenden in den Kursen als
positiv und bereichernd — auch wenn sie in der Praxis nicht ganz einfach zu handhaben ist*°.
Der Ansatz der Columbia Universitat, erganzende Grundlagenkurse anzubieten, die je nach
fachlichem Hintergrund wahrgenommen werden konnen, ermoglicht die fachliche Anglei-
chung und damit die Erweiterung der Zielgruppe. Gleichzeitig wird dadurch der multidiszipli-

nare Austausch gefordert.

In Deutschland ist die Ausbildung in Medizinischer Informatik eng an die Informatik-
Studiengange angegliedert. Daneben werden Grundlagen des Faches im Medizinstudium im
Rahmen des Querschnittsbereichs Q1 Epidemiologie, Medizinische Biometrie und Medizini-
sche Informatik vermittelt, die durch Wabhllehrveranstaltungen vertieft werden kdnnen. Die
Bioinformatik-Studiengange sind in der Regel entweder an die biologischen Fakultaten ange-

lehnt oder ebenfalls an die Informatik-Studiengange.
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Beide Ansatze bieten Vor- und Nachteile: Wahrend einige Programmdirektoren die Schwie-
rigkeit beklagen, Medizinern und Naturwissenschaftlern die Informatik nahezubringen*®, ha-
ben nach Erfahrung der Goéttinger Abteilung fur Medizinische Informatik die meisten
Studierenden der Informatik wenig Interesse an den biomedizinischen, naturwissenschaftli-
chen Grundlagen. Je nach Berufsfeld und Tatigkeitsschwerpunkt sind beide Ansatze sinn-
voll. Auch in den USA sprechen sich einige Forscher daflir aus, die Ausbildung in
Biomedizinischer Informatik nicht auf die Lebenswissenschaften zu beschranken, sondern
auch an die Informatik-Curricula anzugliedern?®. Unabhangig vom jeweiligen Ansatz heben
PATEL ET AL. die Wichtigkeit fir das Instruktionsdesign von Curricula in biomedical und health
informatics hervor, zunachst die konzeptionelle Basis der Informatik in Grundlagen und Me-
thoden-Kursen zu vermitteln und erst in zweiter Linie ihre breite Anwendung in biomedizini-
schen Anwendungsfeldern, angefangen von molecular biology, genomics, biomedical
imaging bis hin zu clinical care und public health®®. In Deutschland steht der Angliederung
an das Medizinstudium dessen Lange entgegen. Eine zuséatzliche substanzielle Informatik-

ausbildung wirde das Studium weiter ausdehnen und sicherlich viele davon abhalten.

Mit den AMIA 10x10 und 20x20 Programmen wird in den USA intensiv das Thema Weiterbil-
dung in Biomedizinischer Informatik mit erganzenden Kursen zu bestimmten Fachbereichen
und aufkommenden Entwicklungen fur Berufstdtige aus verschiedenen Fachbereichen im
Gesundheitswesen und den Lebenswissenschaften ermoglicht. Dieses Thema ist in
Deutschland bisher unzureichend adressiert. Bislang stehen nur wenige Mdglichkeiten der
beruflichen Weiterbildung in Biomedizinischer Informatik zur Verfugung: Das Zertifikat Medi-
zinischer Informatiker der Gl und der GMDS im Rahmen einer 5-jahrigen beruflichen Weiter-
bildung sowie die Zusatzbezeichnung Medizinische Informatik der Arztekammer
Niedersachsen in einer 3-jahrigen beruflichen Weiterbildung flr Mediziner. Das private Insti-
tut fur Informationstechnologien im Gesundheitswesen? bietet seit jiingerer Zeit in Koopera-
tion mit der Donau-Universitdt Krems einen postgradualen berufsbegleitenden
Masterstudiengang ,IT im Gesundheitswesen® an, der Uber finf Semester geht und sich ne-

ben Hochschulabsolventen auch an weitere Berufsgruppen wendet.

Insgesamt sind die Programme in Biomedizinischer Informatik in den USA sehr viel starker
auf Bedirfnisse des Arbeitsmarktes ausgerichtet als in Europa. Sie wenden sich an Studie-
rende mit diversen fachlichen Hintergriinden auf unterschiedlichen Ausbildungsebenen so-
wie an verschiedene Berufsgruppen im Gesundheitswesen. Darlber hinaus umfassen die
Programme der renommierten Universitaten, wie Harvard-MIT und Columbia University,
auch spezielle Programme in Bioinformatik, die in das Gesamtkonzept der Biomedizinischen
Informatik eingebettet sind. In Deutschland haben in den vergangenen Jahren einige Curri-

cula fur Medizinische Informatik Kurse in Bioinformatik aufgenommen. Integrierte Program-
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me zwischen MI und Bl gibt es derzeit jedoch noch nicht. Mit der Internationalisierung der
Hochschullandschaft kdnnen sie jedoch in Zukunft einen entscheidenden Wettbewerbsfaktor
bilden.

Im Zusammenhang mit den weltweit bestehenden und entstehenden Aus- und Weiterbil-
dungsformen stellt die Initiative der IMIA WG1, die Curricula in Biomedizinischer Informatik
zu harmonisieren und die IMIA recommendations zu aktualisieren, einen wichtigen Schritt
dar. Die Herausforderung dabei ist, die jeweils bendtigten Kerninhalte und Kernkompetenzen
fur unterschiedliche Berufsgruppen (z.B. Mediziner, Pflegeberufe, Dokumentare, Medizini-
sche Informatiker, Bioinformatiker), verschiedene Rollen (z.B. Forscher, IT-Manager, IT-
Anwender), die Anwendungsbereiche (Bioinformatik, Bildgebung, Medizinische Informatik
und public health) auf unterschiedlichen Ausbildungsstufen (z.B. undergraduate, graduate)
und mit unterschiedlichen Abschlissen (Certificate, Diploma, Bachelor, Master, PhD)

zu definieren.

Die Kooperation in interdisziplindren Programmen von Bioinformatik und Medizinischer In-
formatik hielten alle amerikanischen Ausbildungsexperten grundsatzlich fur sinnvoll. Den-
noch zeigen die Erfahrungen der nordamerikanischen Programme, dass Kooperationen
aufgrund der unterschiedlichen Kulturen von Bl und MI sich nicht einfach realisieren lassen.
Sowohl in Nordamerika als auch in Europa haben sich Bl und MI unabhangig voneinander
entwickelt und haben deshalb ihre eigene Ansicht, welche Grundlagen und Methoden bené-
tigt werden*”” '®: So wundert es nicht, dass US-amerikanische Ansatze beim Aufbau von
integrierten Curricula fur Biomedizinische Informatik von sogenannten ,culture clashes* be-
richteten. Trotz der kulturellen Unterschiede missen beide Fachrichtungen bei der Losung
von Problemen in der Biomedizinischen Informatik eng zusammenarbeiten. Der friihe Aus-
tausch zwischen den beiden Kulturen stellt deshalb eine wesentliche Voraussetzung fir die
notwendige und fachlich produktive Zusammenarbeit dar. Als weitere Limitationen zur Reali-
sierung derartiger Programme erwiesen sich in den Experten-Interviews Zeit, finanzielle und
personelle Ressourcen, aber auch der Mangel an interdisziplinar geschulten Dozenten. Die
gezielte Férderung spezieller Programme durch die NLM wirkt diesen Faktoren — zumindest
teilweise — entgegen. Die Aussicht auf Fordergelder stellt gleichzeitig eine hohe Motivation
fur die Schaffung interdisziplinarer Curricula dar. In Deutschland gehen derartige Programme
in der Regel auf die Eigeninitiative einzelner Personen oder Fakultaten zuriick. Sie missen
aus Fakultatsmitteln bezahlt werden und haben es damit ungleich schwerer, die ndtige Ru-
ckendeckung der Fakultat fur die Umsetzung zu erhalten. Auch wenn es aufgrund der limitie-
renden Faktoren nicht immer mdglich ist, eigene Programme mit genau auf die Zielgruppe
abgestimmten Kursen anzubieten, sollte in jedem Fall ein Austausch — etwa durch die Ein-

bindung bereits existierender externer Kurse — ermoglicht werden. Dies erachteten die Aus-
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bildungsexperten flr wichtiger als die Inhalte der Kurse. Die enge Zusammenarbeit zwischen
Bl und MI bildet die Grundlage flr die erfolgreiche Unterstiitzung einer wissens- und evi-

denzbasierten personalisierten Medizin durch Informationstechnologien.

Der multidisziplindre Charakter der Biomedizinischen Informatik und die Notwendigkeit, diese
in der Ausbildung widerzuspiegeln, wird inzwischen weltweit erkannt®*” %' 232 Eine Studie im
Rahmen von SYMBIOMATICS weist jedoch darauf hin, dass in Trainingsprogrammen selten
vermittelt wird, wie man in multidisziplindren Umgebungen zusammenarbeitet’*?. Auch der
Bedarf an Wissenschaftlern, die die Anwendungsgebiete von Informationstechnologien in der
Biomedizin Uberblicken, — angefangen von der Grundlagenforschung (,bench®) bis hin zur
klinischen Anwendung (,bedside") — wachst. Ebenso die mit Anwendungen der Biomedizini-
schen Informatik verbundenen psychologischen, sozialen sowie ethischen und rechtlichen
Faktoren missen Bestandteil der Curricula in Biomedizinischer Informatik sein. Einige Exper-
ten warnen deshalb davor, die Ausbildung zu technisch anzulegen™' %" 23 Gleichzeitig wird
klar, dass es nicht moglich, ist fundiertes Wissen und Fahigkeiten in der Informatik und in
zahlreichen Anwendungsfeldern wie Bioinformatik, public health informatics und clinical
informatics in einem einzigen Programm fiir Medizinische Informatik zu vermitteln®*. Das
ACMI kommt zu dem Schluss, dass Programme in Biomedizinischer Informatik aus den
Grundlagen der Informatik und mindestens einem Anwendungsfeld in der Biomedizin oder im
Gesundheitsbereich bestehen sollten'?. Derzeit entstehen weltweit neue Forschungs- und
Anwendungsfelder in Biomedizinischer Informatik und health informatics, die mit wachsen-
dem Bedarf an verschiedenen Informationstechnologien verbunden sind. Dieser Verbreite-
rung des Fachgebietes muss mit flexiblen Ausbildungskonzepten begegnet werden.
Einerseits missen Spezialisten ausgebildet werden, die vertiefte Kenntnisse in bestimmten
Anwendungsbereichen besitzen, zum anderen werden Experten benétigt, die die Ubersicht
Uber die verschiedenen Anwendungsgebiete behalten und in der Lage sind, komplexe IT-
Landschaften aufzubauen und zu managen. Die Pflege und der Betrieb dieser Systeme er-
fordern zusatzlich Fachleute, was zunehmend auch die Bedeutung der nicht-akademischen
Aspekte des Fachbereiches hebt?*. Eine kanadische Studie empfiehlt eine Ausrichtung der
Curricula nach den unterschiedlichen Karrierezielen der Studierenden®®. Auch innerhalb der
Berufsfelder machen sich Entwicklungen bemerkbar und missen mit flexiblen Konzepten
bedient werden. Die Meinungen, ob Bl und MI in gemeinsamen Programmen unterrichtet
werden sollten, gehen unter den Experten auseinander. Einige favorisieren aufgrund der
unterschiedlichen historischen Entwicklung und wissenschaftlichen Ausrichtung eine ge-
trennte Ausbildung'®. Andere sehen Biomedizinische Informatik als eine Disziplin, die ein-

heitlich mit den verschiedenen Anwendungsfeldern reprasentiert werden sollte®®’.
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Ein groRes Problem fir die Schaffung interdisziplindrer Programme stellt in Deutschland bis-
her deren Finanzierung und die nachhaltige Sicherung von Lehrkraften dar, die fur derartige
Programme entsprechend ausgebildet sind. Viele Abteilungen verfligen nur Uber wenige
Festangestellte, die den Lehrbetrieb sichern missen. Wissenschaftliche Mitarbeiter aus
drittmittelfinanzierten Forschungsprojekten arbeiten meistens nur fiir wenige Jahre in einem
Forschungsprojekt und sind nicht flr die Lehre vorgesehen — obwohl haufig gerade dieser
Personenkreis inhaltlich zur Vermittlung aktueller Entwicklungen beitragen kann. Darlber
hinaus werden Lehrleistungen in der Regel nur anerkannt, wenn sie sich an Studierende der
eigenen Fakultat richten. Hier sind deutsche und aber auch europaische Forderinstitutionen
gefordert, die Ausbildung starker in ihren Forschungsentwicklungsprogrammen zu veran-

kern.

3. Konsequenzen fur das Gottinger Curriculum Medizinische Informatik

Eine sachkundige Analyse, was die aktuellen Aufgaben von Biomedizinischen Informatikern
sind und welche sie in funf bis zehn Jahren bewaltigen mussen, bildet die wesentliche
Grundlage fir die ldentifikation von Kompetenzen in Biomedizinischer Informatik und die

daraus folgende Curriculum-Gestaltung®*.

IT-Manager mussen durch die Entwicklung in Richtung einer Personalisierten Medizin in den
nachsten zehn bis funfzehn Jahren neue Aspekte und Services beim Aufbau klinischer IT-

Infrastrukturen bertcksichtigen.

Kurzfristig benétigen HIOs Kenntnisse zu:

neuen Arten von Informationen, die in der Medizinischen Dokumentation und in klinischen

Informationssystemen berlcksichtigt werden muissen

e diagnostischen Systemen, mit denen die Daten generiert werden und die in die IT-

Infrastrukturen eingebunden werden missen.
e Standards und Normen zur Speicherung und Kommunikation genomischer Daten

e Auswirkungen der anfallenden Datenvolumina und ihrer Analysen auf Speicher- und Pro-

zessorleistungen

e Technologien, um skalierbare Infrastrukturen zur kontinuierlichen Erweiterung der Kapazi-
taten und zum kurzfristigen Abfangen von Lastspitzen aufbauen zu kénnen, wie zum Bei-

spiel Grid-Services

o der Bedeutung von klinischen Studien fir die genetisch-epidemiologische Gesundheits-

forschung und wie sie diese mit Informationstechnologien unterstutzen kdnnen

e speziellen Themen des Datenschutzes im Zusammenhang mit genomischen Daten
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e ethischen und rechtlichen Aspekten der Verwendung und Dokumentation genomischer
Daten und deren Bedeutung fir die Akzeptanz bestimmter Entwicklungen und Technolo-

gien im Gesundheitswesen

Mittelfristig (5 bis 10 Jahre) benétigen HIOs Kenntnisse zu:

e systembiologischen Prozessen und die Einbindung derartiger diagnostischer Technolo-

gien in die IT-Landschaft

¢ dem Aufbau und Management qualitativ hochwertiger (GCP-angelehnte) Forschungsda-
tenbanken fur klinische Studien, die eine Zusammenfihrung von Genotypdaten und Pha-
notypdaten sowie weitere Annotierung erlauben, darunter auch Biomaterialbanken und

Biobankregister

e dem Aufbau von Infrastrukturen fir den Austausch von genomischen Daten mit externen

Service-Zentren

Mittel- bis langfristig (Uber zehn Jahre) bendtigten HIOs Kenntnisse zu:

e Aufbau und Einbindung von Medizinischen Wissensdatenbanken, wie z.B. Arzneimittel-

diensten auf Basis genetischer Informationen
e Echtzeit-Verfahren zur Entscheidungsunterstiitzung am Point-of-care
e Modellierung und Visualisierung genomischer Daten zur Entscheidungsunterstiitzung

¢ Einbindung des Blrgers/Patienten in sein Gesundheitsmanagement (Consumer health

informatics)
e Echtzeit-Analyse-Systeme zur Vorbeugung von Epidemien/Pandemien
e GIS zur Frihwarnung vor Epidemien/Pandemien

e Uberwachung der Nahrungsmittelkette zur Vorbeugung von Zoonosen

Die Gottinger Abteilung fur Medizinische Informatik hat bereits einige dieser Entwicklungen
im Rahmen von interdisziplinaren Veranstaltungen in ihr Curriculum aufgenommen, wie die
Grundlagen der Molekularbiologie und molekulardiagnostische Verfahren, die Entwicklungen
der Personalisierten Medizin und ihre begleitenden Aspekte sowie unterstitzende Technolo-
gien wie Grid. Darliber hinaus bietet sie ein exzellentes Forschungsumfeld, in dem prakti-
sche Erfahrungen und Kenntnisse in speziellen Themen der Biomedizinischen Informatik wie
Grid-Computing, Datenschutz und Datenmanagement bei klinischen Studien oder Visualisie-
rung vertieft werden kénnen. Einige Themen der aktuellen und zukinftigen Entwicklungen
sollten jedoch noch weiter ausgebaut werden, wie Wissensreprasentation von genomischen

Daten, Molekulare Bildgebung, Klinische Studien sowie 6konomische Aspekte molekular-
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diagnostischer Verfahren und langfristig auch Entscheidungsunterstitzung und public health.
Zusatzlich sollte der Studierendenaustausch auf internationaler Ebene gefdrdert sowie das
Angebot an interdisziplindren Veranstaltungen erweitert werden. Dazu bietet sich in erster
Linie eine verstarkte Kooperation mit der Bioinformatik der Universitdtsmedizin an, aber auch
mit den Ubrigen Abteilungen des Zentrums fir Informatik, Statistik und Epidemiologie. Kurz-
fristig sollten gemeinsame Veranstaltungen, die gegenseitige Einbindung und Anerkennung
von Veranstaltungen in den jeweiligen Curricula sowie ein gemeinsames PhD-Programm
realisiert werden. Mittel- bis Langfristig sollte von diesen gemeinsam unter Einbindung weite-
rer klinischer Abteilungen unter dem Dach der Biomedizinischen Informatik verschiedene
Studienschwerpunkte wie HIO, translational bioinformatics und public health angeboten wer-

den.
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6 Schlussfolgerung

Die Entwicklungen in der Personalisierten Medizin wirken sich erheblich auf die Grundlagen
und Aufgabengebiete der Biomedizinischen Informatik aus. Als Folge missen die Ausbil-
dungsgrundlagen neu definiert werden. In den vergangenen Jahren wurden auf internationa-
ler Ebene die Voraussetzungen flir eine engere Zusammenarbeit von Bl und MI in
Forschung und Ausbildung geschaffen. Dadurch sind in den letzten Jahren zahlreiche inter-
disziplinare Programme der beiden Fachgebiete Bl und MI entstanden. Hier gilt es, auf inter-
nationaler Ebene fir verschiedene Berufsfelder eine gemeinsame Grundlage des
Fachbereiches der Biomedizinischen Informatik zu finden. Die derzeitige Aktualisierung der
IMIA recommendations schafft in diesem Zusammenhang einen wichtigen Beitrag zur Siche-

rung der Qualitat in der Ausbildung.

Deutschland bietet mit seinen zahlreichen Lehrstihlen fir Medizinische Informatik und Bioin-
formatik gute Voraussetzungen fir die Einbindung der internationalen Entwicklungen in die
Ausbildung. Allerdings mussen jetzt MaRnahmen ergriffen werden, um die Ausbildung darauf
auszurichten und dem erheblichen Bedarf an qualifizierten Informatikern mit Gbergreifenden
Kenntnissen in Bl und Ml im Gesundheitswesen entsprechen zu kénnen. Die IT-Landschaft
im Gesundheitswesen wird in den kommenden finf bis zehn Jahren infolge der aktuellen
Entwicklungen an der Schnittstelle zwischen Bl und MI neue Anforderungen an das IT-
Management stellen. Das Goéttinger Curriculum fir Medizinische Informatik spiegelt bereits
heute einige dieser Anforderungen sowie Ansatze der internationalen Diskussion zur Ent-
wicklung der Biomedizinischen Informatik in seiner Ausbildung von IT-Managern wider. Um
die Konvergenz zwischen Bl und MI vollstandig abbilden und das Ausbildungsangebot an
Anwendungsfeldern in der Biomedizinischen Informatik erweitern zu kénnen, ist eine starke-
re interfakultdre Zusammenarbeit mit der Bioinformatik und innerhalb des Zentrums fir In-
formatik, Statistik und Epidemiologie sowie einiger Kklinischer Abteilungen erforderlich.
Langfristiges Ziel sollte das Angebot eines Studiengangs flr Biomedizinische Informatik mit

Studienschwerpunkten zu verschiedenen Anwendungsbereichen sein.

Insgesamt fugen sich die Ergebnisse der Studie in das Bild der aktuellen internationalen Dis-
kussion und den Entwicklungen zur Anpassung der Ausbildungsgrundlagen in der Biomedi-
zinischen Informatik. Sie zeigen, dass eine kontinuierlicher Abgleich der Entwicklungen in
der Biomedizin und ihrer Auswirkungen auf die Rollen und das Arbeitsumfeld von Biomedizi-
nischen Informatikern notwendig ist, um rechtzeitig MaRnahmen fir die Neuausrichtung der
Curricula vornehmen zu kénnen. Hier empfiehlt sich ein gemeinsamer Ansatz der Fachorga-
nisationen wie AMIA, IMIA und EFMI. Dieser muss die nationalen und internationalen Erfah-

rungen sammeln und reflektieren, um eine weltweit gemeinsame Ausbildungsgrundlage zu
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schaffen, die etwa alle drei bis funf Jahre an aktuelle Anforderungen angepasst wird. Die
Ergebnisse der vorliegenden Studie unterstreichen, dass sowohl auf internationaler, als auch
auf nationaler und lokaler Ebene eine Revision der derzeit gultigen Ausbildungsempfehlun-
gen und Curricula ztigig durchgefihrt werden muss, um Studierende der Biomedizinischen
Informatik auf die Herausforderungen in ihrem kinftigen Arbeitsumfeld vorzubereiten. Mit der
Umsetzung der in dieser Studie gegebenen konkreten Empfehlungen zur Fortentwicklung
des bestehenden Curriculums fir Medizinische Informatik sollte unmittelbar begonnen wer-
den. Die ersten Schritte, wie die gegenseitige Anerkennung von Veranstaltungen zwischen
den Studienrichtungen Bl und MI sowie weiteren Anwendungsfachern, ein Grofiteil der in-
haltlichen Anpassungen sowie die Arbeiten der Projektgruppe des Zentrums fir Informatik,
Statistik und Epidemiologie sollten innerhalb eines Jahres abgeschlossen sein. Innerhalb
eines weiteren Jahres sollte die Umstellung auf einen Studiengang in Biomedizinischer In-

formatik mit verschiedenen tracks erfolgt sein.

Die zahlreichen Diskussionen mit Experten im Zusammenhang mit der Studie sowie deren
Ergebnisse lassen den Eindruck entstehen, dass die meisten Themen zwar in der Forschung
adressiert sind, die Folgen dieser Entwicklungen fur Versorgung und offentliches Gessund-
heitswesen bisher jedoch kaum bewusst sind. Dies gilt sowohl fiur den Umgang mit hochvo-
lumigen miteinander verknlipften Daten und ihre Auswirkungen auf die die arztliche
Entscheidung sowie die damit verbundenden klinischen Versorgungsstrukturen als auch auf
die daraus resultierenden ethischen und rechtlichen Anforderungen. Hier sind dringend An-
satze fur die Weiterbildung aller Berufsgruppen im Gesundheitswesen erforderlich, deren
Grundlagen durch weitere Analysen gesichert werden muissen. Auch die gesundheitséko-
nomischen Aspekte der skizzierten Entwicklungen missen im Rahmen von sorgfaltigen Kos-
ten-Nutzen-Analysen naher untersucht werden, auch wenn die damit verbundenen ethischen
und rechtlichen Aspekte eine pauschale Bewertung haufig unmadglich machen. Gesundheits-
Okonomische Studien kénnen jedoch zur Transparenz der Interessenlage der verschiedenen
Beteiligten, wie Arzte, Industrie oder Patienten beitragen und so eine Grundlage fiir adaqua-

te Entscheidungen in der Gesundheitsversorgung und der Infrastrukturen schaffen.
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Anhang

Abkurzungsverzeichnis

ACGT ..o, Basen Adenin, Cytosin, Guanin und Thymin
ACMI.................. American College of Medical Informatics
AGITQM............... Arbeitsgruppen der TMF fir IT-Infrastruktur und Qualitatsmanagement
AHIC....................... American Health Information Community
AMIA................ American Medical Informatics Association

CGH .., Comparative Genomische Hybridisierung
B.SCiiiiieies Bachelor of Science

Bl Bioinformatik

BIG.......cccccc Bioinformatics and Integrative Genomics
Biomarker............... Biologische Marker

BISTI oo Biomedical Information and Technology Initiative
BMBF .......cooeveeee. Bundesministerium fur Bildung und Forschung
BMI..oooviiiein, Biomedizinische Informatik, Biomedical Informatics
BSML.....coovvviieeeee. Bioinformatic Sequence Markup Language
CoB?iiieeen, Center for Computational Biology and Bioinformatics
CAD....occiiiiiiiee Computer Aided Design

CBMI ..o Center for Biomedical Informatics

CDISC ... Clinical Data Interchange Standards Consortium
O] C S Clinical Genomics

CIM..oooiiieeeeee, Computer Integrated Manufacturing

ClO . Chief Information Officer

CIO-Health ............. Chief Information Officer im Gesundheitswesen
CP o, Credit Points

CPOE.......eeeeee Computerized provider-order-entry systems
CTSA..coeieeeees Clinical and Translational Science Awards

DBMI .....c.coeeeee. Department of Biomedical Informatics
DDBJ.....oovvveee. DNA Data Bank of Japan

D] 1 € Deutsche Forschungsgemeinschaft

D] I = Deutsche Luft- und Raumfahrtgesellschaft
DNS....coiiiiis Desoxyribonukleinsaure

DNA. ..o Deoxyribonucleic acid

EBl..ooriiiii European Bioinformatics Institute

EC . Européische Kommission

EFMI.....ooovviieen, European Federation for Medical Informatics
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EMBL.........cceeeee. European Molecular Biology Laboratory
ESFRI...cccooiiiiiis European Strategy Forum for Research Infrastructure

EuroMISE Centre ... European Centre of Medical Informatics, Statistics and Epidemiology

Evasys.......cccoouunee Education Survey Automation Suite

FLI e Friedrich-Loffler-Institut

GAUSS.......cceees Georg-August University School of Science

GCP..ieieee Good Clinical Practice

GEM....covvevree Genetisch epidemiologisches Methodenzentrum

GematiK..........evveees Gesellschaft fir Telematikanwendungen der Gesundheitskarte mbH

GEO ..o Gene Expression Omnibus

Gl Gesellschaft fur Informatik e.V.

GIS ., Geographische Informationssysteme

GMDS.....ccoeeea Deutsche Gesellschaft flir Medizinische Informatik, Biometrie und Epi-
demiologie e.V.

GO Gene Ontology

GPS...c General Proteomics Standards

GWDG......oeeeveeeeee Gesellschaft fir wissenschaftliche Datenverarbeitung

HGP.....oooes Humanes Genomprojekt

HIO. . Health Information Officer

o | A Health Level 7

HMI..ooooiieii Health and Medical Informatics

HMS ... Harvard Medical School

HST .o Harvard-MIT Division of Health Sciences and Technology

iI2D2. i, Informatics for Integrating Biology & the Bedside

IAIMS...................... Integrated Advanced Information Management Systems

ICT..coi Information and Communication Technologies

IMIA........ International Medical Informatics Association

KA. i, keine Angabe

KFR .o Kommission flir Rechenanlagen

Kl Klnstliche Intelligenz

M. SC. e Master of Science

MD..oorrriiiriiiee Medical Doctor

MAGE...........ce MicroArray and Gene Expression

MAGE-ML............... MAGE-Mark-up Language

MAGE-OM.............. MAGE-Object Model

MEMP........cccoinis Medical Engineering and Medical Physics

MGED.........ccoue. Microarray and Gene Expression Society
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Ml Medizinische Informatik

MIAME.................... Minimum Information About a Microarray-Experiment
MIAPE .................... Minimum Information About a Proteomics Experiment
MIEE.........cccccoeee Medical Informatics Europe

MRNA........ccoo messenger RNA

MIRNA .. MicroRNA

MIT ., Massachusetts Institute of Technology
Molmed................... Molekulare Medizin

MRNA........cooo Messenger-RNA

NCBC........cccceeee. National Center for Biomedical Computing
NCBO.....ccccccrrrnnnne. National Center for Biomedical Ontology
NCBI......ccccceeeen. National Center for Biotechnology Information
NCRR....ccoeeiiis National Center for Research Resources

NGFN .....ccooovreeeee. Nationales Genomforschungsnetz
NIDCD........cceeee. National Institute on Deafness and Other Communication Disorders
NIG....co National Institute of Genetics

NIH ... National Institutes of Health

NML ..o National Library of Medicine

NOE ..o, Network of Excellence

OMIM......ovvviviiiiinnnns Online-Mendelian Inheritance in Man

P3G . Public Population Project

PACS.....cocciiiis Picture Archiving and Communication System
PCR...ovrieeieeee Polymerase Chain Reaction

PCS......ccccc Programme for Computer Science
PDMS..................... Peer data management systems
PElL..ccooovniiiii Programme for Environmental Informatics
PharmGKB.............. Pharmacogenomics and Pharmacogenetics Knowledge Base
PHC.......cccccccce Personalized Health Care Workgroup

PhD ... Doctor of Philosophy

PSI-MI e, Proteomics Initiative-Molecular Interactions
PSI-MS.................... Proteomics Initiative-Mass Spectometry

(O Querschnittsbereich 1

rer.nat. ................... rerum naturalium

RSNA ... Radiology Society of North America

SM. Master of Science Abschluss des MIT

SAB ... Scientific Advisory Board

SIG i, Special Interest Group
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SLC o Short Lived Credentials

SNOMED................ Systemized Nomenclature of Medicine

SNP .. Single Nucleotide Polymorphism

SSA . Specific Support Action

10 = Staats- und Universitatsbibliothek

TMF eV....ooeoel. Telematikplattform flir Medizinische Forschungsnetze
VBIO..cooiiiiieaeenn, Verband Biologie, Biowissenschaften & Biomedizin
VHItG...................... Verband der Hersteller von IT-Lésungen fir das Gesundheitswesen e.V.
WG.......oooe, Workgroup

WP, Workpackage

W& | I Zentrum fur Informatik
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Glossar

Das folgende Glossar wurde bewusst auf Verstandlichkeit in einem multidisziplindren Umfeld

in der Biomedizinischen Informatik ausgelegt.

FuUr wissenschaftlich korrekte Definitionen der

Begriffe wird auf die einschlagige Fachliteratur verwiesen.

Annotation

DNA-Sequenzierung

Biobanken

biocimaging informatics

Bioinformatik, bioinformatics

Biomarker

Biomedizin

Biomedizinische Informatik

Chromosom

clinical informatics

Computergestitzte Vorhersage von Gen- oder

Proteinsequenzen

Trager der Erbinformation bei allen Lebewe-
sen und DNA-Viren

Verfahren, um Art und Reihenfolge der Nukle-

otidbasen auf der DNA nachzuvollziehen

Stoffliche Sammlung an biologischem Material
wie DNA-, Blut- oder Gewebeproben zusam-

men mit Hintergrundinformationen

Anwendungsfeld der Biomedizinischen Infor-
matik, welches bildgebende Verfahren ein-
setzt (auf der Ebene von Geweben und

Organen)

Interdisziplinare Wissenschaft, die Probleme
aus den Lebenswissenschaften mit theoreti-

schen computergestitzten Methoden 16st

Objektiv messbare Indikatoren fur biologische
oder pathobiologische Prozesse oder Reakti-

onen auf pharmakologische Behandlungen

Forschung und Anwendung an der Schnittstel-

le von Humanmedizin und Biologie

Forschung und Anwendung von Methoden der
Informationswissenschaften und Informatik in

Anwendungsbereichen der Biomedizin

Struktur im Zellkern, die aus DNA und Protei-
nen besteht und damit die Erbinformation ent-
halt

Anwendungsfeld der Biomedizinischen Infor-

matik in der Patientenversorgung und medizi-
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Comparative Genomische Hybridisierung........

computational Biology .............

computational Medicine...........

Epigenomik, epigenomics .......

Epidemiologie.............ccoeuuneee.

nischen Forschung (auf der Ebene von Indivi-

duen und Organismen)

Zytogenetische Methode aus einer Kombina-
tion von Fluoreszenzmikroskopie und digitaler
Bildanalyse, die zur vergleichenden Analyse
von unbalancierten Chromosomenverande-

rungen genutzt wird

Die Entwicklung und Anwendung von daten-
analytischen Methoden, mathematischen Mo-
dellen und Simulationstechniken zur Erfor-
schung von biologischen, Verhaltens- und

sozialen Systemen.

Die Entwicklung und Anwendung von daten-
analytischen Methoden, mathematischen Mo-
dellen und Simulationstechniken in der Bio-

medizin

Bereich der Bioinformatik, der erforscht, wie
sich das Genom, die Genfunktion und die
Genregulation durch aulere Umwelteinflliisse

verandern

Wissenschaft zur Untersuchung der Ursachen
und Folgen von gesundheitsbezogenen Vari-
ablen in menschlichen Bevdlkerungsgruppen
sowie der Faktoren, die diese Verteilung be-

einflussen

Funktionale Abschnitte auf der mRNA, die
beim Spleilen erhalten bleiben und in eine

Aminosauresequenz Ubersetzt werden

Abschnitte auf der DNA die die Bauplane flr

Proteine und andere Bausteine kodieren

Regel, nach der die Nukleotidbasen der DNA
bei der Proeteinbiosynthese in Aminosauren

Ubersetzt werden

Herausragende rechtliche und ethische Stel-

lung der genetischen Informationen
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Genexpression

Genomik, genomics

Genotypisierung

Forensik

Genomische Medizin

genomweiten Assoziationsstudien

Kandidaten-Gene

Genotyp

Gentranskripte

health informatics

Hochdurchsatz-Technologien

Humanes Genomprojekt

Individualisierte Medizin

Biosynthese von RNA und Proteinen auf Ba-

sis der genetischen Information

Bereich der Bioinformatik, der die Gesamtheit

der Gene untersucht

Bestimmung der individuellen Merkmale einer
Person auf DNA-Ebene (genetischer Finger-
abdruck)

Schnittstelle zwischen Kriminalistik, Rechts-

medizin und Naturwissenschaften

Bereich der medizinischen Forschung und
Anwendung, der genetische Informationen als

Basis flir Diagnostik und Therapie nutzt

Studien, die fir eine Reihe Uber das ganze
Genom verteilter SNPs eine krankheitsspezifi-

sche Korrelation ermitteln

Gene, von denen man annimmt, dass sie mit

einer Krankheit in Verbindung stehen
Genetische Ausstattung eines Organismus
Primarabschriften (mMRNAs) von Genen

Forschung und Anwendung von Methoden der
Informationswissenschaften und Informatik in
Anwendungsbereichen der Biomedizin und im
Gesundheitswesen, haufig synonym mit bio-

medical informatics verwendet

Automatisierte Verfahren in der molekularen

Diagnostik

Internationales Projekt zur Entschlisselung

der Basenabfolge der menschlichen DNA

Eine im weiteren Sinne individuumzentrierte
Gesundheitsforschung und —versorgung, hau-
fig auch im Kontext ,Individualisierter Thera-
pie
verwendet

oder ,Individualisierter ~Versorgung®
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Introns .....ccoeeveene..

Junk-DNA..............

Nukleotid ...............

Massenspektrometrie............ccceeeviciiiiiieeen,

Medizinische Informatik.........ccoooveeeeieeeeeenn.

medical informatics

Metabolomik, metabolomics..........c.cceevevnnennn..

Microarrays............

MicroRNAs ............

Molekulare Bildgebung...........cccevvvviiiiiiiiniennnn,

Molekulare Medizin

Nicht-funktionale Abschnitte auf der mRNA,

die beim Spleien entfernt werden

Repetitive DNA-Sequenzen im menschlichen

Genom

DNA oder RNA-Baustein bestehend aus ei-

nem Zucker, einem Phosphat und einer Base

Verfahren zum Messen des Masse-zu-
Ladung-Verhaltnisses, in der Biologie vor al-
lem in der Proteomik und Metabolomik zur
Feststellung der Identitat und chemischen Zu-

sammensetzung der Molekile verwendet.
siehe medical informatics

,2the scientific field that deals with biomedical
information, data and knowledge — their stor-
age, retrieval, and optimal use for problem-
solving and decision-making“‘®, haufig syno-
mym mit biomedical informatics oder health

informatics verwendet.

Bereich der Bioinformatik, der die Stoffwech-

selprodukte von Organismen erforscht

Molekulardiagnostisches System, das mehre-
re gleichartige biologische Proben (z.B. DNA,
mRNA oder Proteine) auf einem Tragermate-

rial bindet

Kurze nicht-kodierende RNA-Molekdle, die bei

der Genregulation eine Rolle spielen

Signalgebendes Verfahren, das die Abbildung
von Strukturen auf molekularer Ebene ermog-
licht

Verbindet die Inhalte und Fragestellungen der
Experimentellen Medizin mit den Methoden
der Molekular- und Zellbiologie sowie der Ge-

nomik

156/183



Mutation

Ontologie

Personalisierte Medizin

Personalistische Medizin

Phanotyp

Pharmakogenetik

Pharmakogenetische Tests

Pharmakogenomik

Polymerase Chain Reaction

Primarabschrift der DNA, die in Polypeptide

oder andere Bausteine tbersetzt wird

Genvariation, die mit einer Haufigkeit unter

1% in der Bevolkerung auftritt

Explizite Beschreibung einer Wissensdomane,
die ein allgemeines Vokabular und ein ge-
meinsames Verstandnis definiert sowie die
Beziehungen der Einheiten untereinander be-

schreibt

Die Einbeziehung individueller genetischer
Merkmale in Diagnose und Therapie mit dem
Ziel, die Krankheitsentstehung zu verhindern
oder verzogern sowie Krankheiten friih zu er-

kennen und gezielter behandeln zu kénnen

Von Ludolf Krehl Anfang des 20. Jahrhunderts
gepragter medizinischer Ansatz, der neben
den medizinisch  naturwissenschaftlichen
Grundlagen zur Krankheitsentstehung und —
verlauf wieder starker die Personlichkeit des

Menschen in den Vordergrund stellt

AuReres Erscheinungsbild, d.h. morphologi-
sche, physiologische und psychologische

Merkmale und Eigenschaften.

Untersucht die Beziehung zwischen interindi-
viduellen Variationen in der DNA-Sequenz

und der Medikamentenwirkung

Klinischer Test, der individuelle genetische
Unterschiede im Stoffwechsel und in der Re-

aktion auf Arzneimittel aufdeckt

Anwendung genomischer Forschungsansatze
in der Arzneimittel-Entwicklung, haufig syn-

onym mit Pharmakogenetik verwendet

Biotechnologisches Verfahren zur Vervielfalti-

gung von Nukleotidsequenzen
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Polymorphismus

Polypeptid

post-genomische Ara

Populationsgenetik

Praimplantationsdiagnostik

Pranataldiagnostik

Praventive (preventive) Medizin

Pradiktive (predictive) Medizin

public health informatics

Protein

Proteomik, proteomics

Strukturelle und funktionale Genomik

Single Nucleotide Polymorphism (SNP)

Genvariation, die haufiger als 1% in einer Po-

pulation auftritt
,Kleines Protein“, bis etwa 100 Aminosauren

Zeit nach Entschlisselung des menschlichen
Genoms im Rahmen des Humanen Genom-

projektes

Erforschung die Verteilung von Genfrequen-
zen in Populationen unter dem Einfluss von

Evolutionsfaktoren

Diagnostik bei kiinstlicher Befruchtung an den
Zellen in den ersten Tagen nach der Befruch-

tung

Vorgeburtliche Diagnostik zur Friherkennung
von Krankheiten und Fehlentwicklungen des

Fetus

Alle medizinischen Malinahmen, die den Aus-
bruch einer Krankheit verhindern oder verzo-

gern

Statistische Verfahren oder Biomarker, nach

denen Wahrscheinlichkeitsaussagen (ber

Krankheitsverlaufe getroffen werden kénnen

Anwendungsfeld der Biomedizinischen Infor-
matik in der Offentlichen Gesundheitspflege

(auf der Ebene von Populationen und Arten)
Aus Aminosauren aufgebaute Makromolekiile

Erforscht die Proteine eines Organismus, z.B.
wann welche Proteine wo im Organismus
produziert werden, deren raumliche Struktur,
Interaktionen sowie die Rolle in zellularen

Stoffwechselwegen

Erforschung von Struktur und Funktion der

Gene

Haufigste Form von Polymorphismus, bei dem

nur ein einziges Basenpaar variiert
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Systembiologie ... Fachbereich, der versucht die komplexen In-
teraktionen einzelner Faktoren zu erfassen,
um biologische Systeme in ihrer Gesamtheit

zu verstehen

Transkription...........ceeeiviiiiiiiice e Vorgang bei der Proteinbiosynthese, bei der

die Basensequenz der DNA komplementar als

RNA abgeschrieben wird
Transkriptomik, transcriptomics..............ccc.uuu... Analysiert die mRNA in der Zelle
Translation..........cuueeiiiiiiiic Vorgang bei der Proteinbiosynthese, bei der

die Basen der mRNA in eine Aminosaurense-

quenz Ubersetzt werden

Translationale Forschung.............ccovvvvvieeenn. Forschung, die auf die klinische Anwendung

von Wissen aus der Bioinformatik abzielt
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Teilnehmerliste der Experteninterviews in den USA

Martha Gray, Ph.D., Professor of Medical and Electrical Engineering sowie Electrical En-
gineering and Computer Sciences, Director Harvard-MIT Division of Health Sciences and
Technology (HST)

Julie Greenberg, Ph.D., Director of Education and Academic Affairs, HST Division

Robert Greenes, M.D., Ph.D., Professor of Health Sciences and Technology, Director

Research Training Program in Biomedical Informatics, HST

Issac Kohane, M.D., Ph.D., Lawrence J. Henderson Associate Professor of Health Sci-
ence and Technology, Director Bioinformatics and Integrative Genomics Training Pro-

gram, HST, Director of Countway Library

Pete Szolovits, Ph.D., Professor of Health Sciences and Technology, MIT Site Director,

Biomedical Informatics Training Program, HST
Susan Churchill, Ph.D., Executive Director, i2b2 NCBC
Alexa McCray, Deputy Director of Countway Library

Ted Shortliffe, Rolf H. Scholdager Professor and Chair Department of Biomedical Infor-
matics (DBMI,) Professor Department of Medicine, Professor Department of Computer
Science Columbia University, Deputy Vice President for Strategic Information Resources,
Columbia University Biomedical and Health Information Services (CUbhis), seit 2007

Dekan des University of Arizona College of Medicine - Phoenix

Stephen Bennett Johnson, Ph.D., Associate Professor Departement for Biomedical Infor-
matics, Director of the graduate degree program in Biomedical Informatics, Columbia Uni-
versity, Director of Informatics for the Cancer Center at the Columbia-Presbyterian

Medical Center

161/183



162/183



Interviewleitfaden fur die Experteninterviews in den USA

1.

2.

10.

11

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

When has the program been founded or how has it been developed?
How is it funded (institution, amount)?

How much does it cost for the students?

For which kind of degree is the program shaped? (Bachelor/Master/PhD)
Which job positions should the graduates achieve?

Are students with bachelor degrees in other programs permitted to join the master

courses?
How long takes the study program?
How many faculties are involved? Which?

Do you think that the different stakeholders recognized the need of collaboration in or-
der to address certain research topics or did they rather act due to funding require-

ments?

What experiences have you made with involving different disciplines in the program?

. Which kind of backgrounds do the students have?

How do you manage potential overlap in the courses, because of the different back-

grounds?
Is there an exchange/collaboration with other Programs? If yes, which, how and why?
If no, is it intended or would you consider it as a useful option? If no, why not?

If yes, in which range would you consider an exchange for useful? (local, national, in-

ternational)

Would you consider that students of all application domains/disciplines in biomedical

informatics should share a common set of core skills?
If no, why? If yes, which? (methodological/theoretical, computational/biosciences)
Do you consider educational guidelines in general for useful?

Do you think that your research area is sufficiently represented in biomedical educa-

tion? If not, what is lacking?
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20.Which biomedical informatics applications with will affect clinical practice most and

how?
a) In general
- within the next 10 years
- within the next 20 years?
- long-term (over 20 years)?
b) In your research area
- within the next 10 years
- within the next 20 years?
- long-term (over 20 years)?

21.When do you suggest will these applications become standard in clinical practice from

your point of view?
a) In general
- within the next 10 years
- within the next 20 years?
- long-term (over 20 years)?
b) In your research area
- within the next 10 years
- within the next 20 years?
- long-term (over 20 years)?

22.In which clinical areas will they mainly be applied?
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Teilnehmerliste der Expertenworkshops der Delphi-Studie

PD. Dr. Gunter Bergmann, Vorstand Krankenversorgung, Universitatsmedizin Gottingen

Dr. Werner Brocker, Programmdirektor DFG, Leiter der Gruppe Wissenschaftliche Gerate

und Informationstechnik
Dr. med. Dorothee Dengler, Facharztin fur Allgemeinmedizin

Prof. Dr. med. Heyo Eckel, von 1990 bis 2006 Prasident der Arztekammer Niedersach-

sen, seit 2006 Ehrenprasident der Arztekammer

Prof. Dr. Cornelius Frommel, Vorstand Forschung und Lehre, Universitatsmedizin Géttin-

gen
Dr. Jurgen Garschke, Leiter Klinisches Rechenzentrum Universitatsklinikum Jena

Dr. Peter Gocke, Geschéaftsbereichsleiter Informationstechnologie, Universitatsklinikums

Hamburg-Eppendorf

Prof. Dr. med. Gerd Hasenful3, Direktor Abteilung Kardiologie und Pneumologie, Universi-

tatsmedizin Goéttingen

Prof. Dr. Gerhard Hellige, Studiendekan der Universitdtsmedizin Goéttingen (bis Ende
2008)

Dr. Johannes Janssen, Programmdirektor DFG, Gruppe Wissenschaftliche Gerate und

Informationstechnik, Gruppe Chemie und Verfahrenstechnik

Prof. Dr. Dr. phil. Uwe Koch-Gromus, Dekan der Medizinischen Fakultat der Universitat

Hamburg und Vorstandsmitglied des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf

Prof. Dr. med. Peter Mildenberger, Klinik und Poliklinik fur Radiologie, Universitatsklinikum

Mainz, AG Informationstechnologie der Deutschen Réntgengesellschaft e.V. (DRG)

Prof. Dr. Ulrich Sax, Leiter des ClOffice Medizinische Forschungsnetze der Abteilung Me-
dizinische Informatik, Universitatsmedizin Géttingen, seit 2009 Geschéaftsbereichsleiter In-

formationstechnologie, Universitatsmedizin Géttingen

Dr. Silke Schmidt, Leiterin AG Telemedizin/Versorgungsforschung, Universitatsklinikum

Hamburg-Eppendorf

Prof. Dr. Thomas Tolxdorff, Direktor Institut flir Medizinische Informatik, Universitatsmedi-

zin Berlin

Udo Timmermann, Leiter Klinikrechenzentrum Universitatsklinikum Freiburg
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Dr. Bernhard Rassmann, Geschéaftsbereichsleiter Informationstechnologie, Universitats-
medizin Géttingen (bis Ende 2008)

Prof. Dr. Dr. Herbert Witte, Direktor Institut fir Medizinische Statistik, Informatik und Do-

kumentation, Universitat Jena

Prof. Dr. Edgar Wingender, Direktor Abteilung Bioinformatik, UMG, Geschaftsfiihrer

Biobase
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Leitfragen fur die moderierten Expertenworkshops zur Delphi-Studie

Einfluss der ,Personalisierten Medizin® auf IT-Infrastrukturen

und deren Management im deutschen Gesundheitswesen

Schlusselfrage:

o Welche Auswirkungen hat die personalisierte Medizin auf die IT-Infrastrukturen und deren
Management im Gesundheitswesen?

Definition ,Personalisierte Medizin*:

¢ Personalisierte Medizin beschreibt die Einbeziehung individueller genetischer Eigenschaf-
ten in Diagnose und Therapie mit dem Ziel, die Krankheitsentstehung zu verhindern oder
verzogern sowie Krankheiten friih zu erkennen und gezielter behandeln zu kénnen.

Leitfragen:

o Welche Verfahren der personalisierten Medizin kommen in den nachsten 15 in der deut-

schen Gesundheitsversorgung zum Einsatz?

¢ Wie wirkt sich ihr Einsatz auf die Gesundheitsversorgung aus? Sind die Auswirkungen in
den Bereichen allgemeinarztlicher, facharztlicher Versorgung sowie Universitatsmedizin

unterschiedlich?
e Wie andert sich die IT-Infrastruktur fir die folgenden Bereiche?
a) Individuelles/Krankheitsmanagement
b) Institutionelles Management
c) Public Health Management

o Wie wird biomedizinisches Wissen flr Gesundheitsversorgungseinrichtungen verfligbar

gemacht?

e Unterscheiden sich die drei Versorgungssektoren hinsichtlich Zugang und Verfligbarkeit

biomedizinischen Wissens?
¢ Welche Aspekte des IT-Managements andern dadurch ihre Bedeutung?

¢ Welche Konsequenzen ergeben sich daraus fir die Ausbildung zukunftiger IT-Manager?
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Fragebogen der Delphi-Studie"

[ 1

[ EvaSys | Delphi-Studie [(Dovieene ]
Georg-August-Universitat Gattingen Robert-Koch-Str. 40
Abteilung Medizinische Informatik 37099 Gattingen

Markieren Sie so: [ B O O [ Bitte verwenden Sie sinen Kugelschreiber oder nicht zu starken Filzetift. Dieser Fragebogen wird maschinell erfasst.
Komektur: [0 O B [ Bitte beachten Sie im Interesse einer optimalen Datenerfassung die links gegebenen Hinweise beim Ausfiillen.

Delphi-Umfrage zum Einfluss der personalisierten Medizin auf das IT-Management im
deutschen Gesundheitswesen

Wir freuen uns, dass Sie an unserer Delphi-Umfrage zum Einfluss der personalisierten Medizin auf das IT-
Management im Gesundheitswesen teilnehmen.

Die aus vier Expertenworkshops abgeleiteten Thesen sind in vier Themenfelder unterteilt: Diagnostik und
Therapie, Medizinische Dokumentation, Klinische Entscheidungsunterstiitzung sowie &ffentliche
Gesundheitspflege (consumer health, public health). Jedes Feld enthat vier Thesen. Zu jeder These sollen
Zeitraum der Realisation, Auswirkungen auf die Bereiche der Gesundheitsversorgung sowie hemmende
Faktoren beurteilt werden. Zusatzlich bitten wir Sie, zu jeder Aussage ihre eigene Fachkenntnis einzuschatzen:
ja heillt, Sie arbeiten auf dem betreffenden Gebiet oder haben darauf Pearbeitet und lesen Primarliteratur zum

hema, nein meint, Sie kennen das Thema aus Gesprachen mit Fachleuten, haben sich aber selbst nicht
vertiefend damit auseinander gesetzt. Jedes Themenfeld nimmt eine Seite in Anspruch. Im Freitextfeld kénnen
Sie zu jeder These lhre Antworten erganzen oder kemmentieren.

Zu statistischen Zwecken erheben wir zunachst einige soziometrische Daten. Ihre Aussagen bleiben aufgrund
des TAN-Verfahrens anonym und konnen Ihnen nicht persénlich zugeordnet werden.

Geschlecht [ ] mannlich [] weiblich

Alter (in Jahren) []=50 [] 50-80 []=60
Uberwiegende Beschﬁ_ﬂigung_{in Industrie, [] Forschung [] Medizinische [ ] Unmittelbare
Hochschule oder dffentlichem Dienst) Dienstleistung Krankenvers-

{z.B. Pathologie) orgung

[] Offentliches [] Scnstiges
Gesundheits-
wesen, Mana-
gement

FalZUDP1PLOVD 2008-D2-09, Seite 1110
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“ Bei dem abgebildeten Fragebogen handelt es sich um die vom System Evasys automatisch generierte PDF-
Version. Der verschickte online-Fragebogen war inhaltlich identisch, hatte aber ein anderes Layout.
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[ 1

[ EvaSys | Delphi-Studie (D |
Diagnostik und Therapie

These 1:
Mindestens 10% der Biirger nutzen in ihrem Leben mindestens einmal nicht-drztliche Gentest-
Angebote.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser [ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir [] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? ] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] fachérztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[ Forschungsfinanzierung [ Versorgungsfinanzierung [J verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Féderalistische Versorgung
[_] Aus- und Weiterbildung ] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Ergénzungen oder Kommentare:

These 2:
Gendiagnostische Verfahren wie Chip-Arrays, PCR und Sequenzierung zahlen fiir onkologische,
kardiovaskuldre und neurclogische Erkrankungen sowie Infektionskrankheiten zur Routineanalytik.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser [ja ] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir [ ] 2008-2013 []2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch ] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[ ] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] versorgungsfinanzierung [] verbandsinteressen

[] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Faderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 3:
Zur Therapieentscheidung werden Systeme eingesetzt, die auf Basis genetischer, proteomischer und
weiterer molekularer Daten die systemischen Auswirkungen von Therapien vorhersagen kénnen.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser (ija [] nein
These?

FaozuoP2PLOVD 2008-D3-09, Seite 2110
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[ 1

[ EvaSys | Delphi-Studie (D |
Diagnostik und Therapie [Fortsetzung]

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir (] 2008-2013 [ 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptséachlich aus?
{(Mehrfachnennung méglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[ Technische [] Ethisch, rechtliche [J standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

| ] Akzeptanz bei Heilberufen [ ] Akzeptanz bei Patienten [ ] Foderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Ergénzungen oder Kommentare:

These 4:

Molekulare bildgebende Systeme werden bei schwerwiegenden Erkrankungen wie Krebs, Herz-
Kreislauf- und neurclogischen Erkrankungen (z.B. Alzheimer, Epilepsie) standardmaRig zur
Therapieliberwachung eingesetzt.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser []ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir ] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung mdaglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] verbandsinteressen

[_] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

FaozuoP3PLOVD 2008-D3-09, Seite 310
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[ 1

[ EvaSys | Delphi-Studie (D |
Medizinische Dokumentation

These 5:
Ein Viertel aller Versorgungsinstitutionen verwenden elektronische Patientenakten, die die
Dokumentation genetischer Daten ermdéglichen.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser [ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir [] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? ] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] fachérztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[ Forschungsfinanzierung [ Versorgungsfinanzierung [J verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Féderalistische Versorgung
[_] Aus- und Weiterbildung ] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Ergénzungen oder Kommentare:

These 6:
Fiinfzig Prozent aller klinischen Patientenstudien untersuchen als eine HauptzielgréBe auch genetische
oder genomische Daten.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser [ja ] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir [ ] 2008-2013 []2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch ] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[ ] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] versorgungsfinanzierung [] verbandsinteressen

[] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Faderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 7:
Genetische und genomische Daten werden rechtskonform mit dem deutschen Datenschutz zwischen
verschiedenen Forschungs- und Versorgungsinstitutionen ausgetauscht.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser (ija [] nein
These?

FaozuoP4PLOVD 2008-D3-09, Seite 4110
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[ 1

EvaSys | Delphi-Studie (D |

Medizinische Dokumentation [Fortsetzung]

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir (] 2008-2013 [ 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptséachlich aus?
{(Mehrfachnennung méglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[ Technische [] Ethisch, rechtliche [J standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

| ] Akzeptanz bei Heilberufen [ ] Akzeptanz bei Patienten [ ] Foderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Ergénzungen oder Kommentare:

These 8:
Populationsbezogene Biobankregister erméglichen umfassende genetisch-epidemiologische Studien
zur Korrelation genotypischer und phanotypischer Daten.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser [ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fiir [] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? ] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] fachérztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kdnnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung mdglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [ Verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[ ] Aus- und Weiterbildung ] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Ergénzungen oder Kommentare:

FaozUDPSPLOVD 2008-D3-09, Seite 510
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=

[ EvaSys | Delphi-Studie (Dt

Klinische Entscheidungsunterstiitzung

These 9:

Auskunftsdienste sind weit verbreitet in klinische Entscheidungssysteme eingebunden, die unter
Beriicksichtigung genetischer Faktoren des Patienten Arzneimittelinteraktionen liberpriifen und
individuelle Vorschlage zur Arzneimitteltherapie machen.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser []ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir (] 2008-2013 [ 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptséachlich aus?
{(Mehrfachnennung méglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[ Technische [] Ethisch, rechtliche [J standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

|_] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 10:
Die zunehmende Einbeziehung genetischer Informationen in Diagnose und Therapie fiihrt zur
Entstehung genetischer Expertenzentren.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser [ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fiir [] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? ] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] fachérztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kdnnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung mdglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[] Forschungsfinanzierung [ Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[_] Aus- und Weiterbildung ] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Ergénzungen oder Kommentare:

These 11:

Expertensysteme werden routinemaRBig angewendet, die ?enetische und klinische Daten integrieren
und durch Abgleich mit Wissensdatenbanken am point of care Entscheidungsunterstiitzung bei
Diagnose und Therapie bieten.
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EvaSys | Delphi-Studie (Dt

Klinische Entscheidungsunterstiitzung [Fortsetzung]

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser Oja [ nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fiir [] 2008-2013 []2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[ allgemeinmedizinisch [ facharztlich [0 Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung méglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [ ] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[ ] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 12:

Expertensysteme werden routinemaBig eingt(esetzt, die genetische, proteomische und metabolische
Patientendaten sowie individuelle Umweltfaktoren und Lebensumstinde in diagnostische
Fragestellungen einbeziehen und die Ergebnisse visualisiert darstellen.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser Lja [ nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fiir [] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [ Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] standards und Normen

[] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [ ] Akzeptanz bei Patienten [ ] Foderalistische Versorgung
[ ] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

FaozUDPTPLOVD 2008-D3-09, Sei
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[ 1

EvaSys | Delphi-Studie (D |

Offentliche Gesundheitspflege

These 13:

Systeme werden weit verbreitet angewendet, die den Patienten aktiv in sein Gesundheitsmanagement
einbeziehen und ihn automatisch benachrichtigen, wenn auf seine genetischen und klinischen Daten
bezogene neue Informationen verfiigbar sind.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser []ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir (] 2008-2013 [ 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptséachlich aus?
{(Mehrfachnennung méglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[ Technische [] Ethisch, rechtliche [J standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

|_] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 14:
Zur Vorbeugung von Epidemien/Pandemien werden an 6ffentlichen Plitzen mit Sensoren Keime
erfassl-:i, IT-gestiitzt in real-time analysiert und bei Gefahr an ein nationales Uberwachungssystem
gemeldet.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser []ja [] nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fir ] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [] Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [ Standards und Normen

[ ] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

[_] Akzeptanz bei Heilberufen [] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 15:

Techniken werden angewendet, die Daten aus heterogenen Quellen integrieren, 3D-visualisiert
darstellen und durch Abgleich der geographischen Verbreitung frithzeitig vor dem Ausbruch von
Epidemien/Pandemien warnen.
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[ 1

[ EvaSys | Delphi-Studie (D |
Offentliche Gesundheitspflege [Forisetzung]

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser Oja [ nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fiir [] 2008-2013 []2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[ allgemeinmedizinisch [ facharztlich [0 Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung méglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] Standards und Normen

[] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [ ] Akzeptanz bei Patienten [] Foderalistische Versorgung
[ ] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

These 16:

Dje Nahrungsmittelkette wird auf Verunreinigungen wie Keime durchgehend iliberwacht (stable to table)
- Arzte miissen damit neue Zusammenhange mit Erndhrung und Umwelt in ihre Entscheidung und
Dokumentation einbeziehen.

Haben Sie spezielle Fachkenntnisse zu dieser Lja [ nein

These?

Ab welchem Zeitraum halten Sie die These fiir [] 2008-2013 [] 2014-2019 [] nach 2019
realistisch? [] nie

Auf welche Bereiche der arztlichen Versorgung wirkt sich die Entwicklung hauptsachlich aus?
(Mehrfachnennung maglich)

[] allgemeinmedizinisch [] facharztlich [ Universitatsmedizin
Welche Faktoren kénnen diese Entwicklung verhindern oder verzégern? (Mehrfachnennung maglich)

[] Technische [] Ethisch, rechtliche [] standards und Normen

[] Forschungsfinanzierung [] Versorgungsfinanzierung [] Verbandsinteressen

[ ] Akzeptanz bei Heilberufen [ ] Akzeptanz bei Patienten [ ] Foderalistische Versorgung
[ ] Aus- und Weiterbildung [] Fehlende Therapieansatze [] Sonstiges

Erganzungen oder Kommentare:

FaozuoPaPLOVD 2008-D3-09, Seite 010

I MUSTER I
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| EvaSys

| Delphi-Studie

[(Dyidee |

Offentliche Gesundheitspflege [Forisetzung]

Erwarten Sie weitere hier nicht angesprochene Entwicklungen durch die personalisierte Medizin, die zu
wesentlichen Veranderungen im Gesundheitswesen fihren?

Vielen Dank fir [hre Teilnahmel

Fa0ZUOP10PLOVD

L

MUSTER

2008-03-09, Seite

_
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Rohdaten der Delphi-Studie

Thesengruppe 1 These 1 These 2 These 3 These 4

Funde 1 Funde 2 Funde 1 Funde 2 Funde 1 Funde 2 Runde 1 Funde 2

FACHKEHNTHIS nein ja kA, alle rein ja kA, alle nein ja kA, ale nein ja kA, ale nein ja k.. ale nein js kA ale nein js kA alle nein js kA ale
B1 14 0 75 41 8 0 &0 A5 29 0 75 3315 2 &0 a0 24 1 75 25 18 B &0 4828 275 3115 440

ZEITRAUM

200813 17 & 022 12 4 016 1917 036 13 7 020 9 8 017 3 B 110 1810 0O 28 1m0 7 017
201419 31 3 034 18 4 022 18 6 024 15 8§ 024 19 9 129 16 10 0 26 1711 129 1% 6 021
= 2019 1M 3 014 m 1 0N g B 014 4 0 0 4 19 7 026 72009 M0 4 014 5 2 0 7
nie 2 30 5 1T 001 0o 0oan Oo0ao0an 1T 0 01 o011 0 o0oa0a0 0 o0oa0a0
Keine Angabe o0 oo o0 oo 1T 001 oo 22 200 2 oo 4 4 301 4 1 0 4 5
AUSWIRKUNGEN

Allgemeinmedizinisch 28 7 035 9 2 0M1 616 022 3 4 0 7 g1 019 06 0 6 73 010 1 3 0 4
Facharztlich 42 10 0 &2 23 8 036 32 23 0455 213 039 2720 148 19 14 2 35 Jo1s 1 49 2610 0 36
Universitatsmedizin 3112 043 21 60X 41 24 0 B5 J0 12 0 42 45 20 1 BB &1 142 41 23 1 65 214 04
Keine Angaben 1001 oo 3 3 00 3 0 2 2 1 0 01 0 4 4 4 0 1 & 4 5
HEMMHNISSE

Technische 74 01 B 1 0 7 9 5 014 1m0 5 015 16 B 123 g 7 015 2 7 136 16 4 020
Ethische, rechtliche Aspekte 55 9 0 B4 34 8§ 042 2316 039 19 9 028 2212 1 35 1412 228 B 7 114 74 01
Standards und Mormen 4 1 015 1M 4 015 13 3 016 i7 04 9 68 118 9 8 017 m 6 117 m 7 017
Farschungsfinanzierung E 1 0 7 4 1 0 45 1M 4 015 7B 013 18 9 128 B B 012 20 5 1326 g8 5 013
Yersorgungsfinanzierung 1% 1 019 12 1 013 3221 0453 20 9 029 2313 137 13 7 121 416 151 211 033
“erbandsinteressen m 1 0M1 3 30 6 g 3 011 03 0 3 B 3 0 9 2 30 45 3 30 6 1 2 0 3
Akzeptanz bei Heilberufen 1% & 020 9 3 012 9 B 015 5 5 010 12 8 020 706 012 5 3 0 8 5 207
Akzeptanz bei Patienten 277 034 21 5 026 0 4 014 74 011 13 6 120 g8 B 115 351 9 5 207
Faderalistische “ersorgung 5 00 5 11 0 2 5 1 0 B 200 2 5 1 1 7 1.2 0 3 101 2 3 20 5
Aus- und Weiterbildung 5 1 0 B 4 2 0 B 78 015 5 5 010 7 a7 5 5 010 12 0 012 73 010
Fehlende Therapieansitze 279 036 12 58 017 2115 0 36 15 7 02 177 125 g8 5 013 9 8 118 9 5 014
Sonstige 1 2 0 3 1T 001 2.1 0 3 o0 oo 1 0 01 oo 11 o2z 0z o1 o1
Keine Angaben 2 00 2 2 00 2 2 00 2 20 2 4 2.1 0 3 1 0 4 5 B 0 1 7 1 0 4 45
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Thesengruppe 2 These 5 These B These 7 These 8

Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2

FACHKEHNNTHIS nein ja k.. alle nein ja k.. ale nein ja k.. ale nein ja kA ale nein ja k.&. ale nein ja k.&. ale nein ja k.A&. ale nein ja k.4, ale
4133 175 17 3 2 A0 Xk 375 017 340 41 3 375 2020 4 A0 4232 175 2818 4 &0

ZEITRAUM

2008-13 1318 03 5§13 021 13 85 021 4 3 0 7 B 8 115 5 45 1M1 516 02 410 115
201419 20 8 028 B 17 023 1211 023 1310 1 24 1713 1 3 m 8 119 1410 1 25 m 5 116
= 2019 g 6 014 21 0 3 13 3 218 89 3 012 1M 6 017 g 6 014 19 3 02 11 2 013
nie o1 01 o o0oo0oa0 B 4 010 210 3 B 4 010 2.1 0 3 3 3068 1T 001
Keine Angabe oo 11 1 0 2 3 201 3 20 2 4 101 2 1 0 2 3 1T 001 21 25
AUSWIRKUNGEN

Allgemeinmedizinisch 2419 1 M B 11 017 4 7 011 31 0 4 1213 0 25 1M 2 020 B 9 015 3 21 6
Facharztlich 32 24 147 1325 0 38 13 9 123 89 B 015 2218 040 1913 0 32 1210 0 22 B 5 112
Universitdtsmedizin 38 30 169 530 045 39 23 264 2016 1 44 34 27 081 2319 2 44 36 29 1 66 2617 245
Keine Angaben 1T 001 1 0 2 3 B 21 9 21 25 72 110 21 2 5 E 2 0 8 23 2 4
HEMMHNISSE

Technische 1920 1 40 B 9 015 m 7 a7 I 519 g 11 019 1T 3 1 45 16 8 024 27 09
Ethische, rechtliche Aspekte 30 23 154 1118 029 3113 0 44 21 8 029 3324 057 2017 1 38 2821 049 2012 1 33
Standards und Marmen 2524 140 720 027 17 9 026 B 4 111 2217 039 1412 026 2215 037 14 6 121
Farschungsfinanzierung 030 3 o o0oo0oa0 2017 1 42 14 9 124 4 5 0 9 4 4 1 85 1717 034 1210 1 24
Yersorgungsfinanzierung 1414 1 28 12 018 a 2 0N 5 5 010 4 5 0 8 4 3 07 14 5 019 2 3 0 5
“erbandsinteressen 11 & 019 2 30 48 M0 3 013 1 3 0 4 1110 021 4 4 0 8 g8 5 013 4 00 4
Akzeptanz bei Heilberufen 1912 027 13 019 5 1 0 B 31 1 5 m 4 014 5 3 0 8 9 3 012 3 317
Akzeptanz bei Patienten 2113 135 B 16 022 1711 028 13 9 1 2 2017 037 1M12 124 1810 028 13 6 018
Féderalistische Wersorgung E 4 1M1 1 4 0 5 3 00 3 200 2 5 3 0 8 3 20 5 9 0085 5 1 0 B
Aug- und Weiterbildung 4 4 0 8 3 3 06 T2 0 3 13 0 4 o3 0 3 2 30 5 3 1 0 4 2.1 0 3
Fehlende Therapieansatze 3 306 2.5 07 g 2 010 E 3 085 4 2 0 B 1T 01 2 g 1 0 9 1 2 0 3
Sonstige o3 0 3 o0 oao o1 01 o o0ooao 3 20 5 o0 oo 2 3 0 5 o0 oo
Keine Angaben 1 1 0 2 1T 1 2 4 4 3 2 9 31 26 31 1 5 21 2 5 51 0 6 23 27
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Thesengruppe 3 These 9 These 10 These 11 These 12

Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2

FACHKEHNNTHIS nein ja k.. alle nein ja k.. ale nein ja k.. ale nein ja kA ale nein ja k.&. ale nein ja k.&. ale nein ja k.A&. ale nein ja k.4, ale
a8 15 275 2P 20 340 oh 17 275 314 540 45 26 475 2817 5 A0 02 18 575 3016 4 &0

ZEITRAUM

2008-13 g 4 012 4 &5 010 17 B 023 75 012 5 4 0 9 i 4 07 4 1 8 oo 2
201419 20 4 2326 128 122 218 130 14 5 120 520 025 g 9 219 18 &5 023 08 018
= 2019 22 B 023 8 5 0114 13 0 013 g 1 0 9 1117 028 14 4 018 27 23 1B 7 124
nie 510 6 1T 0 01 4 3 0 7 221 5 4 4 0 8 2 00 2 702 110 11 0 2
Keine Angabe 300 3 10 2 3 1T a1 2 o1 3 4 10 4 5 1.0 3 4 2.0 1 3 1.0 3 4
AUSWIRKUNGEN

Allgermeinmedizinisch 28 237 14 7 122 12 2 015 4 3 07 15 8 124 5 5 010 15 &5 12 7 014
Facharztlich I A 1715 0 32 26 9 035 19 5 024 2316 1 40 1714 1 32 2610 2 38 1711 028
Universitdtsmedizin 47 14 0 B 2319 0 42 43 14 1 B3 301m o1 4 3N 2 e 2417 243 43 14 2 59 2715 1 43
Keine Angaben 4 1 0 5 2 2 4 E 3 110 o3 4 4 210 30 3 6 g 314 11 3 5
HEMMHNISSE

Technische 19 8 128 8 B 015 12 2 015 4 20 B 2214 1 37 14 8 123 2311 0 34 w1 129
Ethische, rechtliche Aspekte 29 8 138 11 9 020 25 8 033 20 4 024 2513 139 15 7 224 237 23 19 3 123
Standards und Maormen 29 8 133 14 7 02 1B 5 02 1M 3 014 2412 238 16 & 022 29 8 138 1B & 022
Farschungsfinanzierung 1M 2 013 i 5 0 8 20 4 1325 785 113 13 9 123 B B 113 18 B 125 g 9 017
“ergorgungsfinanzierung 23 08 234 1212 1 25 26 B 032 12 5 119 2017 037 g B 115 28 23 1010 020
“erbandsinteressen 1| 3 122 B 8 014 18 5 023 0 4 014 9 5 014 4 20 B 9 3 113 220 4
Akzeptanz bei Heilberufen 210 237 1211 026 14 4 018 11 5 016 1417 03 1210 1 23 1610 2 28 1210 0 22
Akzeptanz bei Patienten 19 5 125 810 018 10 4 014 0 7 017 1010 020 0 7 017 13 6 120 168 7 023
Faderalistische “ersargung E 1 1 8 2 00 2 120 012 3104 m 3 114 31 0 4 g 01 9 200 2
Aus- und Weiterbildung 14 2 016 3 4 07 g 1 0 9 3 3068 M0 6 016 4 4 0 8 9 4 013 3 306
Fehlende Therapieansatze 89 1 010 2 B 0 8 m 1 0N 511 7 5 4 0 9 4 20 B ;208 1T 001
Sonstige 21 0 3 1001 i1 04 1001 21 0 3 1001 11 0 2 1001
Keine Angaben 4 00 4 20 2 4 72 110 o3 4 7 3 2 27 1.0 3 4 g 2 212 21 3 6
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Thesengruppe 4 These 13 These 14 These 15 These 16

Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2 Runde 1 Runde 2

FACHKEHNNTHIS nein ja k.. alle nein ja k.. ale nein ja k.. ale nein ja kA ale nein ja k.&. ale nein ja k.&. ale nein ja k.A&. ale nein ja k.4, ale
46 27 375 I 16 340 o910 B 75 3@ 7 440 o5 156 575 3413 3 A0 B5 B 475 33 8 440

ZEITRAUM

2008-13 2 b 0 8 1 2 0 3 E 1 0 7 ooz E 3 0 9 i 40 g 1 0 9 4 30 7
201419 810 018 0 7 017 E 1 07 10 0 010 15 5 020 9 5 014 18 1 120 g 1 0 9
= 2019 26 B 032 14 7 122 2B 4 1A g 5 124 28 5 134 1B 4 12 24 2 1 1w 2 22
nie 9 5 014 005 20 4 3% 21N 4 21 7 3 00 3 13 2 116 g 2 010
Keine Angabe oo 3 3 10 2 3 10 2 3 10 2 3 20 3 5 302 5 2.0 1 3 120 3
AUSWIRKUNGEN

Allgermeinmedizinisch 2915 1 45 1911 13 23 1A 17 2 019 25 8 134 1B 4 12 41 3 246 20 04 22
Facharztlich 2417 04 2012 1 33 20 3 023 18 3 02 1w 5 123 m 6 117 23 2 2% 13 3 117
Universitdtsmedizin 2515 040 1512 128 2B 3 0H 244 129 32 8 242 2512 037 2 2 12 13 2 118
Keine Angaben 5 b 213 50 2 7 17 4 5826 72 312 1M1 2 316 21 25 15 2 219 1M 3 216
HEMMHNISSE

Technische 20 129 010 12 32 3 035 21 4 126 3 8 039 20 9 029 26 2 230 19 4 124
Ethische, rechtliche Aspekte 2911 040 20 9 029 273 030 15 4 120 1B 5 02 12 4 0186 121 114 g 1 2M1
Standards und Maormen 2411 1 36 M1 123 22 2 02X 16 2 018 248 234 17 9 026 2B 2 23 m 4 115
Farschungsfinanzierung 9 5 014 5 207 20 5 0325 13 2 015 22 8 030 1M &5 016 89 2 112 g 1 110
“ergorgungsfinanzierung 20 8 130 129 123 20 2 022 14 2 016 17 6B 124 11 4 015 24 27 16 1 118
“erbandsinteressen 1B 7 124 B 3 0 9 120 113 E 1 0 7 M 1 113 E 1 0 7 21 2 023 m 2 012
Akzeptanz bei Heilberufen 1911 0 30 15 9 024 8 2 0N 3 00 3 i s 18 E 3 0 9 200 02 200 2
Akzeptanz bei Patienten 2810 038 2111 032 14 3 017 10 2 012 T3 1M g 2 010 8 01 8 E 2 0 B
Faderalistische “ersargung g 0 0 8 3 00 3 14 1 015 5117 14 2 117 E 4 010 120 012 31 1 5
Aus- und Weiterbildung E 3 0 9 2 4 08 200 2 oo0oan0ao 3 20 5 o2 0 2 71 0 8 5 0 0 5
Fehlende Therapieansatze 73 010 2 4 08 Fono 7 3 00 3 1001 2 00 2 5 0 0 5 1T 001
Sonstige 11 0 2 o o0on0oao 5 1 0 8 1001 31 04 o000 3 00 3 1001
Keine Angaben 3 5 210 10 2 3 73 415 5 2 310 g 0 31 4 0 3 7 1M 2 215 g 2 212

182/183



Kurzlebenslauf

Berit Hamer, Jahrgang 1968, studierte Diplom-Biologie an den
Universitaten Koln und Goéttingen. Nach ihrem Studium arbeitete
sie mehrere Jahre konzeptionell und redaktionell fir Medien-
agenturen mit Schwerpunkt Bildung und Edutainment. Dort er-
stellte sie unter anderem Kongress-Dokumentationen fir
Kompetenznetze der BMBF-Foérderinitiative. Seit 2003 wirkte sie

als wissenschaftliche Mitarbeiterin der Abteilung Medizinische

Informatik der Universitdtsmedizin Goéttingen an der Beantra-
gung und Projektumsetzung mehrerer medizinischer Kompe-
tenznetze mit. Im Rahmen der D-Grid Initiative war sie wesentlich in das Projektmanagement
zur Erstellung eines Anforderungskatalogs der Anwendungsgruppe Medizin/Bioinformatik
eingebunden sowie nachfolgend in die Beantragung des BMBF-geforderten Projekts
MediGRID. Von 2005 bis 2006 koordinierte Berit Hamer in der Abteilung Klinische Pharma-
kologie der Universitatsmedizin Gottingen ein Graduiertenkolleg zur ,Bedeutung genetischer
Polymorphismen in der Onkologie“. 2006 bernahm sie die Leitung der Lehrkoordination und
Curricula-Entwicklung in der Abteilung Medizinische Informatik. Zusammen mit Prof.
Dr. Ulrich Sax entwickelte und organisierte sie eine interdisziplinare Veranstaltung zum The-
ma ,Personalisierte Medizin“, die sich seit dem Sommersemester 2008 an Medizininformati-
kern, Bioinformatiker, Molekulare Mediziner und Arzte richtet. Von Mai 2006 bis Juni 2009
promovierte Berit Hamer zum Thema ,Die Konvergenz von Bioinformatik und Medizinischer
Informatik - Konsequenzen fir die Ausbildung von IT-Managern am Beispiel des Géttinger
Curriculums Medizinische Informatik®. Seit Mitte August 2008 ist Berit Hamer Managerin flr

die internationale fachliche Weiterbildung der Otto Bock Healthcare GmbH.
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