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Heidelberg.~ Nicht~ nur~ die~ Krankenº
kassen~ und~ privaten~ Krankenversiº
cherungen~ bringen~ derzeit~ Dynamik
in~die~Entwicklung~elektronischer~Geº
sundheitsº~und~Patientenakten…~Auch
in~der~Spitzenforschung~tut~sich~einiº
ges…~In~diesen~Wochen~bekommen~die
ersten~Testpatienten~Zugriff~ auf~ ihre
DataBox‰~ eine~ patientenzentrierte
Gesundheitsplattform‰~ die~ in~ einer
ersten~Anwendung~zunächst~fMr~rund
¶–––~ Lungenkrebspatienten~ genutzt
werden~soll…~Sie~werden~innerhalb~des
nationalen~ Netzwerks~ Genomische
Medizin~¬nNGMµ~behandelt…

FederfMhrend~ in~ dem~ Projekt‰~ das
Mber~ †”~ Monate~ laufen~ soll~ und~ Anº
fang~ ‡–†”~ gestartet~ wurde‰~ ist~ das
Deutsche~ Krebsforschungszentrum
¬DKFZµ~in~Heidelberg…~Die~technische
Entwicklung~ liegt~ bei~ den~Unternehº
men~ Siemens~Healthineers~ und~ SAP…
Auch~ die~ Techniker~ Krankenkasse
und~die~Barmer~sind~mit~an~Bord…

—Es~kommt~uns~darauf~ an‰~Patienº
ten~ in~die~Lage~zu~versetzen‰~alle~Geº
sundheitsdaten‰~ die~ Mber~ sie~ gesamº
melt~ werden‰~ an~ einer~ Stelle~ zu~ siº
chern‰~Mber~die~nur~sie~verfMgen~könº
nen¸‰~sagt~Professor~Christof~von~Kalº
le‰~Mitinitiator~der~DataBox~und~eheº
maliger~Leiter~der~Abteilung~Translaº
tionale~Onkologie~ am~DKFZ…~Andere
Aktenkonzepte~ seien~ bislang~ meist
nicht~ vom~ Patienten~ her~ gedacht…
—Nur~ wenn~ der~ Patient~ selber~ seine
Daten~ besitzt‰~ spielen~ Sektorengrenº
zen~keine~Rolle~mehr…¸

Ein Datenraum für jeden Patienten

Die~DataBox~ ist~ —Formatºagnostisch¸
angelegt‰~ beschreibt~ Stephanie~ Ruº
dolph~vom~DKFZ~im~Gespräch~mit~der
—Ärzte~ Zeitung¸~ das~ Prinzip~ der~ Geº
sundheitsplattform…~ In~ einer~Art~Daº
tenraum~werden~Dokumente~aller~Art
zum~Patienten~abgelegt¿~Befunde‰~Bilº
der‰~Blutwerte‰~Genomsequenzen‰~ alº
les‰~was~ zu~ einem~Patienten~ erhoben
worden~ ist‰~ in~den~ jeweiligen~Formaº
ten‰~wie~sie~gerade~vorliegen…~Um~Bilº
der~sehen~zu~können‰~ ist~ein~DICOMº
Viewer~mit~dabei…~Auch~Patienten‰~die
sich~einloggen‰~könnten~die~Bilder~via
Browser~ ansehen…~ Das~ sei~ Mber~ die
SiemensºHealthineersºPlattform~ geº

währleistet‰~ so~ die~ wissenschaftliche
Koordinatorin~des~Projekts…

Zunächst~ werden~ die~ Daten~ noch
händisch~ von~ Dokumentaren~ in~ die
Akte~ gestellt…~ Das~ soll~ sich~ aber~ änº
dern‰~ wenn~ die~ Strukturen~ fMr~ die
kMnftigen~ Patientenakten~ feststehen‰
die~bis~Ende~des~Jahres~von~der~gemaº
tik~ vorgelegt~ werden~ sollen…~ —Wir
schauen~ uns~ schon~ auf~ dem~ Markt
um‰~ welche~ Schnittstellen~ benötigt
werden‰~damit~die~Daten~später~autoº
matisch~in~die~Akten~flie¢en~können¸‰
erläutert~Rudolph…

Die~ Patienten~ haben~ dann~ die
Wahl‰~ wem~ sie~ die~ Daten~ zur~ VerfMº
gung~stellen~wollen¿~Das~können~zum
einen~ die~ behandelnden~ Ärzte‰~ also
Klinikärzte‰~Fachärzte~bis~hin~zu~den
Hausärzten‰~ sein…~ Möglich~ ist~ es~ zuº
dem‰~ die~ Daten~ fMr~ ein~ Zweitmeiº
nungsverfahren~ zu~nutzen…~Sie~könnº
ten~ aber~ auch~ fMr~ die~ Forschung~ zur
VerfMgung~ gestellt~werden¿~ —So~ lange
die~Abläufe~transparent~sind‰~sind~vieº
le~ Patienten~ bereit‰~ ihre~ Daten~ auch
fMr~ Forschungszwecke~ freizugeben¸‰
wei¢~Rudolph~aus~Erfahrung…

—Wir~ verstehen~Datenschutz~ nicht
primär~als~das~NichtºProzessieren~von
Daten‰~ sondern~ wir~ halten~ Datenº
schutz~auch~fMr~ein~Recht~auf~ordentº
liche~ Auswertung~ der~ Daten¸‰~ erläuº
tert~Christof~ von~Kalle…~Dazu~ gehöre
auch‰~aus~den~Daten~ fMr~andere~Patiº
enten~ mit~ einer~ ähnlichen~ Erkranº
kung~ mögliche~ Erkenntnisse~ zu~ zieº
hen…~—Wir~wollen~die~Frage~beantworº
ten~können¿~Ist~in~den~Daten~eines~Paº
tienten~ etwas~ enthalten‰~ das~ die~ Beº
handlung~ anderer~ Patienten~ verbesº
sern~könnte¨¸‰~so~von~Kalle…

So~ lassen~ sich~ neue~ Erkenntnisse
Mber~Mutationen‰~zum~Beispiel~fMr~die
sequenzierten~Patienten~mit~Lungenº
krebs‰~direkt~ in~Therapieschritte~umº
setzen…~Und~Mber~den~dokumentierten
Behandlungsverlauf~ sehen~ die~ Forº
scher~ direkt‰~ ob~ diese~Therapien~ tatº
sächlich~wirken…~Das~sei~auch~ fMr~den
OffºLabelºUse~ von~ Arzneien~ wichtig¿
Wenn~ nach~ der~ Verordnung~ dokuº
mentiert~ werde‰~ dass~ die~ Arznei~ geº
wirkt~ hat‰~ sei~ das~ fMr~ den~Dialog~mit
der~Krankenkasse~hilfreich…

Studien zu seltenen Mutationen

Die~ zentrale~ Datenhaltung~ könne
nicht~ zuletzt~ dabei~ helfen‰~ bei~ selteº
nen~GenºMutationen~ genMgend~ Patiº
enten~zu~ finden‰~um~ein~Kollektiv~ fMr
Studien~ bilden~ zu~ können‰~ sagt~ Ruº
dolph…~Auch~auf~diese~Weise~könne~die
Forschung~ schneller~ vorankommen…
Insofern~ lie¢e~ sich~ das~Netzwerk~ fMr
die~ nNGMºStudie~ zur~ DataBox~ auch
auf~andere~Krankheitsbilder~gut~Mberº
tragen‰~ etwa~ fMr~ Patienten~mit~ selteº
nen~Erkrankungen…

Rudolph~schlie¢t~sich~auch~aus~dieº
sem~Grund~ der~Kritik~ vieler~ Fachgeº
sellschaften~ und~ Verbände~ an~ den
Vorentscheidungen~ zur~ elektroniº
schen~ Patientenakte~ an‰~ nach~ denen
die~KBV~ fMr~die~ inhaltlichen~Struktuº
ren~der~Akte~zuständig~sein~soll~¬—Letº
ter~of~ Intent¸µ…~ —Forschung~und~ auch
Entwickler~ fMr~ Big~Data~ sitzen~ nicht
mit~am~Tisch‰~das~ ist~ fMr~uns~der~ falº
sche~Ansatz…¸~Am~Ende~sei~es~die~Fraº
ge‰~ —ob~wir~ eine~Akte~ fMr~ alle~wollen
oder~ verschiedene~ Akten~ mit~ unterº
schiedlichen~ Schwerpunkten¸‰~ fasst
Rudolph~zusammen…

Datenraum für Patienten hilft
auch der Spitzenforschung
Wer hat in Zukunft die

Hoheit über die Patienten-

daten, wenn es um deren

elektronische Sicherung

geht? Am besten der Pati-

ent, sagen Initiatoren der

„DataBox“ aus dem DKFZ in

Heidelberg – und beleben

mit ihrem Projekt die Dis-

kussion über E-Akten.

Von Hauke Gerlof
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Wir verstehen

Datenschutz nicht

primär als das Nicht-

Prozessieren von

Daten, sondern wir

halten Datenschutz

auch für ein Recht

auf ordentliche Aus-

wertung der Daten.

Professor Christof von Kalle 

Mitinitiator der DataBox

Weitere Informationen zur Data-

Box im Internet:

https://www.dkfz.de/de/data-

box/index.html

.9LA=FL=F~CFF=F~<A=~#AFOADDA?MF?K=JCDwJMF?~>MJ~<A=~4=JO=F<MF?~<=J~"9L=F~<=J~"9L9 GP~9E~ AD<K;@AJE~:=9J:=AL=F…~© DATABOX

Jena.~ Das~ Jenaer~ Softwarehaus
Zollsoft‰~Anbieter~der~MacºPraxisº
software~ —Tomedo¸~ ¬www…tomeº
do…deµ‰~ stellt~ mit~ der~ App~ —Geº
sundºAkte¸~ ¬www…gesundakte…deµ
eine~eigene~PatientenºApp~ fMr~den
sicheren~Austausch~von~Daten~und
Dokumenten~zwischen~Patient~und
Arztpraxis~zur~VerfMgung…~Die~App
unterstMtzt~ laut~ Anbieter~ sicheres
und~einfaches~Lbermitteln~von~Bilº
dern~ und~ Dokumenten~ sowie~ den
Austausch~ von~ ChatºNachrichten
fMr~ schnelle~ Informationen~ und
Ratschläge…~ Mit~ einem~ der~ nächsº
ten~Updates~soll~auch~ein~digitaler
Impfpass~verfMgbar~sein…

Die~ App~ ist~ fMr~ iPhones~ ausgeº
legt~ und~ lässt~ sich~ kostenlos~ im
AppleºAppºStore~ herunterladen‰
eine~ Version~ fMr~ AndroidºHandys
soll~demnächst~noch~folgen…

Um~ die~ —GesundºAkte¸ºApp
nutzen~ zu~ können‰~ mMssen~ keine
persönlichen~ Daten~ angegeben
werden…~ Zur~ VerknMpfung~ zwiº
schen~ App~ und~ Patientendaten~ in
der~Praxis~ scannt~ der~Patient~ einº
fach~ einen~ QRºCode~ mit~ seinem
Smartphone‰~ den~ er~ am~ Praxisº
Empfang~ vorgelegt~ bekommt…~ Daº
bei~ sind~ auch~ VerknMpfungen~ mit
mehreren~ Praxen~ möglich…~ Wenn
der~ Nutzer~ Vorº~ und~ Nachnamen
sowie~Geburtsdaten~in~der~App~einº
tragen~ will‰~ kann~ er~ auf~ Wunsch
auch~Profile~fMr~mehrere~Familienº
mitglieder~anlegen…~Die~Arztpraxis
muss~ ihrerseits~ lediglich~ ein~ Beº
nutzerkonto~ fMr~ Zollsofts~ —Geº
sundºAkte¸ºDienst~einrichten…

Erstmal nur für Tomedo

—Unter~dem~Eindruck~der~ intensiº
ven~ Diskussionen~ um~ die~ Sicherº
heit~ anderer~ PatientenºApps~ wie
beispielsweise~ Vivy~ haben~wir~ auf
eine~ Speicherung~ von~ Daten~ auf
zentralen~ Servern~ vollständig~ verº
zichtet¸‰~ erklärt~Dr…~ Andreas~ Zollº
mann‰~ einer~ der~ GeschäftsfMhrer
von~ Zollsoft…~ —Vielmehr~ liegen~ die
Dokumente~ in~ verschlMsselter
Form~ nur~ auf~ dem~mobilen~Gerät
des~Patienten~æ~und~nach~Empfang
durch~ die~ Praxis~ natMrlich~ in~ der
Praxissoftware~ des~ Arztes…¸~ Zuº
nächst~ bietet~ Zollsoft~ die~ —Geº
sundºAkte¸ºApp~nur~fMr~seine~eigeº
ne~Software~Tomedo~an‰~später~soll
auch~PraxisºSoftware~ anderer~Anº
bieter~unterstMtzt~werden…

Zollsoft~ plädiert~ in~ diesem~ Zuº
sammenhang~fMr~die~branchenweiº
te~ Definition~ sicherer‰~ gemeinsaº
mer~ Schnittstellen~ und~ Lbertraº
gungsprotokolle~ zwischen~ Patienº
tenºApps~und~Praxissoftware…~@Jâ?A

UNTERNEHMEN

Akte ohne

zentralen

Datenspeicher

Der Praxis-EDV-Anbieter

Zollsoft hat jetzt auch

eine Gesundheitsakte

herausgebracht.
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