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Hintergrund
Das Bundesministerium für Bildung und Forschung fördert im Rahmen

der Medizininformatik-Initiative vier Konsortien zur Verbesserung von

Forschung und Patientenversorgung durch innovative IT-Lösungen. Dies

bietet auch für die Seltenen Erkrankungen (SE) große Chancen [1]. In

einem ersten Szenario wird im MIRACUM-Konsortium auf die

Unterstützung der Diagnosefindung von SE fokussiert. Ziel ist eine erste

Konzeption, Entwicklung und Erprobung eines softwarebasierten

Diagnoseunterstützungssystems, welches ähnliche Patientenfälle in den

Datenintegrationszentren (DIZ) der Universitätskliniken identifiziert und

somit langfristig den Arzt bei der Diagnosefindung von SE unterstützen

kann [2].

Methoden
Für das Vorgehen wurde ein User-Centered Design Process (UCD)

etabliert, der Vertreter der möglichen Anwender der Software von

Beginn an mit in den Entwicklungsprozess einbezieht. Hierbei handelt

es sich konkret um Experten der Zentren für Seltene Erkrankungen

(ZSE) der MIRACUM Standorte. Im Rahmen des UCD wurden

Umfragen, Experteninterviews und Workshops durchgeführt, um die

inhaltlichen Anforderungen an das System zu erheben. Im nächsten

Schritt erfolgte eine Konzeptionierung und Entwicklung eines klinischen

Prototyps.
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Der Prototyp ermöglicht dem Kliniker in einer ersten Version ungeklärte

Patientenfälle einzutragen und auf vorhandenen Daten der DIC ähnliche

Patientenfälle zu diagnostizieren. Dabei werden die Daten des nicht-

diagnostizierten Patienten mit den vorhanden Patientendaten an den

anderen Standorten verglichen (siehe Abbildung 1). Anschließend

werden die gefundenen Ergebnisse dem Kliniker visualisiert. Eine

beispielhafte Visualisierung ist Abbildung 2 zu entnehmen.
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Ergebnisse

Fazit
Die entwickelte Lösung ermöglicht eine erste Identifizierung ähnlicher

Patientenfälle und kann dem Arzt einen Hinweis zur Diagnose liefern. Im

weiteren Verlauf des Projekts erfolgt das Ausrollen der Anwendung und

eine Evaluation durch die klinischen Anwender. Mit dem langfristigen

Ausbau der DIZ und der steigenden Anzahl an verfügbaren Daten,

werden die Möglichkeiten solcher Lösungen steigen.
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Abbildung 2: Visualisierung der Patientenhistorie eines ähnlichen Patienten von einem MIRACUM-Standort

Abbildung 1: Schematische Darstellung der Ähnlichkeitsanalyse
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