Fragebogen in zwolf Sprachen

DIE SPEZIALISTEN: Was Herzinfarktforschung mit Informatik zu tun hat? So einiges, weiRl Alexander Neumer.

Der Diplom-Mathematiker und Informatiker arbeitet am Institut fiir Herzinfarktforschung (IHF) auf dem Gelénde

des Ludwigshafener Klinikums. Er programmiert die auf die Bediirfnisse des IHF ausgerichtete Software.

VON LAURA ESTELMANN

Alexander Neumer hat das Computer-
programm ,E-Bogen* fiir die For-
schungsarbeit im IHF geschrieben. An-
gefangen hat er beim IHF schon als
17-jdhriger Schiiler. Fiir IHF-Direktor
Professor Jochen Senges, damals
noch Chefarzt der Kardiologischen
Klinik, hat Neumer Daten in Daten-
banken eingegeben. ,Frither haben
Krankenhduser pro Patient drei, vier
Formulare auf Papier ausgefiillt und
an uns geschickt. Da gab es viele Do-
kumentationsliicken®, erklart er. ,Es
war sehr aufwendig, die Daten fiir die
Auswertung in den Computer einzu-
geben und Riickfragen an Kliniken zu
stellen.” Jahrlich kamen beim IHF bis
zu 400.000 Seiten zusammen. ,Und
wir haben haufig stapelweise ausge-
fiillte Formulare mit Fehlerlisten wie-
der an Kliniken zuriickgeschickt.”

Waihrend Neumer in Kaiserslau-
tern Mathematik und Informatik stu-
dierte, jobbte er weiter beim IHF -
und wurde nach dem Studium 2001
angestellt. Schnell war klar: Ein Com-
puterprogramm soll her, um die Da-
tenerfassung zu erleichtern. ,Fertige
Programme waren fiir unsere Zwe-
cke komplett fiirchterlich®, erzihlt
der 35-Jdhrige. Die seien meist zuge-
schnitten auf extrem aufwendige Stu-
dien. ,Die sind nicht benutzerfreund-
lich, konnen mit unseren groen Da-
tenmengen nicht umgehen und be-
notigen drei Stunden, um einen Fall
zu dokumentieren. Das funktioniert
bei uns einfach nicht.”

Am Institut ist die Arbeit
eng verzahnt. Neumer schatzt
diese kurzen Dienstwege.

In den folgenden drei Jahren entwi-
ckelte Neumer die Software, die nun
seit 2004 beim IHF im Einsatz ist. Der
Grundgedanke war, dass an For-
schungsprojekten beteiligte Kliniken
Daten im Internet eingeben kénnen
sollen. Die Daten werden sofort ex-
portiert und stehen dem IHF zur Aus-
wertung zur Verfiigung. Das Pro-
gramm kennzeichnet auch fehlende
und nicht mégliche Daten wie etwa
die Eingabe eines Blutdruckwertes
von 120 zu 13. Dann blinkt ein rotes
Warndreieck auf. Das System zeigt
nur die Fragebogen an, die tatsich-
lich benétigt werden.

Im IHF ist die Arbeit eng verzahnt,
das liegt Neumer. Die Informatiker
pflegen und entwickeln die Daten-
banken, Statistiker machen die Aus-
wertungen, der Stiftungsvorstand be-
treut die Projekte aus medizinischer

Sicht. Das sorgt fiir kurze Dienstwe-
ge. ,Wenn die Statistiker ein Pro-
blem mit der Software haben, schi-
cken sie eine Mail und ich gehe ein
Stockwerk tiefer und kann direkt hel-
fen. Wenig erstaunlich, dass Neu-
mer {iber sich und seine Arbeit sagt:
LHier fehlt das typische Informati-
ker-Klischee. Man sagt immer, die
konnen nicht mit Benutzern umge-
hen.“ Der gebiirtige Ludwigshafener,
der in Friesenheim wohnt, nennt es
ideal, eine Software zu entwickeln,
wenn der Kunde zwei Biiros weiter
sitzt". So entsteht ein Programm, das
genau auf die Bediirfnisse der Stif-
tung zugeschnitten ist.

Daten werden verschliisselt
iibermittelt, jeder Zugriff wird
protokolliert und kontrolliert.

Mittlerweile arbeiten mit Neumer
zwei weitere Programmierer daran,
dass ,E-Bogen* fiir die rund 40 aktu-
ellen Projekte des IHF und auch fiir
neue Forschungsarbeiten funktio-
niert. Zuletzt wurde die Software in-
ternationalisiert. Die Fragebogen
sind nun in zwolf Sprachen verfiig-
bar. ,Auch das hat mit Benutzer-
freundlichkeit zu tun®, erklart Neu-
mer den hohen Aufwand fiir die
Ubersetzungen. Die Seite wird nun
automatisch in der Sprache ange-

zeigt, die fiir den j iligen Benut-
zer hinterlegt wurde.

Datenschutz ist beim IHF wichtig.
Auf der Internetseite darf nicht jeder
alles. In Kliniken kénnen Patientenda-
teien neu angelegt, bearbeitet und ab-
geschlossen werden. Statistiker kon-
nen nur die anonymisierten Daten an-
schauen und sind die einzigen, die sie
herunterladen kénnen. Die Stiftung
meldet jedes Projekt bei der Ethik-
kommission an und informiert den
Landes-Datenschutzbeauftragten. Da-
ten werden nur verschliisselt tibermit-
telt, jeder Zugriff wird protokolliert
und kontrolliert. Die gespeicherten
Daten sind mit hohem Sicherheits-
standard geschiitzt.

Ob ,E-Bogen* kiinftig zum Verkauf
steht? Neumer verneint. ,,Der Schritt
zum Verkauf ist groR, das ist nicht
das primdre Ziel.“ Daran gearbeitet
wird dennoch. Dann miissen sich
vielleicht bald noch weit weniger
Menschen mit der miihseligen Einga-
be von Daten in zu ke izierte Sys-

Mathematiker, Informatiker, Friesenheimer: Alexander Neumer an seinem Arbei
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Zur Sache: IHF - Therapiestrategien und Aufklarung

Das Ludwigshafener Institut fiir Herz-
infarktforschung (IHF) ist der Univer-
sitat Heidelberg angeschlossen. Ziele
der Forschung sind die Entwicklung
von neuen Therapiestrategien, die
Umsetzung von Leitlinien in den me-
dizinischen Alltag und die Aufkla-
rung der Bevolkerung. Im IHF wer-
den medizinische Register rund um
das Thema Kardiologie erstellt.

Das bedeutet, mit Zustimmung der
Patienten werden Informationen
tiber deren Herzerkrankung, Behand-
lung und Genesung gesammelt und
ausgewertet. Vor 20 Jahren hat [HF-
Professor Jochen Senges begonnen,
Pati d usar itragen.
Inzwischen wurden Register zu ver-
schiedensten kardiologischen Be-
har hoden erstellt, far

teme befassen.

DIE SERIE

In loser Folge stellen wir Menschen aus
der Region vor, die als ,Spezialisten”
einen besonderen Job ausiiben.

Herzinfarkt, —~schwdche oder -rhyth-
musstérungen. Ein Projekt befasst
sich mit der neuen Methode der ka-
thetergestiitzten Aortenklappenim-
plantation. Beobachtet wird die aktu-
elle Behandlung, was der Patient hat,

welche Medikamente er bekommt.
Um die Wirkung einer solchen Be-
handlung zu erforschen, rufen Mitar-
beiter des IHF 30 Tage, zwdlf Monate,
drei und fiinf Jahre nach dem Eingriff
beim Patienten an, fragen, wie es
ihm geht. Damit wird in Ludwigsha-
fen das europaweit grofte Register
zu dem Thema gefiihrt mit Daten
von bislang mehr als 2000 Patienten.
Diese Daten sind selten, weil es auf-

Ein Juwel” ist das IHF fiir Direk-

tor Jochen Senges (links), hier mit
seinem Nachfolger als Kardiologie-
Chefarzt, Ralf Zahn. ArcrivroTO:KUNZ

wendig ist, sie zu erstellen. 57 Mitar-
beiter hat die Stiftung, 25 von ihnen
sind mit dieser Nachbeobachtung be-
schaftigt. Vor 20 Jahren waren es
zwei Mitarbeiter und ein Statistiker,
der einmal pro Woche einen halben
Tag Auswertungen gemacht hat.

Gut die Halfte der Projekte des IHF
laufen unabhdngig von der Pharma-
Industrie. Mehr als 200 Kliniken und
4000 Hausarztpraxen geben deutsch-
landweit Daten ein, die das IHF aus-
wertet. AuRerhalb Deutschlands ar-
beitet das IHF mit Forschungszen-
tren in 15 Lindern zusammen.

Im November hat der Bund ent-
schieden, dass das IHF mit den Part-
nern aus Heidelberg und Mannheim
Teil des Deutschen Zentrums fiir
Herz-Kreislaufforschung (DZHK)
wird. ,Damit riickt die Herzfor-
schung in der Rhein-Neckar-Region
noch enger zusammen®, so IHF-Sta-
tistiker Steffen Schneider. IHF-Direk-
tor Jochen Senges sagt: ,Das Institut
ist ein Juwel.“ (unnfier)



