
Voraussetzungen für die  
Nachhaltigkeit  

biomedizinischer  
Informationsressourcen 

TMF Workshop 

Jahrestagung der Gesellschaft für Humangenetik, Essen, 19. März 2014 

 

Dr. Frank Schacherer, CTO, BIOBASE GmbH 



Nachhaltigkeit 

  

 

Ressource bleibt  
und bleibt nützlich 

 



BIOBASE GmbH  

1997 

Wolfenbüttel, Germany 

Nihon BIOBASE KK  

2008 

Japan 

BIOBASE Corp.  

2005 

Beverly, MA 

BIOBASE Databases  

India Pvt. Ltd. 2006 

Bangalore 

Distributors 

Korea    

China 

Distributors 

Australia 

Unsere Mission:  

Herstellung  

der besten 

biologischen 

Datenbanken 

Über BIOBASE 

Seit 1997 



Beispiele nachhaltiger 
Informationsresourcen 

 

• Chemical Abstracts (1907) 

• Genbank (1982) 

• SwissProt (1986) 

• TRANSFAC® (1993) 
------ WWW (W3C, 1994) ------ 

• PubMed (1996) 

• HGMD® (1996) 

• GeneCards (1997) 

• Wikipedia (2001) 

 

• <30% überleben  
10 Jahre 



Kritisch für Nachhaltigkeit? 

1. Kundennutzen 

– Qualität der Daten 
• „Zuverlässigkeit“ (Korrektheit, Vollständigkeit) 

• Aktualität 

• Vergleichbarkeit 

– Handhabung 

– Verfügbarkeit 

– Wirtschaftlichkeit 

• Trägerschaft? 

• Flexibilität? 

2. 
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NACHHALTIGE  

FINANZIERUNG 



Informationsressourcen: Kosten  

• Zeitaufwand der Daten-Einpflege 

• Zeitaufwand für Annotation und Bewertung 

• Literaturzugang 

• Entwicklungsaufwand Softwaresysteme 

• Datenschutzaufwand (Zugangsprüfung etc) 

• Personal für Wartung, QA/QC, Organisation 

• Bekanntmachung, Infomaterial, Konferenzen 

• IT-systeme, Strom, Netzzugang 

• Gemeinkosten (Räumlichkeiten, Infrastruktur, 
Verwaltung) 



Werbung, Sponsoring 



Der Staat zahlt 

Mögliche Modelle 

• Zeitlich begrenzte 
Forschungsprojekte (schwierig) 

• Infrastrukturfördertöpfe /  
Institutionalisierte Träger 

 

Entscheidungskriterien 

 Gesellschaftliche Relevanz 
 Wettbewerb mit Themen wie 

Umweltschutz, Energiewende, Sozialem 

 Marktinstrumente versagen 

 Weit gestreutes wissenschaftliches Interesse 

 

Generell besteht in der EU als auch in Deutschland bei 
den Förderträgern der Wunsch nach Lösungen, die 
ohne dauernde Bezuschussung nachhaltig sind. 

Genbank 
Swissprot 
Pubmed 



Nutzer zahlen 

Mögliche Modelle 

• Spenden 

• Kommerziell 
– Zeitlizensen, Volumenlizensen, Festpreise 

• Quid-pro-Quo sharing 
– Keine Kosten für Daten 

– Zahlung für Infrastruktur/Software 

• Shareware/Freemium (Vollversion kostet) 
– Anfänglich Nutzung gratis 

– Limitierter Funktionsumfang gratis 

– Verzögerte Inhalte gratis 

• „Academium“ (akademische Nutzung gratis) 

 

Entscheidungskriterien 

 Keine kostenfreien Substitute/Alternativen 

 Wert der Daten für den Nutzer  
 Arbeitsersparnis 

 Möglichkeit Mehrwert zu Erzeugen 
 Abrechenbare Leistungen 

 

 Profitabilität (für privatwirtschaftliche Träger) 

CAS® 
TRANSFAC® 

HGMD® 
Wikipedia 



BESTEHENDE  

LÖSUNGEN 



www.ngrl.org.uk/Manchester 

Vereinigtes Königreich 

Gegründet 2005 



Vereinigte Staaten von Amerika 

Gegründet 2005 

Daten gehören 
Einreicher, der 
veröffentlicht 

 
Kuration der 
Daten obliegt 

Einreicher 
 

Kommerzielles 
System verwaltet 

Austausch und 
Zugang 



Deutschland 

Verwaltet Austausch, Annotationen und Zugang 
Gratisversion mit reduziertem Funktionsumfang 

Startup-Unternehmen 

GeneTalk richtet sich als Expertennetzwerk 

weltweit an alle Wissenschaftler und Ärzte die 

humangenetisch tätig sind und next-generation 

sequencing von Patienten mit seltenen 

Erkrankungen analysieren. Die Plattform bietet 

seinen Nutzern eine Austauschmöglichkeit für 

unklassifizierte Varianten, um die medizinische 

Relevanz und wissenschaftliche Evidenz zu 

diskutieren.  

Neben der mutationsspezifischen Diskussion 

ermöglicht GeneTalk ebenfalls die Suche nach 

Datensätzen mit ähnlichen Sequenzvarianten. Für 

die Phänotypisierung von Datensätzen wird die 

Terminologie der Human Phenotype Ontologie 

verwendet. Um die Persönlichkeitsrechte von 

Patienten zu wahren, ist es nur möglich auf Ebene 

einzelner Mutationen Information mit dritten 

auszutauschen. 

Im deutschsprachigen Raum nutzen aktuell über 

300 Genetiker, Ärzte und Wissenschaftler GeneTalk 

in ihrem Arbeitsalltag. Die Registrierung und der 

mutationsspezifische Austausch auf GeneTalk sind 

frei zugänglich. Für die Verwendung von GeneTalk 

Filtertools und den technischen support fallen 

Nutzungsgebühren an. 



DATEN & 

LIEFERANTEN 



Wem gehören die Daten? 

„Personal data is the new oil of the Internet 

and the new currency of the digital world.“ 

– Meglena Kuneva, European Consumer 

Commissioner, March 2009 



Was erhält der Datenlieferant? 

• Nutzen für Datenlieferant muss größer 

sein, als Aufwand 

• Wie kann sichergestellt werden, dass 

Datenlieferanten am Wert teilhaben,  

nicht nur der Systemanbieter? 

• Sharing (beschränkt den Anwenderkreis) 

• Bezahlung? 

• Marktplatz für Daten? 

 

 



Beitrag zum Mehrwert 

Software 

Patientendaten 

Annotationen 



Versuche der Föderierung  

Uneinheitliche Qualität 
Kuratoren gesucht 



„Free Riding“ 



Wer sichert die Qualität? 



Autorenschaft 



DIE NUTZER /  

DER MARKT 



Möglicher „Kundenkreis“? 

• Definiert durch Zielsetzung 

• Umfrage: Wieviele Labors, Kliniken, 
Genetiker, Pathologen gibt es in 
Deutschland, die solche Daten für 
abrechenbare Leistungen nutzen können? 

• Wie viele Forschungseinrichtungen gibt 
es, die sie nutzen wollen? 

• Was würden diese jeweils dafür zahlen? 
Was würden Sie zahlen? Warum? 



Marktabschätzung 

• 2,000 professionelle Nutzer in 

Deutschland 
Dr. P. Krawitz, GeneTalk 

• ~ 10,000 EU (extrapoliert via 

Sozialprodukt) 

• ~ 10,000 USA (extrapoliert via 

Sozialprodukt) 

 



Interessengruppen 

Ärzte Patienten 

Kassen Kliniken Labore 

Steuerzahler 

Forscher 

IT-Firmen 



HGMD: „Academium/Freemium“ 

Eigenschaft HGMD 
Public 

HGMD 
Professional 

Kuriert von Experten die davon 
leben 

  

Höchster Anspruch an 
Korrektheit 

  

Umfassender als alle 
vergleichbaren Datenbanken 

  

Aktuell und Komplett   

Download und Massenabfragen   

Koordinaten und HGVS 
Beschreibung 

  

Historie der Änderungen   

Zusätzliche Referenzen   

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Mutation totals

Missense/nonsense

Splicing

Regulatory

Small deletions

Small insertions

Small indels

Gross deletions

Gross insertions

Complex…

Repeat variations

HGMD Public and Professional

HGMD Professional Only

HGMD Public ist gratis 
für Akademiker und 

wird aus den 
Lizenzgebühren der 
HGMD Professional 

finanziert. 



www.biobase-international.com 

info@biobase-international.com 

Fragen? 

Contact us for more information or a free trial: 


