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I’évaluation de

Unir les forces: «Swiss
Personalized Health Network»

«Big Data» a de multiples répercussions sur notre vie, il ouvre des opportunités a la recherche et influence
également la médecine. Pour une exploitation ciblée du potentiel des données de santé, les chercheurs
des EPF, des universités et des hopitaux universitaires ont proposé une initiative de recherche dans le
domaine de la «santé personnalisée» («Personalized Health»). Celle-ci a été accueillie favorablement par
le Secrétariat d’Etat a la formation, a la recherche et a I'innovation (SEFRI) qui a chargé ’ASSM d’élaborer
un concept pour le développement, la structure et I'implémentation de cette initiative. L'article ci-apres
résume les objectifs, la structure prévue et les différentes étapes de la mise en ceuvre de l'initiative.

Grace aux progres fulgurants des sciences de la vie et des
technologies del’information (IT), nous disposons actuel-
lement d’'une quantité énorme de données qui ne cesse
d’augmenter: données génomiques et autres données
«omics», données cliniques provenant des hopitaux et
des cabinets médicaux, données des biobanques ou don-
nées de sant€ relevées par les individus eux-mémes («Self-
Tracking»). L'objectif de la médecine personnalisée est
d’exploiter ces données pour une prise en charge médi-
cale optimale de chaque individu, depuis la prévention
jusqu’au diagnostic, au traitement et a la réhabilitation. Le
concept de la santé personnalisée va au-dela de cet objec-
tif: les connaissances acquises doivent profiter non seule-
ment a chaque patient individuel, mais également a I'en-
semble de la population en bonne santé, en identifiant par
exemple les risques de maladies a un stade précoce et en
développant des stratégies de santé adéquates.

Toutefois, du volume considérable de données jusqu’a la
prise en charge médicale et la gestion personnelle de la
santé, en passant par la recherche, le chemin est parsemé
de nombreux défis: qualité, validité, compatibilité, sau-
vegarde, sécurité ou propriété des données. Si nous vou-
lons exploiter le potentiel de la «santé personnalisée» en
Suisse, nous devons unir nos forces pour relever ces défis.
Pour que, dans un pays aussi petit que la Suisse, «Big Data»
soit réellement «big» et intéressant pour larecherche, il est
indispensable de disposer d’une masse critique. Cecin’est
possible qu’avec un réseau national permettant I’échange
de données personnelles comparables entre elles.
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Prof. Peter Meier-Abt,
Président

«Personalized Health»:
les controverses perdurent,
I’évolution se poursuit

Les progres réalisés dans les sciences de la vie
moléculaires et les technologies de I'informa-
tion sont incontestables. «Big Data» en est la
conséquence: il s’agit de «quantités de don-
nées (trop) volumineuses, (trop) complexes,
(trop) peu structurées et a I'évolution (trop) ra-
pide, ne pouvant plus étre traitées avec les mé-
thodes classiques de traitement des données»
(Wikipedia). Cette évolution ne s’arréte pas aux
portes de la médecine; elle se traduit par des ex-
pressions telles que «Personalized Medicine»,
«Precision Medicine» ou «Personalized Health».
Le terme de «personnalisé» souleve des cri-
tiques: la relation personnelle entre le méde-
cin et le patient n’a-t-elle pas toujours été au
cceur de I'activité médicale? La médecine n'a-

t-elle pas toujours été orientée vers l'individu?
Ce point de vue est certes exact. Il ignore toute-
fois que la «médecine personnalisée» désigne
autre chose: l'intégration du volume énorme
de données de santé biologiques personnelles
dans la prise en charge individuelle des patients
respectivement dans la prévention individuelle
des maladies. Le relevé, I'analyse et le stockage
des données moléculaires, des données omics,
des phénotypes des maladies et des comporte-
ments individuels en matiere de santé sont au-
jourd’hui rapides et de grande qualité, ouvrant
ainsi une toute nouvelle dimension a une mé-
decine et une prévention des maladies plus pré-
cises. D’ou I'expression alternative et peut-étre
plus juste de «médecine de précision».

D’autres critiques émettent des doutes quant
a l'utilité effective de cet immense volume de
données complexes et hétérogenes pour les
patients et pour I'ensemble de la population.
Compte tenu du nombre préoccupant d’études
de corrélation et d’études d’association non re-
productibles, ces voix doivent étre prises au sé-
rieux. Le nombre croissant d'infrastructures IT
et d’outils software garantissent néanmoins la
qualité et I'interopérabilité des données biolo-
giques et des données de santé personnelles.
Aucun doute qu’a I'avenir toutes les données
disponibles pourront étre utilisées tant dans
la recherche biomédicale que dans la prise en
charge individuelle et dans le domaine de la

santé publique. Notre systeme de santé doit
étre préparé a ces nouvelles possibilités.
L'article principal de ce bulletin présente l'initia-
tive «Swiss Personalized Health Network» qui
fait partie intégrante du message FRI 2017-2020.
Elle vise a garantir I'interopérabilité des don-
nées moléculaires et cliniques liées a la san-
té. Sa phase initiale englobe les hautes écoles
et les hopitaux universitaires. A long terme,
d’autres hopitaux, des registres de maladies,
les patients des cabinets médicaux et les ci-
toyens en bonne santé peuventy étre intégrés.
L'initiative doit créer les conditions requises
pour que la Suisse puisse s’établir dans le do-
maine de la recherche en «Personalized Health»
basée sur les données, aux niveaux national et
international, avec I'objectif de gagner des nou-
velles connaissances et de les utiliser au pro-
fit de la prise en charge médicale individuelle.
Pour ce faire, les efforts doivent étre conju-
gués dans I'ensemble du pays, avec la parti-
cipation de tous les partenaires y compris des
institutions non médicales telles que les autori-
tés politiques, les institutions de promotion de
larecherche, les caisses maladies et I'industrie.
L'évolution est irréversible. Elle exige des nou-
velles coopérations — pour ce faire, '’ASSM pro-
pose son soutien, assure la communication, la
coordination et la mise en réseau.

En 2014, des chercheurs d’institutions universitaires ont
mis en lumieére la nécessité d’'uneinitiative nationale dans
le domaine de la «Personalized (or Precision) Medicine»;
celle-ci a ét€ accueillie favorablement par le SEFRI. A sa
demande, deux groupes de travail dirigés par I’ASSM et
un groupe dirigé par le Swiss Institute of Bioinformatics
(SIB) ont élaboré des concepts concernant la nécessité,
la structure, ’organisation, la faisabilité et I'implémen-
tation de l'initiative «Swiss Personalized Health Network
(SPHN)».1-3 Les rapports ont été vérifiés et approuvés par
un groupe de pilotage composé de dirigeants des princi-
paux instituts de recherche suisses. Apres avoir accueilli
favorablement le rapport d’implémentation® en janvier
2016, l'initiative SPHN est maintenant soumise au pro-
cessus de consultation et d’autorisation dans le cadre du
message FRI 2017-2020.

Exploiter les données pour la recherche

et I'innovation

L'objectif de I'initiative SPHN est de garantir qu’en Suisse
les progres dans les sciences de la vie moléculaires et les
technologies de l'information puissent étre exploités
efficacement au profit de la recherche et de I'innovation
dans les hautes €coles et dans I'industrie, pour parvenir
a une médecine optimale au bénéfice du patient indivi-
duel, d’'une part, et a une gestion durable de la santé dans
I’ensemble du domaine de la santé publique, d’autre part.
Pour ce faire, des mesures structurelles doivent étre adop-
tées tant au niveau local/régional que dans les univer-

sités et les hopitaux universitaires. Il importe, en outre,
d’harmoniser les données au niveau national, d’établir un
réseau national des principaux acteurs et d’intégrer des
projets transversaux tels que, par exemple, la plateforme
Swiss Biobanking (SBP)*lancée en 2015 ou le futur Human
Biomonitoring/Cohort Project (HBCP)S. Pour cet espace
suisse de «Personalized Health», I'initiative SPHN propose
d’organiser le projet en trois niveaux (cf. figure 1, p. 3):
la base avec les instituts de recherche (en gris); le niveau
technique qui doit permettre 'intégration totale des don-
nées ainsi que des standards de qualité élevés, I'interopé-
rabilité et la sécurité des données (en beige); et le niveau
national pour l'organisation et la gestion de I'ensemble
du réseau (en bleu).

La base: les institutions et les projets de recherche

Une stratégie «Personalized Health» durable englobe non
seulement les hopitaux et les patients, mais également le
domaine de la santé publique avec les citoyens en bonne
santé, conformément a I’objectif a long terme de I'initia-
tive SPHN. La phase initiale sera principalement axée sur
les hautes €coles et les hopitaux universitaires avec des
données des patients, afin d’éviter de surcharger l'initia-
tive et mettre ainsi sa réalisation en péril. Il s’agit notam-
ment de regrouper des compétences (par ex. la bioinfor-
matique clinique), des méthodes (par ex. les technologies
omics) et des infrastructures (par ex. les biobanques) et de
créer des hiérarchies communes pour les données omics
et les données cliniques des patients. Ce processus est
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Figure 1: Structure de |'organisation du futur «Swiss Personalized Health Network»

d’ores et déja amorcé. Ainsi, en Suisse romande, le CHUV,
les HUG, ’EPFL et les universités de Genéve et Lausanne
se sont regroupés sous ’appellation «Lac Leman Center
for Personalized Health». Berne a récemment rejoint ce
groupe. A Zurich, un centre de compétence pour la méde-
cine personnalisée a été créé au sein de la médecine uni-
versitaire (ETHZ, UZH, USZ) auquel s’est associ€e la nou-
velle «Personalized Health Plattform Basel» (UniBas,
USB). Dans la phase de démarrage, I'initiative SPHN peut
s’appuyer sur les deux groupes Genéve-Lausanne-Berne et
Bale-Zurich.

Pour le succes de I'initiative SPHN, le principal défi est,
sans nul doute, la création de «Clinical Data Reposito-
ries». I s’agit de banques de données cliniques basées sur
une sémantique aussi homogene que possible au niveau
national et permettant un échange aisé des données entre
les institutions ou les groupes. Pour ce faire, les dossiers
électroniques de patients exclusivement focalisés sur la
prise en charge des patients sont insuffisants. Les don-
nées de santé personnelles ainsi que les résultats d’exa-
mens moléculaires et cliniques provenant des systémes
d’informations des cliniques doivent, en plus, étre trai-
tés, extraits et archivés conformément aux usages de la
recherche. Par ailleurs, une gestion des données conforme
a la nouvelle loi relative a la recherche sur I’étre humain
est indispensable. Pour atteindre ces objectifs, I'informa-
tique médicale doit étre développée dans les hopitaux
universitaires et un nouveau curriculum de formation
pré- et postgraduée en bioinformatique clinique doit étre
élaboré.

Les hautes écoles et les universités sont les lieux ot sont
proposés et ot se déroulent les projets de recherche en
«Personalized Health». L'initiative SPHN ne doit en aucun
cas influencer ce processus «bottom-up» et la liberté des
chercheurs, mais veiller uniquement a la mise a dispo-
sition des infrastructures nécessaires et a leur harmo-
nisation nationale. Comme jusqu’alors, les projets de
recherche seront évalués de maniere indépendante par le
Fonds National Suisse (FNS), sachant que celui-ci tiendra
compte, dans son I’évaluation, de I'utilisation adéquate
des infrastructures et du respect des conditions cadres
éthiques et juridiques.

La plaque tournante: garantir I'échange des données
Le rdle du niveau technique (fig. 1 en beige) de l'initia-
tive SPHN est de garantir I'interopérabilité des banques
de données locales au niveau national et de veiller au res-
pect des conditions cadres éthiques et juridiques. La créa-
tion d’'un «Data Coordination Center» (DCC) dirigé par
le Swiss Institute of Bioinformatics (SIB) est prévue; il sera
rattaché au SIB. Le défi consiste a définir des standards
techniques et qualitatifs communs et a harmoniser la
sémantique, ’archivage, la sécurité, la gestion et les stan-
dards de qualité des données dans ’ensemble du réseau.
Le DCC entretient d’étroits contacts avec les responsables
IT des hautes €coles et des hopitaux universitaires et avec
les biobanques, les registres cliniques ainsi que les études
de cohortes, qu’elles soient en cours ou nouvelles. Le DCC
assure principalement l'interopérabilité des données
omics moléculaires et des données cliniques personnelles.?
Un «Data Expert Group» spécifique composé d’experts IT
de SIB, des hautes €coles et des hopitaux universitaires
définira les processus standard adéquats et introduira les
mesures nécessaires a l’interopérabilité des données.

De méme, au niveau opé€rationnel et technique, il importe
d’intégrer des projets coordonnés au niveau national dont
le contenu et 'organisation se recoupent avec la «Perso-
nalized Health», tels que la SBP* et le HBCP?>. Pour de tels
projets financés par le FNS ou I’Office fédéral de la santé
publique, une gestion des projets en étroite concertation
avec l'initiative SPHN s’impose du fait de la concordance
des données.

Finalement les aspects li€s au contenu, a la technologie
et a 'organisation de la «Personalized Health» soulévent
de nombreuses questions éthiques, juridiques et sociales
(Ethical, Legal and Social Issues, ELSI). Dans le cadre de
Iinitiative SPHN, celles-ci devraient étre traitées priori-
tairement par 1’advisory group ELSI (ELSIag; fig. 1). Prof.
Effy Vayena du «Health Ethics and Policy Lab» a I'univer-
sité de Zurich donne des précisions a ce sujet dans «L’avis
de I'expert» (voir encadré, p. 4).



L'avis de I'’expert: Effy Vayena

L'acronyme ELSI signifie «Ethical,
Legal and Social Issues» — un vaste
domaine. Quelles sont les principales

questions qui appellent des réponses
‘ ‘ . dans ce contexte?

Il me semble que 'un des points cri-
tiques soit la relation entre 'initia-
tive de recherche et les participants
respectivementla population. Les personnes qui mettent
leurs données a disposition doivent-elles étre considé-
rées comme des partenaires comme d’aucuns 'exigent?
Si oui: a quelles conditions? Et quels sont leurs droits?
Chaque personne a-t-elle, par exemple, le droit d’étre
informée des résultats de la recherche? A quel moment?
L'initiative souléve également de nombreuses questions
relatives a la propriété intellectuelle: comment les nou-
velles connaissances peuvent-elles étre partagées équi-
tablement dans un réseau aussi vaste? Et que se passe-
rait-il si nous voulions étendre le réseau au-dela de nos
frontieres? Nous ne devons pas perdre de vue la perspec-
tive internationale - et ses conditions cadres différentes,
par exemple - méme si, dans un premier temps, il s’agit
d’une initiative suisse.

Prof. Effy Vayena
Université de Zurich

Dans I'article principal, I'implémentation et I’harmoni-
sation du consentement général dans les hopitaux

sont mentionnées comme conditions préalables a I'échange
de données au sein du réseau. Ou se situent a votre avis

les principaux enjeux dans I’élaboration du consentement
général?

L'information fournie a nos patients a une fonction clé.
Le consentement général est bien plus qu'un formulaire
asigner. Il s’agit de 'ensemble du processus de consente-
ment. Ce processus doit étre uniforme ou du moins com-
parable pour que I’échange ultérieur des données au sein
du réseau soit possible. D’un autre c6té, compte tenu
de la diversité des institutions, une certaine marge de
manceuvre est indispensable pour adapter ce processus
aux conditions spécifiques. Dans ce champ de tensions,
I’enjeu est énorme. Le consentement général est un outil
important, mais il n’est pas le seul: d’autres mécanismes
sont nécessaires pour protéger durablement les intéréts
des participants dans ’ensemble du réseau.

Quels intéréts? La mise en ceuvre de 'initiative SPHN est
une chance énorme pour I’espace scientifique Suisse.
Quels sont, selon vous, les bénéfices pour la population?

Les opportunités pour larecherche, la science et la popu-
lation sont étroitement liées. Les nouvelles connais-
sances susceptibles de contribuer a une meilleure prise
en charge médicale représentent, a mon sens, un bien
public inestimable. Chacun d’entre nous peut en tirer
profit, mais de diverses manieres: qu’il s’agisse de la pos-
sibilité de contribuer a ’excellence de la recherche, de
possibilités diagnostiques et thérapeutiques innovantes
ou de progres économiques - les chances sont multiples.

La recherche du consentement des personnes - qu’elles
soient malades ou bien portantes - a la réutilisation de
leurs données de santé a des fins de recherche représente
un défi éthique particulier. Larecherche du consentement
doit étre simple, uniforme au niveau national et conforme
a la loi relative a la recherche sur I’étre humain (LRH).
L’ASSM a instauré un groupe de travail chargé d’élaborer
un «consentement général» harmonisé au niveau natio-
nal. Celui-ci doit garantir (a) qu'une personne consent a
la réutilisation de ses prélevements biologiques et de ses
données de santé personnelles pour la recherche apres
avoir bénéficié d’'une information détaillée et (b) qu’il ne
sera plus nécessaire d’obtenir ultérieurement un consen-
tement pour chaque projet de recherche. I1va de soi qu'un
«consentement général» harmonisé au plan national et
conforme a la LRH représente une condition essentielle a
un échange de données efficace au sein du «Swiss Perso-
nalized Health Network».

Le toit: I'organe de pilotage national

En tant que réseau initi€ par le SEFRI et destiné a étre
implanté au niveau national dans le cadre du message FRI
2017-2020, I'initiative SPHN exige une gestion centrale
(fig. 1 enbleu), concernant en particulier la garantie d’'une
compatibilité des données au niveau national et la coordi-
nation et le contrdle des infrastructures a créer. La gestion
ne doit pas s'immiscer dans la planification, I’évaluation
etle déroulement des projets de recherche. A cet égard, les
chercheurs et le FNS sont tout a fait indépendants de I'or-
ganisation des projets.

Il est prévu d’instaurer un organe stratégique, le «National
Steering Board» (NSB). Celui-ci assumera la la responsabi-
lité de ’'ensemble de I'initiative SPHN y compris la coordi-
nation des standards des données et de 'interopérabilité
des données, I'intégration de SBO et HBCP et la compati-
bilité entre les plateformes «Personalized Health» dans les
hautes écoles et les hopitaux universitaires. Par ailleurs, le
NSB est responsable du budget, décide du businessplan,
entretient les contacts avec les autorités politiques, fait
état des activités au sein du SPHN etc. Le NSB réunit avec
ses 17 membres les principaux partenaires du réseau, entre
autres des représentants des hopitaux universitaires, de
swissuniversities, de I’association Médecine Universitaire
Suisse, des €coles polytechniques de Zurich et Lausanne,
du FNS, de ’OFSP, du SIB et de ’ASSM.

Un organe opérationnel, I’Executive Board (EB), est éga-
lement prévu. L'EB fait un travail de fond; il esquisse par
exemple le businessplan, enregistre et coordonne des pro-
jets de recherche au sein du réseau. Les 11 membres de I'EB
sont recrutés parmi les chercheurs actifs des institutions
participantes. Y sont notamment représentés les technolo-
gies omics, 1a recherche clinique, la bioinformatique médi-
cale/clinique, le SIB, le SBP, Public Health/épidémiologie et
le Swiss National Supercomputing Centre (CSCS).

Les taches opérationnelles quotidiennes seront assumées
par un Management Office (MO) rattaché a ’ASSM; il sera
chargé du soutien administratif du NSB et de I’EB ainsi que
de la communication interne et externe.



Qui profite, qui investit?

L’objectif de I'initiative SPHN est de valoriser le potentiel
des données de santé, échangeables et comparables dans
I’ensemble de la Suisse, au profit de la gestion individuelle
de la santé et de la maladie ainsi que de la recherche et de
I'innovation. Grace a leurs données, les institutions parti-
cipantes, par exemple les hopitaux universitaires, contri-
buent a I'utilité du réseau et, en méme temps, profitent
des données mises a disposition par les institutions parte-
naires pour leurs propres projets de recherche. La dimen-
sion nationale de I'initiative SPHM renforce la compétiti-
vité internationale de la recherche biomédicale en Suisse
et contribue largement a la qualité du systeme de santé
suisse.

La phase d’implémentation de 'initiative SPHN implique
des efforts conséquents et des cofits élevés. Ceux-ci sont
financés pour moitié par les partenaires eux-mémes et
pour moitié par des fonds provenant du budget de I'ini-
tiative SPHN. Ce principe de «Matching Funds» reflete la
relation entre la contribution et le bénéfice que les parte-
naires du réseau fournissent ou génerent.

Le calendrier
Le SEFRI et le groupe de pilotage ont approuvé le concept
d’implémentation de l'initiative SPHN le 7 janvier 2016
et sollicitent le financement par des fonds exception-
nels dans le message FRI 2017-2020. Celui-ci devrait étre
approuvé par le Conseil fédéral fin mars 2016 au plus tard
et par le Parlement d’ici 'automne 2016. Environ 70 mil-
lions de francs sont prévus pour la création des infrastruc-
tures de recherche nécessaires et de I’organisation natio-
nale des données. Un financement supplémentaire de 20
millions de francs est planifié pour la promotion des pro-
jets par le FNS.
Lesdeux a quatre premieres années de'implémentation de
I'initiative sont consacrées a la création d’infrastructures
permettant d’assurer une qualité élevée de la recherche,
d’une part, et a 'harmonisation et I'interopérabilité de
toutes les données au niveau national, d’autre part. Pour
garantir que les infrastructures permettent d’atteindre
effectivement une qualité de recherche €levée, des projets
pilotes scientifiques sont planifiés dés le départ. Au fureta
mesure de I’évolution de I'initiative SPHN, la priorité sera
accordée a la promotion des projets de recherche.
Pour assurer le lancement de I'initiative SPHN début 2017,
les étapes suivantes sont indispensables ou doivent étre
planifiées:
- Février/mars 2016: Approbation du message

FRI 2017-2020 par le Conseil fédéral.
- Avril/mai 2016: Contact avec les institutions

prévues dans le NSB (désignation/nommination

des représentations de chaque institution).

La perspective internationale

Grace alamise en ceuvre de I'initiative SPHN, la Suisse dis-
posera de structures et de coopérations en réseau natio-
nal, permettant une recherche haute en qualité et com-
pétitive au niveau international dans le domaine de la
«Personalized Health». Dans ce domaine, notre pays peut
et doit jouer un role décisif qui va de pair avec un bond
en avant pour la recherche biomédicale, I'innovation et
la prise en charge médicale. Ce faisant, nous pouvons
tirer profit de modeles précurseurs étrangers. Les pays du
nord de I’Europe comme la Finlande, la Suéde et la Nor-
vege cooperent ainsi dans le cadre de I'initiative «Nordic
Biobank Network», dont le but est de mettre en réseau
les biobanques nationales et d’encourager les activités
de recherche communes. Ce réseau, qui réunit des don-
nées provenant de sources hétérogenes telles que les cli-
niques et les registres nationaux, est parvenu a maitriser
des défis comparables a ceux que la Suisse doit affronter
maintenant. L'UE agit, elle aussi (par exemple «European
Alliance for Personalized Medicine») et les Etats-Unis ont
lancé, I’année passée, 'initiative «Precision Medicine».®”
Un regard au-dela de nos frontiéres nous montre claire-
ment que le concept de la «Personalized Health» s’inscrit
dans une évolution globale et ne peut plus étre réduit a
des dimensions régionales ou locales. Si la Suisse veut y
contribuer, elle doit avant tout unir ses forces et surmon-
ter ses limites fédéralistes, au moins dans le domaine de
I'interopérabilité des données de santé. L'initiative offre
a cet égard une chance unique et des perspectives d’ave-
nir. ASSM s’engage de toutes ses forces pour l'initiative
SPHN - il s’agit la de I'un des objectifs principaux du pro-
gramme pluriannuel 2017-2020 8.

Prof. Peter ]. Meier-Abt
lic. phil. Franziska Egli

Prof. Peter Meier-Abt
Président ASSM

lic. phil. Franziska Egli
Communication ASSM
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ETHIQUE I

Principes concernant I'évaluation de la capacité de discernement

La capacité de discernement est une condition de base indispensable
pour qu’un patient puisse donner son consentement a un traitement mé-
dical ou le refuser. Dans la pratique médicale quotidienne, la capacité
de discernement ou I'absence de capacité de discernement constitue un
préalable essentiel dans les processus décisionnels. Ce faisant, il n’est
pas toujours aisé de définir si un patient est capable de discernement ou
non. Des examens approfondis peuvent se révéler nécessaires, notam-
ment lorsqu’il s’agit d’enfants ou d’adolescents, de personnes atteintes
de maladies psychiques ou de patients en situations d'urgence.

Dans ses directives médico-éthiques, ’ASSM accorde une grande impor-
tance au processus décisionnel. Toutefois, si les directives précisent les
points a considérer chez les patients capables de discernement et chez
les patients incapables de discernement, elles ne donnent guere de pré-
cisions concernant I'évaluation de la capacité de discernement dans une
situation concrete. Ce theme avait été un peu plus approfondi dans les
principes de I’ASSM relatifs au «Droit des patientes et patients a I'auto-
détermination», mais ceux-ci ont été retirés fin 2013 sans étre remplacés
a ce jour. Une étude de la Commission Centrale d’Ethique de ’ASSM" a
révélé que — malgré I'importance élevée accordée a la capacité de dis-
cernement — son évaluation posait de grands problémes aux médecins.
La CCE a donc décidé d'instaurer une sous-commission chargée d’éla-
borer des principes sur le theme de la capacité de discernement, sur la
base des résultats de I'étude mentionnée. Nikola Biller-Andorno, direc-
trice et professeure a I'lnstitut d’'Ethique biomédicale et d'histoire de la
médecine de I'université de Zurich, dirige la sous-commission.

1 Nikola Biller-Andorno, Manuel Trachsel: Decision-making incapacity at the end of life
and its assessment in Switzerland: www.research-projects.uzh.ch/p17128.htm

Prof. Nlkola Biller-Andorno
Université de Zurich

Membres de la sous-commission

— Prof. Dr méd. Nikola Biller-Andorno, Zurich, Présidente, Ethique
— Prof. Dr iur. Andrea Biichler, Zurich, Droit

— Prof. Dr méd. Christophe Biila, Geneve, Médecine, gériatrie

— Prof. Dr méd. Thomas Bischoff, Lausanne, Médecine de famille
— Juliette Bonsera, Bale, Soins/rééducation

— Dr Marianne Caflisch, Geneve, Médecine de I'adolescence

— Dr Monika Escher Imhof, Genéve, Soins palliatifs

— Dr iur. Patrick Fassbind, Berne, Droit

— Helena Hermann, MSc, PhD, Zurich, Psychologie/éthique

— Prof. Christian Kind, St-Gall, Président de la CCE de I’ASSM, Pédiatrie
— Prof. Dr phil. Andreas Monsch, Bale, Psychologie

— lic. iur. Michelle Salathé, MAE, ASSM, Berne, Droit

— Dr méd. Anastasia Theodoriou, Zurich, Psychiatrie

— Dr Manuel Trachsel, Berne, Psychiatrie

PROMOTION DE LA RECHERCHE I

Prix Robert Bing

L'ASSM a mis au concours le Prix Robert Bing destiné a des jeunes
chercheurs en sciences neurologiques. Ce prix est financé grace a un
legs du neurologue balois Robert Bing (1878-1956). Conformément aux
dispositions de son testament, ce prix récompense des travaux excep-
tionnels dans le domaine du diagnostic, du traitement et de la guéri-
son des maladies du systeme nerveux.

Les candidatures doivent étre déposées mardi, 15 mars 2016
au plus tard.

Fonds Kathe Zingg-Schwichtenberg

Le Fonds Kathe-Zingg-Schwichtenberg met un montant total de 150 000
francs a disposition pour la promotion de la recherche dans le do-
maine de I'éthique biomédicale, notamment de I'éthique clinique et de
I’éthique de la santé publique. Pour la premiere fois, un theme géné-
rique est imposé: «Probléemes éthiques du tourisme médical en Suisse».
Le tourisme médical n’est pas un phénomeéne récent; toutefois a ce jour
les problémes éthiques qu'il souléve n’ont guere fait I'objet d'études.
Seuls les projets traitant de ce théme seront acceptés.

Les requétes doivent étre enregistrées sur le site web de ’ASSM le
31 mars 2016 au plus tard; elles peuvent étre soumises en allemand,
francais ou anglais.

Programme de soutien «Recherche en soins palliatifs»

L'’ASSM et les Fondations Stanley Thomas Johnson et Gottfried et Julia
Bangerter-Rhyner encouragent la recherche en soins palliatifs. Pour la
période 2014 a 2017, environ 1 million de francs par an sont prévus pour
le soutien de projets et de bourses ou de préts individuels.

La mise au concours paraitra prochainement avec la cloture des
inscriptions au 1¢" juin 2016.

Informations détaillées sur tous les programmes de soutien sous:
www.samw.ch/recherche

Deux chercheurs obtiennent une bourse du fonds Hartweg

L'’ASSM attribue des bourses individuelles du Fonds Helmut Hartweg a
des médecins pour une formation postgraduée en radiologie médicale.
En 2015, les personnes suivantes ont bénéficié d'une bourse:

Dr Adrian Huber
Hopital universitaire Berne

pour un séjour de recherche a I’'Hopital Universitaire

de la Pitié-Salpétriere, Paris. CHF 87 750.—
Dr Tilman Schubert

Hépital universitaire Bale

pour un séjour de recherche a I'University

of Wisconsin, Madison, USA. CHF 61 400.—

La prochaine mise au concours est prévue pour |I'été 2016 avec
la cléture des inscriptions au 30 septembre 2016.
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White paper: Big Data dans le systeme de santé

Les Académies suisses des sciences développent ensemble le theme
prioritaire «La mutation du systeme de santé». Une nouvelle publica-
tion de la série «Swiss Academies Communications», le livre blanc «Big
Data im Gesundheitswesen», est I'un des résultats de cette collabora-
tion interdisciplinaire. Un groupe d’experts y récapitule les résultats d'un
atelier qui avait réuni de nombreux spécialistes issus de diverses dis-
ciplines.

La numérisation du systeme de santé, ainsi que la tendance croissante
a I’enregistrement de données individuelles d’activité et de santé, re-
présentent aussi bien des opportunités que des risques pour le systeme
de santé, I'industrie des sciences du vivant et les individus. Le «Big Da-
ta» a le potentiel de faire de la médecine une science plus exacte. Le
diagnostic des maladies peut étre posé plus rapidement et plus pré-
cisément, et le médecin dispose de possibilités thérapeutiques indivi-
duelles, congues spécifiquement pour une affection. Les performances
actuelles des ordinateurs permettent de traiter des données issues de
vastes études de population afin de déterminer, par exemple, I'impact et
les effets secondaires de nouvelles influences de I'environnement. D'un
autre coOté, les données de santé personnelles sont sans doute ce qu'il
y a de plus privé et de plus sensible. Le livre blanc souléve la question
de la maitrise et de la protection des données.

Les auteurs ont identifié divers besoins liés a I'utilisation de Big data
dans le systeme de santé suisse et formulé des recommandations a ce
sujet. Il s’agit, entre autres, des thémes suivants: I'autodétermination
informationnelle, la conservation et la réutilisation des données per-
sonnelles, le dossier électronique du patient et les programmes natio-
naux de soutien.

Le «White Paper» est rédigé en allemand et comprend un résumé en
francais et en anglais.

Prix Média d’encouragement en médecine

Les Académies suisses des sciences encouragent le dialogue entre la
science et la société. En portant un éclairage critique sur des themes
complexes qui s’adressent a un large public, les journalistes jouent un
role prépondérant dans ce dialogue. Le Prix Média des Académies ho-
nore chaque année un travail journalistique a caractere scientifique. En
2015, pour la premiere fois, des Prix Média d’encouragement sont dé-
cernés dans le but de soutenir — ou de rendre possible — des projets jour-
nalistiques a caractere scientifique.

Le jury du prix Média d’encouragement a décidé de soutenir un pro-
jet du domaine de I'«Organ-on-a-Chip». Cette technologie permet de
produire des copies 3D microscopiques d’organes humains. Ce faisant,
I'objectif n'est pas uniquement d'implanter a un certain moment ces
mini-organes dans le corps humain, mais surtout de les utiliser dans
la recherche. Ainsi, par exemple, des médicaments pourraient étre tes-
tés en évitant les expérimentations animales. «Ce qui apparait comme
science-fiction commence a devenir réalité», écrit le lauréat Leonid Leiva
Ariosa de Zurich. Le jury soutient son projet d’article intitulé «Gesund
schrumpfen — das heilende Versprechen von Human on a Chip» avec
Fr. 3200.-.
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Les deux publications sont disponibles en
ligne sous: www.akademien-schweiz.ch/fr/publications
— Swiss Academies Communications.

«Medical Humanities»:
A la recherche du tout dans la médecine

Avec la série «Medical Humanities» lancée en 2012, en collaboration
avec I’Académie Suisse des Sciences humaines et sociales (ASSH),
I’ASSM soutient une prise en charge médicale orientée vers le pa-
tient et ses multiples besoins. L'apport de la philosophie a une méde-
cine globale était au cceur du quatrieme workshop en 2015. Ses résul-
tats viennent d’étre publiés dans le rapport: «Auf der Suche nach dem
Ganzen in der Medizin — der Beitrag der Philosophie» (en allemand avec
résumés en francais et en anglais).

Les nombreux themes abordés au cours du workshop sont résumés
dans ce rapport, par exemple les aspects de la santé et de la maladie
qui, au-dela de leur compréhension médicale, présentent une dimen-
sion philosophique. L'une des conclusions du rapport est la nécessité
d’une réflexion approfondie sur la maniere dont il est possible de tenir
compte de la perception du patient lui-méme - et en particulier de I'im-
portance qu’il accorde a sa souffrance. L'occasion se présentera lors du
cinquieme workshop de la série, le 31 mars 2016, qui traitera des exi-
gences futures posées aux professionnels de la santé.

Lung-on-a-chip, Wyss Institute, Harvard
University
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Une licence nationale pour la Cochrane Library

Une médecine basée sur des données probantes suppose
que les décisions en matiere de santé reposent sur les
connaissances scientifiques les plus récentes. Mais com-
ment accéder a ces informations, dans la pratique quoti-
dienne, sans proximité immédiate avec la science? Le ré-
seau international Cochrane réalise depuis plus de 20 ans
des revues systématiques qui regroupent les résultats des
recherches sur la prise en charge médicale et les publie
en ligne. Ces revues reflétent I'état actuel de la science et
sont mondialement reconnues comme standards de qua-
lité dans la médecine basée sur des données probantes.
L'ASSM s’engage depuis des années pour qu’un maximum
de médecins et de professionnels de la santé puissent accé-
der gratuitement a Cochrane Library et que leurs connais-
sances restent a jour une fois leur formation achevée. Sa
derniére victoire: depuis le 1¢" janvier 2016, la Suisse dis-
pose d’une licence nationale pour la Cochrane Library.
Celle-ci offre un accés gratuit a la banque de données de-
puis chaque ordinateur suisse. Ainsi, non seulement les
professionnels, mais également I'ensemble de la popula-
tion suisse, peuvent en profiter. La licence est financée par
I'Office fédéral de la santé publique et les bibliothéques
universitaires.

Dorénavant, tous ceux qui sont appelés a prendre des déci-
sions en matiere de santé peuvent s'informer grace aux re-
vues de la Cochrane Library. Des résumés des revues sys-
tématiques en langue francgaise figurent sur le site: www.
cochrane.org/fr/evidence.

Informations détaillées sur toutes les offres de Cochrane
sur le site web de I’ASSM sous: www.samw.ch/projets.

Un avis de droit clarifie les questions relatives a la
responsabilité médicale

Ces dernieres années, la collaboration interprofession-
nelle n’a cessé de gagner en importance. C'est pourquoi
I’ASSM a publié en 2014 la Charte «Collaboration entre
les professionnels de la santé». Dans ce contexte la ques-
tion de la responsabilité médicale a été soulevée. En parti-
culier, quelle est la portée de la responsabilité médicale?
Et comment est réglée la responsabilité pour les actes
effectués par des tierces personnes? Un avis de droit, ré-
alisé par |'Institut de droit de la santé de I'Université de
Neuchatel (IDS) a la demande de I’ASSM, clarifie ces ques-
tions. Aprés la parution de la version originale en fran-
cais en automne 2015, la traduction allemande est a preé-
sent disponible.

L'avis de droit distingue deux significations de la notion
de «responsabilité». «Etre responsable» peut signifier oc-
cuper une position qui donne des pouvoirs de décision.
Cette interprétation de la «responsabilité» fait partie inté-
grante de la perception de I'activité médicale. En revanche,
la signification juridique est décisive dans le contexte du
droit: «Etre responsable» signifie alors devoir répondre
de ses propres actes. L'avis de droit conclut qu’en prin-
cipe chaque professionnel de la santé assume une res-
ponsabilité dans le cadre de son domaine d’activités. En
revanche, la responsabilité pour les actes d’autrui dépend
du statut de ce tiers. L'avis de droit donne des informa-
tions détaillées a ce sujet. Comme la «Charte», il est dis-
ponible en ligne sous: www.samw.ch/fr/ = Publications —
Recommandations.

AGEND A |

Atelier
Du «bon médecin» aux «Health Professionals»
Jeudi, 31 mars 2016, Kornhausforum, Berne

Quelle est aujourd’hui I'image d’'un «bon» médecin? Les
profils professionnels et les exigences ont évolué; les ac-
tuels «Health Professionals» assument les fonctions les
plus diverses. L'atelier sera consacré aux profils profes-
sionnels et aux exigences ainsi qu’aux changements et aux
constantes qui y sont liés. |l s’adresse aux chercheurs du
domaine des «Medical Humanities», aux médecins et aux
autres professionnels de la santé.

La date limite d’inscription est fixée au lundi 21 mars 2016.

Colloque de deux jours
Comment réussir l'interprofessionnalité?
Mardi, 10 mai et mardi, 21 juin 2016, Morges

Si la nécessité et I'utilité de la collaboration interprofes-
sionnelle apparaissent en théorie comme évidentes, leur
mise en ceuvre au quotidien est en revanche loin de |'étre.
L'ASSM organise deux colloques orientés vers la pra-
tigue: en complément aux présentations théoriques, des
exemples concrets d’interprofessionnalité seront présen-
tés et discutés pendant ces deux journées. Les colloques
s’adressent a tous les professionnels de la santé; leur ob-
jectif est d’offrir un soutien concret dans la mise en ceuvre
de I'interprofessionnalité.

Informations détaillées sous: www.samw.ch/agenda
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Symposium
L'avenir de I'éthique clinique en Suisse
Jeudi, 21 avril 2016, Hotel Kreuz, Berne

Les hopitaux suisses proposent de plus en plus d’offres en
matiere d’éthique clinique. Toutefois, on ignore encore sou-
vent comment les questions éthiques sont concréetement
abordées au quotidien et si les conseils en éthique sont
considérés comme utiles par les personnes concernées.
Les effets attendus d'un soutien éthique en milieu hospi-
talier et la maniere dont leur qualité peut étre évaluée se-
ront au coeur de ce symposium. La discussion portera éga-
lement sur des questions relatives a la formation pré- et
postgraduée en éthique.

Symposium
Autonomie et relation en médecine
Jeudi, 7 juillet 2016, Inselspital, Berne

Les problémes de santé exigent souvent des décisions cru-
ciales que les patients doivent prendre avec un maximum
d’autonomie. Le soutien du personnel médical est la condi-
tion préalable a une véritable autodétermination: le dia-
logue est indispensable a une prise de décision réfléchie.
Comment évolue la capacité a prendre des décisions auto-
nomes? Quel est le role des professionnels de la santé dans
la prise de décisions participatives au quotidien? Tels sont
les sujets abordés lors de ce symposium. La discussion
portera sur la compréhension classique de I'autonomie
et sur des approches innovantes telles que I'«autonomie
assistéen.
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