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«Big Data» beeinflusst unser Leben auf vielfaltige Weise, eroffnet Chancen fiir die Forschung und pragt
auch die Medizin. Um das Potenzial von Gesundheitsdaten gezielt zu nutzen, haben Forschende der
ETHs, Universitaten und Universitatsspitaler eine Forschungsinitiative im Bereich «Personalized Health»
vorgeschlagen. Das Staatssekretariat fiir Bildung, Forschung und Innovation (SBFI) nahm die Initiative auf
und beauftragte die SAMW, ein Konzept fiir Aufbau, Struktur und Implementierung der Initiative zu
erstellen. Der folgende Artikel fasst die Ziele, die vorgesehene Struktur und die geplanten Umsetzungs-

schritte der Initiative zusammen.

Dank grossen Fortschritten in den «Life Sciences» und
in der Informationstechnologie (IT) steht uns heute eine
enorme und rasant wachsende Menge an Daten zur Ver-
fligung: Genomics- und andere Omics-Daten, klinische
Daten aus Spitdlern und Grundversorgung, Daten aus
Biobanken oder von Individuen selbst ethobene Gesund-
heitsdaten («Self-Tracking»). Die «Personalized Medicine»
hat zum Ziel, diese Daten fiir die optimale medizinische
Versorgung jedes einzelnen Individuums zu nutzen, von
der Prophylaxe bis zu Diagnose, Therapie und Rehabilita-
tion. Das Konzept der «Personalized Health» geht dariiber
hinaus: Die Erkenntnisse sollen nicht nur einzelnen Pati-
enten, sondern auch der gesunden Bevolkerung zugute-
kommen, indem z.B. Krankheitsrisiken frith erkannt und
entsprechende Gesundheitsstrategien entwickelt werden
kénnen.

Der Weg von der wachsenden Datenmenge {iber die For-
schung bis zum Nutzen fiir die Gesundheitsversorgung
und fiir das personliche Gesundheitsmanagement bringt
vielfaltige Herausforderungen mit sich: Datenqualitit,
Datenvaliditat, Datenkompatibilitdt, Datensicherheit,
Datenspeicherung oder Dateneigentum. Wenn wir in der
Schweiz das Potenzial von «Personalized Health» nutzen
wollen, miissen wir diesen Herausforderungen mit gebiin-
delten Kraften begegnen. Damit «Big Data» in einem klei-
nen Land wie der Schweiz wirklich «big» und fiir die For-
schung interessant wird, braucht es eine kritische Masse.
Diese konnen wir nur mit einem landesweit funktionie-
renden Netzwerk fiir den Austausch untereinander ver-
gleichbarer Personendaten erreichen.
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Prof. Peter Meier-Abt,
Prasident

Personalized Health:
Die Kontroversen dauern an,
die Entwicklung geht weiter

Die Fortschritte in den molekularen «Life Scien-
ces» und den Computer- und Informationstech-
nologien sind unbestreitbar. Die Folge heisst
«Big Data», also «(zu) grosse, (zu) komplexe,
sich (zu) schnell andernde und (zu) schwach
strukturierte Datenmengen, die sich mit klassi-
schen Methoden der Datenverarbeitung nicht
mehr verarbeiten lassen» (Wikipedia). Diese
Entwicklung macht vor der Medizin nicht halt,
die Schlagworter dazu lauten «Personalized
Medicine», «Precision Medicine» oder «Perso-
nalized Health».

Kritiker storen sich am Ausdruck «Persona-
lisiert». Die Medizin sei immer individuell
ausgerichtet gewesen, das personliche Arzt-
Patienten-Verhaltnis habe stets im Vordergrund

gestanden. Diese Ansichten sind sicher rich-
tig. Doch sie verkennen, dass mit «Personalized
Medicine/Health» eigentlich etwas anderes
gemeint ist: die Berucksichtigung der enorm
grossen Mengen an biologischen und perso-
nenbezogenen Gesundheitsdaten fiir die indi-
viduelle Patientenbetreuung bzw. eine indivi-
duelle Krankheitspravention. Molekulare Daten,
Omics-Daten, Krankheitsphanotypen und indi-
viduelles Gesundheitsverhalten kénnen heute
rasch und in guter Qualitat erhoben, analysiert
und gespeichert werden. Das eroffnet eine vol-
lig neue Dimension fiir prazise Medizin und
Krankheitsvorsorge. Deshalb auch der alter-
native, vielleicht treffendere Begriff «Precision
Medicine/Health».

Andere Kritiker bezweifeln, dass die immense
Menge an komplexen und heterogenen Daten
tatsachlich zum individuellen Nutzen von Pati-
enten und von gesunden Personen eingesetzt
werden kann. Angesichts der bedenklich gros-
sen Anzahl nicht reproduzierbarer Korrelations-
und Assoziationsstudien miissen diese Stim-
men ernst genommen werden. Es gibt aber zu-
nehmend [T-Infrastrukturen und Software-Tools,
die Qualitat und Interoperabilitat von biologi-
schen und gesundheitsbezogenen Personen-
daten gewahrleisten. Kein Zweifel, dass kiinftig
alle verfligbaren Daten sowohl in der biomedi-
zinischen Forschung wie auch fiir die indivi-

duelle Krankenbetreuung und im offentlichen
Gesundheitswesen verwendet werden kénnen.
Auf diese Moglichkeiten gilt es unser Gesund-
heitssystem als Ganzes vorzubereiten.

Der Schwerpunktartikel stellt die «Swiss Per-
sonalized Health Network»-Initiative vor, die
Teil der BFI Botschaft 2017-2020 ist. Sie soll
schweizweit die Interoperabilitat von moleku-
laren und klinischen Gesundheitsdaten sicher-
stellen. In der Initialphase zielt sie auf Hoch-
schulen und Universitatsspitaler. Langfristig
konnen weitere Spitaler, Krankheitsregister,
Patientinnen und Patienten von Arztpraxen und
gesunde Biirger einbezogen werden. Die Initi-
ative soll die Voraussetzungen schaffen, dass
sich die Schweiz auf dem Gebiet der datenge-
triebenen «Personalized-Health»-Forschung
national und international etablieren kann. Mit
dem Ziel, neue Erkenntnisse flr die individu-
elle Gesundheitsversorgung zu erhalten und
zu nutzen. Dies erfordert die Bereitschaft flr
eine landesweite Anstrengung mit Einbezug
aller betroffenen Stakeholder einschliesslich
nichtmedizinischer Institutionen wie politi-
sche Behorden, Institutionen der Forschungs-
forderung, aber auch Krankenkassen und In-
dustrie. Die Entwicklung ist nicht umkehrbar.
Sie braucht Mut fiir neue Zusammenarbeiten —
die SAMW bietet Hand dazu, vermittelt, koor-
diniert, vernetzt.

Nachdem im Jahr 2014 Forschende aus Hochschulinstitu-
tionen die Notwendigkeit einer nationalen Initiative im
Bereich der «Personalized (or Precision) Medicine» aufge-
zeigt hatten, nahm das SBFI die Idee auf. In seinem Auftrag
erarbeiteten zwei von der SAMW und eine vom Swiss Insti-
tute of Bioinformatics (SIB) geleitete Arbeitsgruppen Kon-
zepte zur Notwendigkeit, Struktur, Organisation, Mach-
barkeit und Implementierung einer sogenannten «Swiss
Personalized Health Network»-Initiative.!-* Die Berichte
wurden jeweils von einer Steuerungsgruppe, in der Fiih-
rungspersonen der wichtigsten Schweizer Forschungsinsti-
tutionen vertreten waren, gepriiftund verabschiedet. Nach-
dem im Januar 2016 auch der Implementierungsbericht?
positiv beurteilt wurde, geht die SPHN-Initiative nun im
Rahmen der BFI-Botschaft 2017-2020 in den politischen
Vernehmlassungs- und Bewilligungsprozess.

Daten nutzen fiir Forschung und Innovation

Mit der SPHN-Initiative soll sichergestellt werden, dass
die Schweiz die Fortschritte in den molekularen «Life
Sciences» und in der Informationstechnologie effizient
fiir Forschung und Innovation an Hochschulen und in
der Industrie nutzen kann. Ziel ist dabei eine optimale
Medizin am individuellen Patienten einerseits und ein
nachhaltiges Gesundheitsmanagement im gesamten
Public-Health-Bereich andererseits. Dazu sind struktu-
relle Massnahmen auf lokaler/regionaler Ebene wie Uni-
versitdten und Universitédtsspitdlern notwendig. Zudem
braucht es eine landesweit harmonisierte Datenorganisa-

tion, eine nationale Vernetzung der relevanten Akteure
und den Einbezug von inhaltlich tiberlappenden Projek-
ten wie zum Beispiel die 2015 gestartete Swiss Biobanking
Platform (SBP)* oder ein kiinftiges Human Biomonito-
ring/Cohort Project (HBCP)®. Fiir diese Schweizer «Perso-
nalized Health»-Landschaft schldgt die SPHN-Initiative
eine dreistufige Projektorganisation vor (vgl. Abb. 1, S. 3):
die Basisstufe mit den Forschungsinstitutionen (grau); die
technische Ebene, die einen umfassenden Einbezug sowie
hohe Qualitédtsstandards, Interoperabilitit und Sicher-
heitder Daten ermdglichen soll (beige); und die nationale
Ebene fiir die Organisation und Governance des ganzen
Netzwerkes (blau).

Die Basis: Institutionen und Forschungsprojekte

Eine nachhaltige «Personalized Health»-Strategie umfasst
nicht nur Spitédler und Patienten, sondern auch den Pub-
lic- Health-Bereich mit den gesunden Biirgern. Dies ent-
spricht auch dem langfristigen Ziel der SPHN-Initiative.
Um die Initiative nicht zu tiberladen und damit die Reali-
sierung nicht zu gefdhrden, sollen jedoch in der Anfangs-
phase die Hochschulen und Universitdtsspitdler mit Pati-
entendaten im Zentrum stehen. Hier gilt es insbesondere
Kompetenzen (z.B. klinische Bioinformatik), Methoden
(z.B. Omics-Technologien) und Infrastrukturen (z.B. Bio-
banken) zu biindeln und gemeinsame Hierarchien fiir
Omics-Daten und klinische Patientendaten zu schaftfen.
Dieser Prozess hat bereits begonnen. So haben sich in der
Westschweiz die Institutionen CHUV, HUG und EPFL
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Abbildung 1: Organisationsstruktur des geplanten «Swiss Personalized Health Network»

sowie die Universititen Genf und Lausanne zum «Lac
Leman Center for Personalized Health» zusammenge-
schlossen. Diesem Cluster hat sich vor kurzem auch Bern
angeschlossen. In Ziirich wurde innerhalb der Hochschul-
medizin (ETHZ, UZH, USZ) ein Kompetenzzentrum fiir
Personalisierte Medizin gegriindet, mit dem auch die neu-
geschaffene «Personalized Health Plattform Basel» (ETHZ,
UniBas, USB) assoziiert werden soll. Auf die beiden Clus-
ters Genf-Lausanne-Bern und Basel-Ziirich kann und soll
sich die SPHN-Initiative in der Startphase abstiitzen.

Die grosste Herausforderung fiir eine erfolgreiche SPHN-
Initiative ist der Aufbau von sogenannten «Clinical Data
Repositories»: Datenbanken, die landesweit auf einer
moglichst einheitlichen Semantik aufbauen und ent-
sprechend einen problemlosen Datenaustausch zwischen
den Institutionen bzw. den Clusters erlauben. Da genii-
gen allein auf die Patientenversorgung fokussierte elek-
tronische Patientendossiers noch nicht. Vielmehr miissen
gesundheitsbezogene Personendaten sowie molekulare
und klinische Untersuchungsbefunde aus den Klinik-
informationssystemen forschungsgerecht aufbereitet,
extrahiert und archiviert werden. Zudem braucht es ein
mit dem neuen Humanforschungsgesetz konformes
Datenmanagement. Um diese Ziele zu erreichen, ist ein
Ausbau der Medizinischen Informatik an den Universi-
tatsspitdlern und die Schaffung eines neuen Aus-/Weiter-
bildungs-Curriculums fiir Klinische Bioinformatik not-
wendig.

Schliesslich sind Hochschulen und Universitdten der Ort,
wo Forschungsprojekte fiir «Personalized Health» vorge-
schlagen und durchgefiihrt werden. Die SPHN-Initiative
soll diesen Bottom-up-Forschungsprozess und damit die
Freiheit der Forschenden in keiner Weise beeinflussen,
sondern lediglich fiir die Bereitstellung und die natio-
nale Harmonisierung der erforderlichen Infrastrukturen
sorgen. Die Forschungsprojekte werden wie tiblich durch
den Schweizerischen Nationalfonds (SNF) unabhingig
beurteilt, wobei der SNF die addquate Benutzung der auf-
gebauten Infrastrukturen und die Einhaltung der ethi-
schen und rechtlichen Rahmenbedingungen in die Beur-
teilung einfliessen lassen kann.

Die Drehscheibe: Datenaustausch sicherstellen

Die technische Ebene (Abb. 1, beige) der SPHN-Initiative
ist fiir die Sicherstellung einer landesweiten Interoperabi-
litdt der lokalen Datenbanken und die Respektierung der
ethischen und legalen Rahmenbedingungen zustidndig.
Unter der Leitung des Swiss Institute of Bioinformatics
(SIB) soll ein «Data Coordination Center» (DCC) geschaf-
fen und dem SIB angegliedert werden. Die Herausforde-
rungen bestehen darin, gemeinsame technische und
qualitative Datenstandards zu definieren sowie Datense-
mantik, Datenarchivierung, Datensicherheit, Datenma-
nagement und Qualitdtsstandards netzwerkweit zu har-
monisieren.

Das DCC pflegt enge Kontakte zu den IT-Verantwortlichen
von Hochschulen und Universitdtsspitdlern und zu Bio-
banken, klinischen Registern sowie laufenden und neuen
Kohortenstudien. Im Wesentlichen stellt das DCC die lan-
desweite Interoperabilitdt von molekularen Omics-Daten
und von klinischen Daten resp. gesundheitsbezogenen
Personendaten sicher.? Eine spezielle «Data Expert Group»
bestehend aus IT-Fachpersonen von SIB, Hochschulen
und Universitdtsspitdlern soll die geeigneten Standard-
prozesse definieren und die fiir die angestrebte Dateninter-
operabilitidt notwendigen Massnahmen einleiten.

Auf der operativ-technischen Ebene gilt es auch national
koordinierte und mit «Personalized Health» inhaltlich
und organisatorisch tiberlappende Projekte wie die SBP*
und das HBCP* einzubinden. Fiir solche durch den SNF
oder das Bundesamt fiir Gesundheit finanzierten Projekte
dringt sich infolge der Kongruenz der Datensdtze ein mit
der SPHN-Initiative eng abgestimmtes Projektmanage-
ment geradezu auf.

Schliesslich werfen die inhaltlichen, technologischen
und organisatorischen Aspekte von «Personalized Health»
zahlreiche ethische, rechtliche und soziale Fragen (Ethi-
cal, Legal and Social Issues, ELSI) auf. Diese sollen im
Rahmen der SPHN-Initiative in erster Linie von der ELSI
advisory group (ELSIag; Abb. 1) bearbeitet werden. Mehr
Informationen dazu enthilt das «Nachgefragt» mit Prof.
Effy Vayena vom «Health Ethics and Policy Lab» an der
Universitdt Ziirich (vgl. Kasten Seite 4).



«Nachgefragt» bei Effy Vayena

ELSI steht fiir «Ethical, Legal and
Social Issues» - ein riesengrosses
Gebiet. Welches sind die wichtigsten

Fragestellungen, die es in diesem
‘ ‘ . Kontext zu beantworten gilt?

Als einen der Knackpunkte sehe ich
die Beziehung zwischen der For-
schungsinitiative und den Teilneh-
mern bzw. der Bevolkerung. Sind die Menschen, die ihre
Daten zur Verfiigung stellen, als Partner zu sehen, wie es
aktuelle Stimmen verlangen? Wenn ja: Welches sind die
Bedingungen und Rechte? Haben Einzelne zum Beispiel
ein Recht darauf, die Forschungsergebnisse zu erfahren?
Zu welchem Zeitpunkt? Mit der Initiative stellen sich
zudem zahlreiche Fragen des geistigen Eigentums: Wie
konnen die Erkenntnisse in einem so grossen Netzwerk
fair geteilt werden? Und was passiert, wenn wir das Netz-
werk tiber die Schweiz hinaus 6ffnen wollen? Die inter-
nationale Perspektive - mit ihr verbunden z.B. unter-
schiedliche rechtliche Rahmenbedingungen - diirfen
wir nicht ausser Acht lassen, auch wenn die Initiative
vorerst eine schweizerische ist.

Prof. Effy Vayena
Universitat Zurich

Die Implementierung und Harmonisierung des General-
konsents in Spitdlern wird im Schwerpunktartikel als
Voraussetzung fiir den Datenaustausch innerhalb des Netz-
werks genannt. Wo sehen Sie die grossten Herausforde-
rungen auf dem Weg zum Generalkonsent?

Eine Schliisselfunktion hat die Information, die unsere
Patientinnen und Patienten erhalten. Beim General-
konsent geht es um viel mehr als nur ein Formular, das
unterzeichnet werden soll. Es geht um den gesamten
Zustimmungsprozess. Dieser Prozess muss iiber alle Insti-
tutionen hinweg einheitlich oder zumindest vergleich-
bar sein, damit der spatere Datenaustausch im Netzwerk
zuldssig ist. Andererseits braucht es bei der Vielfalt an
Institutionen auch einen gewissen Spielraum, um die-
sen Prozess den spezifischen Voraussetzungen anzu-
passen. In diesem Spannungsfeld liegt eine grosse Her-
ausforderung. Der Generalkonsent ist ein wichtiges
Instrument, aber nicht das einzige: Es braucht zusatzli-
che Mechanismen, um die Interessen der Teilnehmer im
gesamten Netzwerk auch dauerhaft zu schiitzen.

Stichwort Interessen: Die Umsetzung der SPHN-Initiative
ist eine grosse Chance fiir den Forschungsplatz Schweiz.
Welchen Nutzen sehen Sie fiir die Bevélkerung?

Die Chancen fiir die Forschung, die Wissenschaft und
die Bevolkerung sind miteinander verkniipft: Neu
gewonnenes Wissen, das zu einer besseren Gesundheits-
versorgung beitrdgt, ist in meinen Augen ein wertvolles
offentliches Gut. Ich sehe einen Nutzen fiir jede und
jeden Einzelnen, dieser Nutzen kann aber ganz unter-
schiedlich sein: Von der Moglichkeit, zu exzellenter
Forschung beizutragen, tiber innovative Diagnose- und
Behandlungsmoglichkeiten, bis hin zu wirtschaftlichen
Fortschritten - die Chancen sind vielfaltig.

Eine besondere ethische Herausforderung stellt die
Zustimmung von gesunden und kranken Personen fiir die
Weiterverwendung ihrer biologischen und gesundheits-
bezogenen Daten in der Forschung dar. Das Einholen der
Einverstindniserklarung muss einfach, landesweit ein-
heitlich und konform mit dem Humanforschungsgesetz
(HFG) sein. Die SAMW hat eine Arbeitsgruppe eingesetzt,
die einen landesweit harmonisierten «Generalkonsent»
erarbeiten soll. Dieser muss sicherstellen, dass (a) eine
Person vollumfanglich informiert in die Weiterverwen-
dung ihrer biologischen Proben und ihrer persénlichen
Gesundheitsdaten fiir die Forschung einwilligt und (b)
sich das sukzessive nachtréigliche Einholen einer Einwilli-
gung fiir jedes einzelne Forschungsprojekt eriibrigt. Es ver-
steht sich von selbst, dass ein solchermassen national har-
monisierter und HFG-konformer «Generalkonsent» eine
essentielle Voraussetzung fiir den Datenaustausch inner-
halb des «Swiss Personalized Health Network» darstellt.

Das Dach: Ein nationales Steuerungsgremium

Als vom SBFI lanciertes und im Rahmen der BFI Botschaft
2017-2020 zu implementierendes landesweites Netzwerk
braucht die SPHN-Initiative eine gewisse zentrale Steu-
erung (Abb. 1, blau). Dies betrifft vor allem die Sicher-
stellung der landesweiten Datenkompatibilitdt und die
Koordination und Uberwachung der zu schaffenden Infra-
strukturen. Diese Steuerung soll sich nicht in die Planung,
Evaluation und Durchfithrung von Forschungsprojekten
einmischen. Dafiir sind die Forschenden und der SNF vol-
lig unabhdngig von der Projektorganisation zustindig.
Zudem werden keine neuen Institutionen geschaffen, son-
dern die Projektkoordination wird etablierten Institutio-
nen wie dem SNF (Forschung, SBP), der SAMW (Netzwerk-
Koordination) und dem SIB (DCC) tibertragen.

Als strategisches Gremium ist ein «National Steering
Board» (NSB) vorgesehen. Es trdgt die tibergeordnete Ver-
antwortung fiir die gesamte SPHN-Initiative einschliess-
lich der Koordination von Datenstandards und Datenin-
teroperabilitdt, der Integration von SBP und HBCP und
der Kompatibilitdt zwischen den «Personalized Health»-
Plattformen an Hochschulen und Universitédtsspitdlern.
Zudem tragt das NSB die Budgetverantwortung, entschei-
det tiber den Businessplan, pflegt Kontakte zu den politi-
schen Behorden, berichtet tiber die Tdtigkeiten innerhalb
des SPHN etc. Das NSB vereint mit total 17 Mitgliedern alle
wichtigen Netzwerkpartner, darunter Vertretungen aus
Universitdtsspitdlern, swissuniversities, dem Verband fiir
Universitare Medizin Schweiz, den Technischen Hoch-
schulen Ziirich und Lausanne, dem SNF, dem BAG, dem
SIB und der SAMW.

Neben dem strategisch tatigen NSB ist ein operatives Gre-
mium vorgesehen, das Executive Board (EB). Das EB leis-
tet Grundlagenarbeit, entwirft z.B. den Businessplan und
registriert und koordiniert die Forschungsprojekte inner-
halb des Netzwerks. Die 11 Mitglieder des EB sollen aus
aktiv Forschenden der beteiligten Institutionen rekru-
tiert werden. Insbesondere vertreten sein sollen die Omics-
Technologien, die klinische Forschung, die medizinische/
klinische Bioinformatik, das SIB, die SBP, Public Health/
Epidemiologie und das Swiss National Supercomputing
Centre (CSCY).



Fiir die taglichen operativen Aufgaben ist ein Manage-
ment Office (MO) vorgesehen, das der SAMW angeglie-
dert und fiir die administrative Unterstiitzung von NSB
und EB sowie fiir die interne und externe Kommunika-
tion zustdndig sein soll.

Wer profitiert, wer investiert?

Die SPHN-Initiative hat zum Ziel, gesundheitsrelevante
Daten, die schweizweit austauschbar und vergleichbar
sind, fiir das individuelle Gesundheits- und Krankheits-
management sowie fiir Forschung und Innovation nutz-
bar zu machen. Die beteiligten Institutionen wie zum Bei-
spiel die Universitdtsspitdler, tragen einerseits mit ihren
Daten zum Nutzen des Netzwerkes bei, umgekehrt pro-
fitieren sie von der Verfiigbarkeit der Daten der Partner-
institutionen fiir ihre eigenen Forschungsprojekte. Die
nationale Dimension der SPHN-Initiative starkt die inter-
nationale Wettbewerbsfahigkeit der biomedizinischen
Forschung in der Schweiz und tragt wesentlich zur Quali-
tat des schweizerischen Gesundheitswesens bei.

Die Implementierungsphase der SPHN-Initiative ist mit
einem grossen Aufwand und hohen Kosten verbunden.
Letztere sollen zur Hélfte von den beteiligten Partnern sel-
ber getragen, zur Hélfte mit Mitteln aus der SPHN-Initia-
tive finanziert werden. Dieses «Matching Funds»-Prinzip
spiegelt das Verhdltnis von Beitrag und Nutzen, den die
Netzwerkpartner leisten bzw. generieren.

Der Zeitplan

Das SBFIund die Steuerungsgruppe haben das Implemen-
tierungskonzept fiir die SPHN-Initiative am 7. Januar 2016
gutgeheissen und beantragen die Finanzierung durch
Sondermittel in der BFI-Botschaft 2017-2020. Letztere
soll bis spatestens Ende Mérz 2016 vom Bundesrat und bis
im Herbst 2016 vom Parlament verabschiedet werden. Fiir
den Aufbau der notwendigen Forschungsinfrastrukturen
und der nationalen Datenorganisation sind rund 70 Mio.
Franken vorgesehen. Fiir die Projektforderung durch den
SNF sind zusétzliche 20 Mio. Franken eingeplant.

In den ersten zwei bis vier Jahren der Implementierung
liegt der Fokus auf dem Aufbau von Infrastrukturen, die
eine hohe Forschungsqualitdt gewdhrleisten, sowie auf
der nationalen Standardisierung und Interoperabilitat
samtlicher Daten. Um sicherzustellen, dass die infrastruk-
turellen Massnahmen die angestrebte hohe Forschungs-
qualitdt tatsdchlich ermdglichen, sind von Beginn an
wissenschaftliche Pilotprojekte eingeplant. Mit zuneh-
mender Dauer der SPHN-Initiative soll dann die Forde-
rung von Forschungsprojekten Prioritdt erhalten.
Damitdie SPHN-Initiative Anfang 2017 starten kann, sind
in den kommenden Monaten die folgenden Implemen-
tierungsschritte notwendig bzw. geplant:

Die internationale Perspektive

Mit der Umsetzung der SPHN-Initiative soll die Schweiz
uber national vernetzte Strukturen und Kooperationen
verfiigen, die eine qualitativ hochstehende und interna-
tional kompetitive Forschung in «Personalized Health»
ermoglichen. Unser Land soll und kann eine fithrende
Rolle auf diesem Gebiet einnehmen, das fiir biomedizini-
sche Forschung, Innovation und die Gesundheitsversor-
gung der Zukunft gleichermassen einen Quantensprung
bedeutet. Dabei koénnen wir auch von auslindischen
Vorreitermodellen profitieren. So kooperieren etwa die
nordeuropdischen Linder wie Finnland, Schweden und
Norwegen im Rahmen der Initiative «Nordic Biobank
Network» mit dem Ziel, die nationalen Biobanken zu ver-
netzen und gemeinsame Forschungsarbeiten zu ermog-
lichen. Dieses Netzwerk, das Daten aus heterogenen
Quellen wie Kliniken und nationalen Registern vereint,
hat vergleichbare Herausforderungen bewdltigt, wie sie
jetzt in der Schweiz anstehen. Auch die EU bewegt sich
(z.B. «European Alliance for Personalized Medicine») und
die USA haben letztes Jahr die grosse «Precision Medicine
Initiative» lanciert.®’

Der Blick iiber die Landesgrenzen zeigt klar, dass das Kon-
zept von «Personalized Health» einer globalen Entwick-
lung entspricht und nicht mehr auf kleinrdumige regio-
nale oder sogar lokale Dimensionen reduziert werden
kann. Wenn die Schweiz dazu einen Beitrag leisten will,
muss sie zuallererst ihre Krifte biindeln und zumindest
auf dem Gebiet der Interoperabilitit von Gesundheits-
daten die foderalistischen Grenzen tiberwinden. Dazu
bietet die SPHN-Initiative eine einmalige Chance und
Zukunftsperspektive. Die SAMW setzt sich nach besten
Kraften fiir die SPHN-Initiative ein - das ist auch ein
erkldrtes Ziel im Mehrjahresprogramm 2017-2020 8.

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

Prof. Peter Meier-Abt
Prasident SAMW

lic. phil. Franziska Egli
Kommunikation SAMW
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ETHIIK

Grundsatze zur Beurteilung der Urteilsfahigkeit

Urteilsfahigkeit ist eine Grundvoraussetzung, damit Patienten wirksam
in eine medizinische Behandlung einwilligen oder diese ablehnen kon-
nen. Beim Entscheidungsprozess im medizinischen Alltag bedeutet das
Vorhandensein oder das Fehlen der Urteilsfahigkeit deshalb eine zentra-
le Weichenstellung. Dabei ist es nicht immer einfach herauszufinden, ob
eine Patientin oder ein Patient urteilsfahig ist oder nicht. Vertiefte Abkla-
rungen konnen insbesondere bei Kindern/Jugendlichen, Personen mit
psychischer Erkrankung, Personen mit kognitiven Einschrankungen und
Patienten in Notfallsituationen notwendig werden.

In den medizin-ethischen Richtlinien der SAMW wird dem Entschei-
dungsprozess grosses Gewicht beigemessen. Die Richtlinien halten fest,
was bei urteilsfahigen und was bei urteilsunfahigen Patientinnen und
Patienten beachtet werden muss, sie enthalten aber kaum Hilfestellun-
gen zur Abklarung der Urteilsfahigkeit in einer konkreten Situation. Die
SAMW-Grundsatze «Recht der Patientinnen und Patienten auf Selbstbe-
stimmung», die das Thema Urteilsfahigkeit etwas vertiefter behandel-
ten, wurden per Ende 2013 zurlickgezogen und bislang nicht ersetzt. Eine
aktuelle, von der Zentralen Ethikkommission (ZEK) der SAMW begleite-
te Studie’ hat gezeigt, dass Arztinnen und Arzte — trotz des hohen Stel-
lenwerts der Urteilsfahigkeit — grosse Unsicherheiten bei deren Beurtei-
lung haben. Die ZEK hat deshalb beschlossen, eine Subkommission ein-
zusetzen, die aufbauend auf den Ergebnissen der Studie Grundsatze zum
Thema Urteilsfahigkeit ausarbeiten soll. Nikola Biller-Andorno, Direkto-
rin und Professorin am Institut fiir Biomedizinische Ethik und Medizinge-
schichte der Universitat Ziirich, leitet die Subkommission.

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

Prof. Nikola Biller-Andorno
Universitat Zurich

Zusammensetzung der Subkommission

— Prof. Dr. med. Nikola Biller-Andorno, Zirich, Vorsitz, Ethik

— Prof. Dr. iur. Andrea Buchler, Ziirich, Recht

— Prof. Dr. med. Christophe Blila, Genf, Medizin, Geriatrie

— Prof. Dr. med. Thomas Bischoff, Lausanne, Hausarztmedizin
— Juliette Bonsera, Basel, Pflege/Rehabilitation

— Dr. Marianne Caflisch, Genf, Jugendmedizin

— Dr. Monika Escher Imhof, Genf, Palliative Care

— Dr. iur. Patrick Fassbind, Bern, Recht

— Helena Hermann, MSc, PhD, Ziirich, Psychologie/Ethik

— Prof. Christian Kind, St. Gallen, ZEK-Prasident SAMW, Padiatrie
— Prof. Dr. phil. Andreas Monsch, Basel, Psychologie

— Lic. iur. Michelle Salathé, MAE, SAMW, Bern, Recht

— Dr. med. Anastasia Theodoriou, Ziirich, Psychiatrie

— Dr. Manuel Trachsel, Bern, Psychiatrie

FORSCHUNGSFORDERUNG I

Robert-Bing-Preis

Die SAMW hat den Robert-Bing-Preis fiir junge Forschende in Neuro-
wissenschaften ausgeschrieben. Der Preis wird aus dem Vermachtnis
des Basler Neurologen Robert Bing (1878-1956) finanziert. Gemass
Testamentbestimmungen sollen damit hervorragende Arbeiten im Be-
reich der Erkennung, Behandlung oder Heilung von Nervenkrankheiten
honoriert werden.

Bewerbungsschluss ist Dienstag, 15. Méarz 2016.

Kéathe-Zingg-Schwichtenberg-Fonds

Fir die Forschungsforderung auf dem Gebiet der biomedizinischen
Ethik, namentlich der klinischen Ethik und Public-Health-Ethics, stehen
2016 total 150 000 Franken aus dem Kathe-Zingg-Schwichtenberg-
Fonds zur Verfligung. Erstmals wird ein Gbergeordnetes Thema vor-
gegeben: «Ethische Probleme des Medizintourismus in der Schweiz».
Medizintourismus ist kein neues Phanomen, damit zusammenhangende
ethische Probleme sind jedoch noch wenig untersucht. Es konnen nur
Projektantrage zu diesem Thema eingereicht werden.

Die Antrage mussen bis spatestens am 31. Marz 2016 auf der SAMW-
Website registriert werden, die Eingabe kann in deutscher, franzésischer
und englischer Sprache erfolgen.

Forderprogramm «Forschung in Palliative Care»

Zusammen mit der Stanley Thomas Johnson Stiftung und der Gottfried
und Julia Bangerter-Rhyner Stiftung fordert die SAMW die Forschung in
Palliative Care. In der Periode 2014 - 2017 stehen pro Jahr jeweils Ford-
ergelder von ca. 1 Million Franken zur Verfliigung fir Projektunterstuit-
zung und personenbezogene Stipendien bzw. Darlehen.

Die Ausschreibung erfolgt demnéachst mit Eingabeschluss 1. Juni 2016.

Detaillierte Informationen zu allen Férderprogrammen gibt es online un-
ter: www.samw.ch/forschung.

Helmut-Hartweg-Fonds vergibt zwei Stipendien

Aus dem Helmut-Hartweg-Fonds finanziert die SAMW personenbezoge-
ne Stipendien an Arztinnen und Arzte fiir die wissenschaftliche Weiter-
bildung in der medizinischen Radiologie. Im Jahr 2015 haben die zwei
folgenden Personen ein Stipendium erhalten:

Dr. Adrian Huber
Universitatsspital Bern

Forschungsaufenthalt am Hopital Universitaire

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

Universitatsspital Basel

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

Die nachste Ausschreibung erfolgt im Sommer 2016 mit Eingabeschluss
30. September 2016.


http://www.research-projects.uzh.ch/p17128.htm
http://www.samw.ch/de/Forschung/Grundsaetze.html

AKADENMIEN SCHVEIZ

White Paper: Big Data im Gesundheitswesen

Die Akademien der Wissenschaften Schweiz bearbeiten gemeinsam den
Themenschwerpunkt «Gesundheitswesen im Wandel». Als ein Ergebnis
dieser interdisziplinaren Zusammenarbeit liegt in der Reihe «Swiss Aca-
demies Communications» eine neue Publikation vor: das White Paper
«Big Data im Gesundheitswesen». Eine Expertengruppe fasst darin die
Ergebnisse eines Workshops zusammen, der zahlreiche Fachpersonen
aus verschiedenen Disziplinen versammelt hatte.

Die Digitalisierung des Gesundheitswesens und der zunehmende Trend,
individuelle Aktivitats- und Gesundheitsdaten aufzuzeichnen, bedeuten
fir das Gesundheitswesen, fur die Life-Sciences-Industrie und fiir den
einzelnen Menschen sowohl Chancen wie auch Risiken: Big Data hat das
Potenzial, die Medizin zu einer praziseren Wissenschaft zu machen. Er-
krankungen konnen schneller und genauer diagnostiziert werden und es
stehen individuell zugeschnittene Behandlungsmaoglichkeiten zur Verfii-
gung. Mit der heutigen Leistung der Rechner konnen die Daten grosser
Populationsstudien verarbeitet werden, um beispielsweise Wirkungen
und Nebenwirkungen neu auftretender Umwelteinfliisse zu bestimmen.
Andererseits ist kaum etwas so privat und sensibel ist wie personliche
Gesundheitsdaten. Das Paper diskutiert deshalb auch Fragen der Daten-
hoheit und des Datenschutzes.

Die Autoren haben Handlungsbedarf fir den Umgang mit Big Data im
Schweizer Gesundheitswesen identifiziert und entsprechene Empfeh-
lungen formuliert. Themen sind u. a. die informationelle Selbstbestim-
mung, die Aufbewahrung und Zweitnutzung personlicher Daten, das
elektronische Patientendossier sowie Nationale Forderprogramme.
Das «White Paper» ist Deutsch verfasst mit Zusammenfassungen in
Franzdsisch und Englisch.

Medien-Forderpreis in Medizin

Die Akademien der Wissenschaften Schweiz fordern den Dialog zwi-
schen Wissenschaft und Gesellschaft. In diesem Dialog spielen Journa-
listinnen und Journalisten eine wichtige Rolle, indem sie komplexe The-
men fir ein breites Publikum aufarbeiten und kritisch beleuchten. Mit
dem Prix Média honorieren die Akademien jahrlich einen wissenschafts-
journalistischen Beitrag. 2015 wurden zudem erstmals Medien-Forder-
preise vergeben, um geplante wissenschaftsjournalistische Projekte zu
unterstutzen oder Uberhaupt erst zu ermoglichen.

Die Jury des Medien-Forderpreises in Medizin hat entschieden, einen
geplanten Beitrag im Gebiet «Organ-on-a-Chip» zu unterstiitzen. Mit die-
ser Technologie sollen mikroskopisch kleine 3D-Kopien von menschli-
chen Organen hergestellt werden. Damit verbunden ist nicht nur die
Vision, diese Mini-Organe irgendwann im menschlichen Kérper einzu-
setzen, sondern diese vor allem auch fir die Forschung zu nutzen. So
konnten beispielsweise Arzneimittel getestet werden und Tierversuche
wirden unnoétig. «Was sich wie Science-Fiction anhort, beginnt bereits
Realitat zu werden», schreibt der Preistrager Leonid Leiva Ariosa aus
Zurich. Die Jury unterstiitzt ihn mit dem Betrag von 3200 Franken fiir
seinen geplanten Artikel unter dem Arbeitstitel «Gesund schrumpfen —
das heilende Versprechen von Human on a Chip».
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Beide Publikationen sind online abrufbar
unter: www.akademien-schweiz.ch = Publikationen
— Swiss Academies Communications.

«Medical humanities»:
Auf der Suche nach dem Ganzen in der Medizin

Mit der 2012 gemeinsam mit der Akademie der Geistes- und Sozial-
wissenschaften (SAGW) lancierten Reihe «Medical Humanities» unter-
stltzt die SAMW eine am Patienten orientierte und auf dessen vielfaltige
Bedirfnisse ausgerichtete medizinische Versorgung. Der Beitrag der
Philosophie zu einer ganzheitlichen Medizin war Gegenstand des vier-
ten Workshops, der 2015 stattfand. Dessen Ergebnisse sind nun publi-
ziert im Bericht «Auf der Suche nach dem Ganzen in der Medizin - der
Beitrag der Philosophie».

Der Bericht fasst das breite Themenspektrum des Workshops zusam-
men, der zum Beispiel fragte, welche Aspekte von Gesundheit und
Krankheit die Philosophie in Erganzung des medizinischen Verstand-
nisses erschliessen kann. Als ein Ergebnis wird eine vertiefte Ausein-
andersetzung mit der Frage angeregt, wie der Selbstwahrnehmung des
Patienten — und insbesondere der Bedeutung, die er seinem Leiden zu-
schreibt — Rechnung getragen werden kann. Eine Gelegenheit dazu bie-
tet der fiinfte Workshop, der am 31. Marz 2016 durchgefiihrt wird und
nach den kiinftigen Anforderungen an die Gesundheitsfachleute fragt.

Lung-on-a-chip, Wyss Institute, Harvard
University



GUT ZU WISSEN

Schweizer Nationallizenz fiir die Cochrane Library

Evidenzbasierte Medizin bedeutet, dass fur Entscheidun-
gen in der medizinischen Versorgung aktuellsten Erkennt-
nisse aus der Wissenschaft berlicksichtigt werden. Wie
aber gelangt man an diese Informationen, wenn im Praxis-
alltag die Nahe zur Wissenschaft nicht gegeben ist? Das in-
ternationale Netzwerk Cochrane erstellt seit tiber 20 Jahren
systematische Reviews, in denen die Forschungsergebnis-
se zu Fragen der Gesundheitsversorgung zusammenge-
fasst und online publiziert werden. Diese Reviews geben
den aktuellen Wissensstand wieder und sind weltweit als
Qualitatsstandard in der evidenzbasierten Gesundheitsver-
sorgung anerkannt.

Die SAMW engagiert sich seit Jahren, dass moglichst vie-
le Arzte und Gesundheitsfachleute kostenlos Zugang zur
Cochrane Library erhalten, um stets auf dem neusten Stand
zu bleiben. Der jiingste Erfolg: Seit dem 1. Januar 2016 hat
die Schweiz eine Nationallizenz fir die Cochrane Library.
Diese ermdglicht den kostenlosen Zugang zur Datenbank
von jedem Schweizer Computer aus. Damit profitieren nicht
nur Fachleute, sondern die gesamte Schweizer Bevolke-
rung. Finanziert wird die Lizenz von der SAMW, vom Bun-
desamt fiir Gesundheit und von Universitatsbibliotheken.

Wer Entscheidungen in Gesundheitsfragen treffen muss,
kann sich kiinftig mittels Reviews aus der Cochrane Library
informieren. Einen erleichterten Einstieg flir Laien bietet
der Blog «Wissen was wirkt», den Cochrane-Mitarbeitende
aus der Schweiz, aus Osterreich und Deutschland schrei-
ben. Auf der Website «Cochrane Kompakt» gibt es eine
Auswahl an Zusammenfassungen auf Deutsch. Details zu
allen Cochrane-Angeboten: www.samw.ch/projekte.

Rechtsgutachten klart Fragen zur arztlichen
Verantwortung

Die interprofessionelle Zusammenarbeit im Gesundheits-
wesen hat in den letzten Jahren laufend an Bedeutung
gewonnen. Deshalb veroffentlichte die SAMW 2014 die
«Charta zur Zusammenarbeit der Gesundheitsfachleute».
In diesem Kontext tauchte die Frage auf, wie es dabei um
die medizinische Verantwortung steht. Wie weit reicht na-
mentlich die arztliche Haftung? Und wie ist die Haftung
fir Handlungen Dritter geregelt? Diese Fragen klart ein
Rechtsgutachten, das die SAMW beim Institut fir Gesund-
heitsrecht an der Universitat Neuenburg (IDS) in Auftrag
gegeben hatte. Nachdem im Herbst 2015 die franzosische
Originalversion vero6ffentlicht wurde, liegt nun die deut-
sche Ubersetzung vor.

Im Gutachten werden zwei unterschiedliche Bedeutungen
von «Verantwortung» geklart: «Verantwortlich sein» kann
heissen, eine Position innezuhaben, die Entscheidungen
mit sich bringt. Diese Auffassung von «Verantwortung»
ist ein zentraler Bestandteil des arztlichen Berufsverstand-
nisses. Entscheidend im rechtlichen Kontext ist hinge-
gen die juristische Bedeutung: Hier heisst «verantwortlich
sein», fiir seine eigenen Handlungen einstehen bzw. haf-
ten zu mussen. Das Gutachten kommt zum Schluss, dass
grundsatzlich jede Gesundheitsfachperson im Rahmen ih-
res Tatigkeitsbereichs eine Haftung libernimmt. Eine Haf-
tung fir die Handlungen von Dritten ist hingegen abhan-
gig vom Status dieser Drittperson. Details dazu vermittelt
das Rechtsgutachten. Es ist —wie auch die «Charta» — online
abrufbar unter: www.samw.ch — Publikationen.

AGEND A |

Workshop
Vom «guten Arzt» zu den «Health Professionals»
Donnerstag, 31. Marz 2016, Kornhausforum, Bern

Welches sind heute die Bilder eines «guten» Arztes oder ei-
ner «guten» Arztin? Das Berufsbild und die Anforderungen
haben sich gewandelt. Der Workshop reflektiert Berufsbil-
der und Anforderungen. Er richtet sich an Forschende im
Bereich «Medical Humanities», an Arzte und weitere Ge-
sundheitsfachpersonen.

Anmeldeschluss ist Montag, 21. Marz 2016.

Zweitagige Fachtagung
Wie gelingt Interprofessionalitat?
Di, 12. April/Do, 9. Juni 2016, Careum, Zlirich

Notwendigkeit und Nutzen interprofessioneller Zusam-
menarbeit leuchten in der Theorie ein, die Umsetzung
im Alltag ist hingegen keine Selbstverstandlichkeit. Die
SAMW organisiert deshalb zwei Tagungen mit starkem
Praxisbezug: Erganzend zur Theorie werden an beiden Ta-
gen konkrete Beispiele der Interprofessionalitat vorgestellt
und diskutiert. Die Tagungen richten sich an samtliche Ge-
sundheitsfachleute mit dem Ziel, konkrete Hilfestellung bei
der Umsetzung der Interprofessionalitat zu bieten.

Weitere Informationen:
www.samw.ch/veranstaltungen
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Symposium
Die Zukunft der klinischen Ethik in der Schweiz
Donnerstag, 21. April 2016, Hotel Kreuz, Bern

In Schweizer Spitalern nehmen die Angebote in klinischer
Ethik zu. Dennoch ist wenig bekannt, wie ethische Fragen
des medizinischen und pflegerischen Alltags angegangen
werden und ob die Ethikberatung von den Betroffenen
tiberhaupt als hilfreich erlebt wird. Das Symposium thema-
tisiert die gewiinschten Effekte ethischer Unterstiitzung im
Spital und fragt, wie deren Qualitat evaluiert werden kann.
Zudem werden Fragen der Aus- und Weiterbildung disku-
tiert: Welche Angebote braucht es fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachpersonen insgesamt und welche fiir die Mitglie-
der von Ethikstrukturen im Besonderen?

Symposium
Autonomie und Beziehung in der Medizin
Donnerstag, 7. Juli 2016, Inselspital, Bern

Gesundheitsprobleme verlangen oft einschneidende Ent-
scheidungen, die von Betroffenen moglichst autonom ge-
fallt werden sollen. Die Begleitung durch medizinische
Fachpersonen ist Voraussetzung fur wirkliche Selbstbe-
stimmung: Wohliberlegte Entscheidungen brauchen
das Gesprach. Das Symposium fragt, wie sich die Fahig-
keit zu autonomen Entscheidungen entwickelt und wel-
che Rollen die Health Professionals bei der partizipativen
Entscheidfindung im Praxisalltag spielen. Das klassische
Autonomieverstandnis und neuere Ansatze wie «assistier-
te Autonomie» werden dabei diskutiert.
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