bulletin

3|13

Im Gesundheitssystem braucht

es Daten fur Taten
Editorial 2

Nachwuchsférderung durch den
Helmut-Hartweg-Fonds 6

MD-PhD-Programm: 14 neue
Stipendien vergeben 6

Erleichterter Zugang zu wissenschaft-

licher Literatur 6

Vergabungen aus dem Kathe-Zingg-
Schwichtenberg-Fonds 7

Verleihung des Théodore-Ott-Preises 7
Wechsel im SAMW-Vorstand 7
Autorschaft bei wissenschaftlichen

Publikationen 8

Wahl einer Delegierten flr

Menschenrechte 8

1

1

Quelle: © contrastwerkstatt — Fotolia.com

Im Gesundheitssystem braucht

es Daten fur Taten

In der Schweiz gibt es viele Daten zur Gesundheitsversorgung, doch sind diese nicht immer zuganglich,
teils auch liickenhaft, und werden nur ungeniigend genutzt. Fachleute aus Praxis und Forschung haben
daher anlasslich der Konferenz von Public Health Schweiz, die Mitte August 2013 in Ziirich stattfand,
Vorschlage gemacht, wie man die Nutzung und Qualitdt von Daten zur Gesundheitsversorgung in der
Schweiz verbessern kénnen. Prof. Milo A. Puhan, Direktor des Instituts fiir Sozial- und Praventivmedizin der
Universitat Zirich, Prof. Nicole Probst-Hensch vom SwissTPH in Basel, sowie Ursula Zybach, Prasidentin
von Public Health Schweiz, stellen im nachfolgenden Beitrag diese Vorschlage vor.

Das eigene Gesundheitswesen wird in der Schweiz als ei-
nes der besten weltweit eingeschdtzt und im internatio-
nalen Kontext oft bewundert. Bei einigen Indikatoren fiir
die Qualitdt eines Gesundheitswesens, u.a. der Lebenser-
wartung, der Sduglingssterblichkeit oder der Zufrieden-
heit der Bevolkerung mit ihrem Gesundheitswesen, steht
die Schweizim internationalen Kontext hervorragend da.
Auf den Lorbeeren ausruhen darf sich die Schweiz jedoch
nicht, wie auch der ausfiihrliche Bericht von OECD und
WHO tiber das Schweizer Gesundheitswesen betont.! Die
Alterung der Schweizer Bevolkerung und Engpasse in der
Grundversorgung bringen grosse Herausforderungen mit
sich. Es gibt immer mehr Menschen mit einer oder meh-
reren chronischen Krankheiten; deren Behandlungen er-

1 OECD/WHO (2011), OECD Reviews of Health Systems:
Switzerland 2011, OECD Publishing.

fordert oft eine Kombination aus medikamentdsen und
nicht-medikamentdsen Interventionen und den Einbe-
zug von verschiedenen medizinischen Fachpersonen.
Die in der Schweiz hervorragend ausgebaute Akutversor-
gung in den Spitédlern (von denen es in der Schweiz, ge-
messen an der Grosse der Bevolkerungsgrosse, viele gibt)
gentigt allein nicht dazu. Ebenso wichtig sind eine gute
ambulante Grundversorgung (Hausdrzte, Pflege, Physio-
therapie, Apotheken), niedergelassene Spezialisten und
Pflegeinstitutionen. Zusammen mit den Gesundheitsli-
gen sind sie alle auch wichtige Partner in der Unterstiit-
zung des Selbstmanagements von chronisch Kranken und
ihren Angehdrigen. Deren Einsatz muss gut koordiniert
sein, denn an die Versorgung eines einzelnen Menschen
mit mehreren chronischen Krankheiten (eine Kombina-
tion aus Diabetes, koronarer Herzerkrankung und chroni-
scher Lungenerkrankung mag als typisches Beispiel die-
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Prof. Peter Meier-Abt,
Prasident

Big Data meets medicine: Es gibt
kein «Zurtick», sondern nur ein «Vor-
warts» in die Medizin der Zukunft

«Es braucht Daten fiir Taten!» Dieser Titel des
Schwerpunktartikels bringt es auf den Punkt. Ei-
ne Verbesserung der Nutzung und der Qualitat
von Gesundheitsdaten ist wohl die grosste He-
rausforderung unseres Gesundheitssystems
und gleichzeitig eine Voraussetzung fir eine
nachhaltige Medizin. Es ist positiv, wenn die
Schweizer Bevolkerung ihr Gesundheitssys-
tem als eines der besten weltweit einschatzt,
doch es stimmt nachdenklich, wenn wir diese
Einschatzung nicht oder nur beschrankt durch
Daten belegen konnen. Tatsachlich wissen wir
nicht genau, ob die Schweizer Bevolkerung fiir
die hohen und stetig steigenden Kosten unse-
res Gesundheitssystems auch die optimalen
Leistungen erhalt. Diese Defizite in der Datenla-
ge werden aktuell von namhaften Gesundheits-
expertlnnen und einschlagigen Fachgremien
thematisiert. Dazu gehoren insbesondere auch

die Akademien der Wissenschaften Schweiz,
die im Rahmen ihres Projektes «Nachhaltiges
Gesundheitssystem» einen Bericht tiber «Effi-
zienz, Nutzung und Finanzierung des Gesund-
heitswesens» verfasst haben. Darin werden die
Ineffizienzen im heutigen Gesundheitssystem
auf mehrere Milliarden Franken geschatzt, die
durch entsprechende Massnahmen und ohne
Einbussen in Leistung und Qualitat eingespart
werden konnten. Aber auch fiir diese Einschat-
zung fehlen in vielen Bereichen empirische
Datengrundlagen. Zur Behebung dieses Man-
gels schlagen die Akademien in einer separat
publizierten «Roadmap» dringliche Reform-
massnahmen vor. Das nachfolgend publizier-
te und von der SAMW unterstiitzte Manifest
von Public Health Schweiz stosst in die gleiche
Richtung.

Das Manifest betont einmal mehr, dass es fiir
ein zukunftsfahiges Gesundheitssystem nicht
genligt, bereits bestehendes Daten-Knowhow
und aktuell in der Datenerfassung involvierte
Gesundheitsinstitutionen zu vernetzen. Viel-
mehr missen neue Prozesse und Infrastruk-
turen geschaffen werden, die es erlauben,
die nicht mehr umkehrbare Entwicklung hin
zur personalisierten oder individualisierten
Medizin erfolgreich zu meistern. Es gibt kein
«Zurtck», wie der Titel der diesjahrigen Swiss-
FamilyDocs Konferenz suggeriert, sondern
nur ein «Vorwarts» in die Medizin der Zu-
kunft, welche neuerdings auch als «Precision
Medicine» umschrieben wird. Dieser Begriff
beschreibt die zuklinftig notwendige Berlick-

sichtigung von genomischen, epigenomischen
und umweltbedingten Daten fiir die individu-
elle Gesundheitsversorgung, insbesondere
fiir die frihzeitige Identifikation von Personen
mit Risiken fur spezielle Krankheiten, fir von
der «Norm» abweichende Krankheitsverlaufe
und/oder fir unerwartete Behandlungsreakti-
onen. Diese Entwicklung bringt eine enorme
Datenflut mit sich, fir deren Bewaltigung neue
IT-Technologien entwickelt werden mussen
(«Big Data»). Fiir das schweizerische Gesund-
heitssystem bedeutet dies, dass die vielfalti-
gen Gesundheitsdatenbanken zwischen den
verschiedenen Berufsgruppen, Spitalern und
anderen Gesundheitsinstitutionen abgestimmt
und uberregional bzw. national koordiniert
werden miissen. Dies gilt insbesondere auch
fir die eHealth-Strategie von Bund und Kan-
tonen, das neue Projekt «Clinical Bioinforma-
tics» des Swiss Institute of Bioinformatics
und die beiden in diesem Bulletin ebenfalls
vorgestellten und vielversprechenden neuen
Initiativen, dem «Swiss Healthbank Project»
und der «Lausanne Institutional Biobank», die
auf die ganze Schweiz ausgedehnt werden soll.
Die SAMW beteiligt sich aktiv an der Koor-
dination und Vernetzung dieser und weiterer
gesundheitsbezogenen Datenbankprojekte
und setzt sich speziell dafiir ein, dass stets
derindividuelle gesunde oder kranke Mensch
im Zentrum steht und konkret von den neuen
Entwicklungen profitieren wird.

nen) konnen oft ein Hausarzt, mehrere niedergelassene
Spezialisten, eine ambulante Pflegeorganisationen und
das lokale Spital beteiligt sein.

Ist die Schweiz auf diese aktuellen und zukiinftigen
Herausforderungen fiir das Gesundheitswesen
vorbereitet?

Wir kénnen diese Frage derzeit nicht mit Gewissheit beja-
hen. So lobend sich teilweise der vorher erwdhnte Bericht
von OECD und WHO tiber das Schweizer Gesundheitswe-
sen dussert, so konstatiert er gleichzeitig auch: «The pau-
city of information on health inequities and quality of
care makes it difficult to assess whether Switzerland recei-
ves value for money for its major financial investment in
health care». Wir wissen beispielsweise nicht, wie haufig
bestimmte Erkrankungen und deren Kombinationen in
der Schweiz vorkommen, ob sie rechtzeitig erkannt und
behandelt werden und ob eine gute Koordination der Be-
handlung erfolgt, damit gefihrliche Doppelspurigkeiten
und unnotige Kosten vermieden werden.

Antworten auf diese Fragen wiren grundsidtzlich mog-
lich und fiir eine optimale Gesundheitsversorgung der
Schweizer Bevolkerung wichtig. Public Health Schweiz
hat dies zum Anlass genommen, an der Jahreskonferenz
Mitte August 2013 in Ziirich ein Manifest? zu veroffentli-
chen, in dem «Bessere Gesundheitsdaten fiir ein effizien-
teres Gesundheitswesen» gefordert werden.

Das Manifest «Bessere Gesundheitsdaten fiir ein
effizienteres Gesundheitswesen»

Eine Verbesserung der Daten zur Gesundheitsversorgung
in der Schweiz ist moglich, indem sie vollstdndiger, ver-
fligbarer, verkniipfbarer, und vergleichbarer werden (vgl.
Abb. 1).

Probleme der Vollstandigkeit und L6sungen

Bestehende Gesundheitsdatenbanken erfiillen zu Recht
einen bestimmten Zweck. Damit sind ihrer Verwendung
fiirandere Zwecke aber auch Grenzen gesetzt. Wie und wo
Liicken bestehen, zeigt sich am Beispiel Diabetes stellver-
tretend fiir andere Krankheiten. Im Moment kann kaum
ein (Haus-)Arzt sagen, wie viele seiner Patienten Diabe-
tiker sind, da eine liickenlose Erkennung von Diabeti-
kern selbst in der einzelnen Praxis - wie bei anderen Er-
krankungen - nicht moglich ist. Wir wissen auch nicht,
bei wie vielen und bei welchen Personen in der Schweiz
Diabetes nicht oder zu spét diagnostiziert wird oder wie-
viele Diabetiker noch andere Krankheiten wie z.B. erlit-
tene Herzinfarkte, chronische Lungenkrankheiten oder
Tumore haben. Gemeinsam ist diesen Beispielen die Not-
wendigkeit fiir einen Zugang zu detaillierten und bevol-
kerungs-reprasentativen Gesundheitsdaten, wie sie nur
im direkten Kontakt mit Bevolkerung und Patienten ge-

2 Bessere Gesundheitsdaten fir ein effizienteres Gesundheitswesen.
Public Health Schweiz. Zirich, 16.8.2013.



Vollsténdigkeit
verbessern

Verflgbarkeit
verbessern

sammelt werden konnen. Im Minimum fiihrt dieser Kon-
takt zu einem aktiven Einverstindnis, medizinisch-dia-
gnostische Krankenunterlagen einsehen und Patienten
befragen zu konnen. Es braucht aber auch grossangelegte
Langzeitstudien, da es in der Schweiz solche Studien erst
im kleinen Rahmen gibt (SAPALDIA-, CoLaus- und Bus-
Santé-Kohorten).

Um das Kosten-Nutzen-Verhdltnis von Behandlungen
- gerade in der personalisierten Medizin - zu beurteilen
und zu steuern, braucht es individuelle Daten. Die indivi-
dualisierte Medizin beriicksichtigt die Unterschiede zwi-
schen Personen in Krankheitsanfélligkeit, Krankheitsur-
sachen und Ansprechen auf Therapien. Sollte es kiinftig
z.B. individualisierte Diabetesbehandlungen geben, ist es
wichtig, Erfolg und Gesamtkosten zu beurteilen, oder so-
ziale Unterschiede im Zugang zu diesen oftmals teuren in-
dividualisierten Behandlungen zu erkennen.

Strukturen fiir vollstindigere Daten diirfen die bereits
jetzt grosse administrative Belastung im Gesundheitswe-
sen aber nicht weiter verscharfen. Vertreter der Gesund-
heitsberufe miissen in die Planung zur Sammlung und
Verwendung von Gesundheitsdaten einbezogen werden,
um die Motivation zur Mitarbeit und Datenqualitdt hoch-
zuhalten. Es miissen mehr Ressourcen bereit gestellt wer-
den, da die heutige Ressourcenlage vielerorts schon kri-
tisch ist. Sorgfiltig zu priifen wire auch, ob nicht aktuelle
administrative Aufgaben, die weder sinnstiftend noch
nutzbringend noch kostensparend sind, eingestellt wer-
den konnen. Die dadurch freiwerdenden Ressourcen sol-
len fiir sinnvolle Datenerhebungen eingesetzt werden.

Probleme der Verkniipfbarkeit und Lésungen

In der Schweiz existiert bereits eine Vielfalt von Daten
iber Diagnosen, Krankheitsverldufe, Nutzung und Kos-
ten des Versorgungsangebots. Aus Kostengriinden, aber
auch im Hinblick auf die zeitliche Belastung der Patien-
ten und der involvierten Fachpersonen des Gesundheits-
wesens wird man es sich immer weniger leisten kénnen,
bereits existierende Daten nochmals zu erheben. Esist da-
her ein Gebot, bereits vorhandene Informationen gezielt
zusammenzufithren.

Verknipfbarkeit
verbessern

Verbesserung der
Nutzung und der

Qualitat von Daten
zur Gesundheits-
versorgung Vergleichbarkeit

verbessern

Abb. 1. Zentrale Forderungen fiir eine Verbesserung der Daten zur
Gesundheitsversorgung in der Schweiz

Verkniipfbarkeit erfordert das Integrieren von Merkma-
len in Datenquellen, welche eine Verbindung zu beste-
henden Datenbanken erméglichen. Innerhalb einer Ins-
titution (z.B. Spital) geschieht das meist iber eine interne
eindeutige Identifikationsnummer. Damit zur gleichen
Person gehorende Informationen zuverldssig auch mit
externen Daten verbunden werden konnen, braucht es
geeignete, den Erfordernissen des Datenschutzes genii-
gende, vollstandig anonymisierte Personenidentifikato-
ren. In verschiedenen Landern existieren schon Modelle,
wie die Verwaltung von anonymisierten Identifikatoren,
die getrennte Lagerung von Personen- und Krankheits-
daten und die gezielte Verkniipfung von Daten fiir dekla-
rierte Forschungsprojekte gehandhabt werden kénnen.
Durch die Verkniipfung von Daten der Gesundheitsver-
sorgung ldsst sich nicht nur eine moglichst umfassende
und aktuelle Information auf Querschnittsbasis erschlies-
sen, sondern es eroffnet sich auch die Moglichkeit, das
Auftreten und den Verlauf von Krankheiten inklusive der
zugehorigen Inanspruchnahme des Gesundheitswesens
addquat tiber die Zeit zu untersuchen, z.B. fiir ein Monito-
ring der Patientenfliisse oder fiir die Qualitdtssicherung.
Insbesondere Bereiche wie Geriatrie oder Palliative Care
bendtigen vernetzte Daten fiir eine effektive, wirtschaft-
liche und patientenorientierte Umsetzung von Behand-
lungs- oder Pflegezielen.

Eine effektive Umsetzung der Verkniipfbarkeit hingt, ab-
gesehen von der Einfithrung eines vollstindig anonymi-
sierten Personenidentifikators, auch davon ab, dass in
einem Kanton erteilte Bewilligungen fiir Forschungspro-
jekte (Ethikkommission, Datenschutzbeauftragter) auto-
matisch und kostenlos von den anderen Kantonen aner-
kannt werden.

Probleme der Vergleichbarkeit und Losungen

Wenn man verschiedene Arten der Gesundheitsversor-
gung erfassen und vergleichen will, miissen einheitliche
Daten zu Risikofaktoren, diagnostischen Tests, Therapien
und Kosten vorhanden sein. Wenn man zum Beispiel
den Raucherstatus und Zigarettenkonsum einer Person
(Nichtraucher, aktueller oder fritherer Raucher, Anzahl
Zigaretten pro Tag) erfasst, kann man die Person nach
dem Konsum von Tabakwaren fragen, einen Bluttest ma-
chen oder eine Haarprobe nehmen. Oder wenn man den
Schweregrad von Asthma bestimmt, kann man dazu Be-
schwerden von Patienten, Ergebnisse einer Lungenfunk-
tion, Analysen der Ausatmungsluft oder Bluttests verwen-
den. DaInformationen zu Risikofaktoren, diagnostischen
Tests, Therapien und Kosten heute unterschiedlich erfasst
werden, ist es nur bedingt mdoglich, aussagekraftige Ver-
gleiche zur Gesundheitsversorgung zu machen. Es miis-
sen Institutionen gefordert werden, welche schweizweit
eine koordinative Funktion in der Harmonisierung von
Gesundheitsdaten ausiiben kdnnen, um so die Vergleich-
barkeit von Gesundheitsdaten innerhalb der Schweiz und
mit internationalen Gesundheitsdaten sicherzustellen.

Probleme der Verfligbarkeit und Lésungen

Es gibt gewisse Daten (z.B. iiber Kosten), welche schon
existieren, aber offentlich nicht zugidnglich sind. Und es
gibt viele Menschen, die bereit wéren, ihre eigenen Da-
ten zu einer verbesserten Gesundheitsversorgung beizu-
tragen. In der Realitdt funktioniert dies aber schlecht, da
der Kontakt zuerst tiber eine medizinische Fachperson er-
folgen muss. Der Datenschutz sollte kein Hindernis dar-
stellen, potentielle Studienteilnehmer zu rekrutieren, die



mit der Verwendung ihrer Gesundheitsdaten einverstan-
den sind. Es miissen Strukturen diskutiert und geschatfen
werden, welche diesen wichtigen Zugang zu Gesundheits-
informationen in der Bevolkerung und bei Patienten sys-
tematisch sicherstellen. In diesen Prozess miissen Kran-
kenkassen einbezogen werden, da sie tiber umfangreiche
Kostendaten verfiigen. Es ist auch zu diskutieren, ob wir
nicht alle, als Mitglieder des solidarisch organisierten
Gesundheitswesens in der Schweiz, personliche Gesund-
heitsdaten unter Wahrung eines Vetorechts zur Verfii-
gung stellen sollten. Dies konnte durch die Einfiihrung
eines «Daten- und Informationsspender-Ausweises» in
Analogie zum Organspender-Ausweis und deren Verwal-
tung durch Trustzentren geschehen.

Fazit

Wir wissen derzeit nicht, wie gut das Schweizer Gesund-
heitswesen fiir die aktuellen und zukiinftigen Heraus-
forderungen gewappnet ist, da relevante Daten nicht
gentigend vollstindig, verfiigbar, verkniipfbar und ver-
gleichbar sind. Verbesserte Gesundheitsdaten helfen,
frithzeitig Probleme der Unter- und Uberversorgung zu
erkennen und Behandlungspfade effizienter und fiir die
Nutzer des Gesundheitswesen sozial gerecht zu gestalten.
Die ganze Schweizer Bevolkerung profitiert von einer Pla-
nung und Qualitdtssicherung in der Gesundheitsversor-
gung, welche auf guten Gesundheitsdaten beruht.

Prof. Milo A. Puhan, Ziirich; Prof. Nicole Probst-Hensch,
Basel; Ursula Zybach, Bern

Der Wert personlicher
Gesundheitsdaten

Die Menge und Komplexitdt von personlichen Gesund-
heitsdaten nimmt rasch zu. Gesundheitsrelevante Daten
beinhalten neben den medizinischen Daten, wie Blut-
gruppe, Impfausweis, Krankengeschichte, Rontgenbilder
oder Laborresultaten auch mittels Smartphone erfasste
Gesundheitsdaten (z. B. Fitness) und in Zukunft Genom-
daten. Rechtlich gesehen ist der Biirger der Besitzer all
dieser Daten; sie sind fiir ihn aber derzeit nur schwer zu-
ganglich. Die Daten sind an verschiedenen Orten und in
unterschiedlichen Formaten gespeichert, etwain Arztpra-
xen, Spitélern, Labors oder diversen Smartphone Apps.
Fiir den Biirger haben diese Daten einen dreifachen Wert:
Erstens kann die Verfiigbarkeit dieser Daten in einer
Notfallsituation Leben retten. Zweitens fordert die Kon-
trolle und die Moglichkeit der Verwaltung dieser Daten
das Gesundheitsbewusstsein. Drittens haben diese Daten
auch einen grossen Wert fiir die medizinische Forschung
und somit fiir eine kiinftig verbesserte Gesundheitsver-
sorgung.

Die Analogie zu finanziellen Werten liegt nahe: Die meis-
ten Biirger haben heute ein Bankkonto, auf dem sie ihr
Geld sicher aufbewahrt wissen, auf das sie jederzeit und
von tiberall zugreifen kdnnen und worauf ein Zins erwirt-
schaftet wird. Der Verein «Daten und Gesundheit» wurde
letztes Jahr gegriindet, um in der Schweiz die rechtlichen
und politischen Rahmenbedingungen zu schaffen fiir die
Griindung einer genossenschaftlich organisierten, global
tatigen Gesundheitsdatenbank.

Nach tiber 150 durchwegs erfolgreichen Treffen mit Ent-
scheidungstrdgern aus Politik, Gesundheit und Wissen-
schaft, die den Wert einer solchen global operierenden
Datenbank nicht nur fiir die Gesundheitsversorgung,
sondern auch fiir den Wirtschaftsstandort Schweiz er-
kannt haben, wurde die Genossenschaft Healthbank im
April 2013 gegriindet. Zu den 28 Griindungsmitgliedern
gehoren Personen aus Politik, Wirtschaft und der biome-
dizinischen Forschung.

In Healthbank konnen Personen aus der ganzen Welt

Milo A. Puhan ist Profes- Nicole Probst-Hensch ist Ursula Zybach ist Leiterin P .. .. P
sor flir Epidemiologie Professorin flir Epidemio- der Praventionspro- gratls ein Konto er6ffnen. Fir CHF 100.- erwerben sie ein
und Public Health und logie und Public Health gramme bei der Schweiz. Mitgliedzertifikat, das sie zu vollberechtigten Mitgliedern
D|re.ktor des Irlsmut.s fir am Schwelzerlsc.hen Krlt.ab.sllga'm Bern um.i der Genossenschaft macht und zudem von den finanziel-
Sozial- und Praventiv- Tropen und Public Health Prasidentin von Public | fol haf fiti 14
medizin an der Universi- Institut (SwissTPH) an der Health Schweiz. en Erfo gen der Genossenschaft pro itieren ldsst.
tét Zarich. Universitét Basel; sie ist Zurzeit befindet sich Healthbank im Aufbau. Healthbank
Présidentin des Wissen- strebt an, im Jahr 2015 bereits 1 Mio Benutzer zu verzeich-
schaftlichen Beirats von . . .
Public Health Schweiz. nen. Ein Healthbank-Konto bietet einen benutzerfreund-

lichen Raum zur sicheren Speicherung und Verwaltung
aller Gesundheitsdaten. Die Daten werden elektronisch
via Apps oder Email direkt vom Arzt oder App-Provider
auf das Konto geladen. Der Kontoinhaber kann die Da-
ten in verschiedene Bereiche ordnen und deren Zugriff
fiir Drittparteien (Arzte, Verwandte, Forschung) regeln.
Durch das Bereitstellen von Daten fiir die Forschung in
anonymisierter Form leistet er einen direkten Beitrag zur
medizinischen Forschung.



Zurzeit beobachten wir eine rasante Zunahme von Ge-
sundheitsdaten. Gleichzeitig realisiert die medizinische
Forschung, dass riesige Mengen von Datensidtzen (Big
Data) durchforstet werden miissen, um neue Erkennt-
nisse gewinnen zu kdnnen. Die sensitive Natur von Ge-
sundheitsdaten setzt eine vertrauenswiirdige Institution
voraus, in der die Daten sicher und langfristig aufbewahrt
und verwaltet werden konnen. Die Genossenschafts-
struktur der Healthbank und der Standort Schweiz bieten
wichtige Wettbewerbsvorteile gegeniiber ausldndischen
Konkurrenten und tragen dazu bei, dass Healthbank eine
wichtige Institution im globalen Gesundheitsdatenma-
nagement werden kann.

Ernst Hafen ist Professor fiir
molekulare Systembiologie an der
ETH Zurich und Mitglied des
Vorstands «Daten und Gesundheit».

Prof. Ernst Hafen, Ziirich

The Lausanne Institutional Biobank —a unique
bio-resource to accelerate translational research

Sequencing of the individual genome is now getting
commoditized, and it is anticipated that this technologi-
cal breakthrough will lead to a revolution in the way me-
dicine is performed. Genomic medicine raises a series of
opportunities, but also challenges, which pertain to bio-
medical sciences, ethics, law, finances, computing and
privacy protection, among others. These challenges need
to be tackled in a holistic manner.

One particular blessing is the presence of rare functional
variants, which are found in abundance in the human ge-
nome. Experience so far has clearly demonstrated the va-
lue of naturally occurring genetic variants to support va-
rious steps along the drug discovery and development
pipeline, more specifically the identification of novel drug
targets, target validation, genetically enriched proof-of-
concept studies, Phases II-III and lifecycle management.
Large biobanks with properly phenotyped and consented
participants are critical to harness the power of genomics
in this type of translational research experiments.

The Lausanne Institutional Biobank (BIL)

BIL was designed to anticipate genomic medicine and is
co-sponsored and -funded by the Lausanne University
and the CHUV University Hospital in Lausanne. One ma-
jor goalis to capitalize on the presence of these rare genetic
variants to support pharmaceutical sciences. To that end,
inpatients admitted at the CHUV are systematically invi-
ted to provide consent for i) the general use of their bio-
medical data for research, 2) the sequencing of their full
genome and 3) being re-contacted for future clinical trials.
The project has been launched on January 7th, 2013, and
to date (July 17th, 2013) 3762, out of 5208 patients con-
tacted (75%), have accepted to participate in the study.
The ambition is to recruit up to 30,000 patients over the
first two years, with this biobank serving as the found-
ation for a unique genomic-based research bio-resource.
In parallel, we have launched an initiative, in partnership
with the Department of Health and Social Affairs of the
Canton Vaud, EPFL and University of Geneva, to do re-
search on the ethical side and on privacy protection of
genomic data.

Future directions: CH-Biobank

Large biobanks are invaluable to support pharmaceutical
sciences, but also to expand our understanding of the na-
tural history of diseases, to validate new biomarkers, to
annotate the human genome and as reservoirs for clini-
cal trials. Compared to other countries (UK, Estonia, Ice-
land, Korea, China), Switzerland hasn’t invested yet in a
large, proper biobank. A group of senior representatives
from the five Swiss University Hospitals and Sankt Gallen
has been assembled to envision the creation of a CH-Bio-
bank. The goal is to use a hybrid design, i.e. population-
and hospital-based recruitment, using CoLaus/Sapaldia
and BIL as templates, respectively, to generate the data
and collect biological samples from large number of in-
dividuals.

Prof. Vincent Mooser, and Christine Currat, PhD, Lausanne

Vincent Mooser is Head of the Laboratory
Department at CHUV Lausanne University
Hospital and Vice-Dean for clinical research
at the UNIL Biology and Medical School.
He is the Pl of the Lausanne Institutional
Biobank.

Christine Currat is Managing Director
of the Lausanne Institutional Biobank at
CHUV Lausanne University Hospital.
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Neues Forderinstrument der SAMW:
Nachwuchsférderung im Bereich
Medizinische Radiologie durch den
Helmut-Hartweg-Fonds

Dank testamentarischer Verfligung der Gattin
von Prof. Helmut Hartweg, einem Basler Radio-
logen, erhielt die SAMW 2006 ein Vermogen
von ca. CHF 2,5 Millionen mit der Auflage, die
aus dem Vermogen gewonnenen Ertrage zur
«Unterstlitzung und Férderung der Forschung
in der medizinischen Radiologie» einzusetzen.
Der Hartweg-Fonds konnte aufgrund der Zins-
lage bislang noch nicht ausgeschiittet werden.
Im letzten Jahr haben sich die Ertrage jedoch
stabilisiert, so dass im Herbst dieses Jahres
erstmals eine Ausschittung in Hohe von CHF
200 000.- efolgt.

Das Reglement des Helmut-Hartweg-Fonds
sieht die Unterstiitzung von Arztinnen und
Arzten durch personenbezogene Stipendien
fir ihre wissenschaftliche Weiterbildung im
Gebiet der medizinischen Radiologie (d.h. in
den drei Teilfachern diagnostische Radiologie,
Nuklearmedizin und Radio-Onkologie) vor. Die
Stipendien ermdglichen jungen Wissenschaft-
lerinnen und Wissenschaftlern, die eine akade-
mische Laufbahn in der Schweiz einschlagen
wollen, einen Forschungsaufenthalt im Aus-
land, wo sie ihre Kenntnisse vertiefen und ihr
wissenschaftliches Profil verbessern konnen.

Die Evaluationskommission des Hartweg-

Fonds setzt sich wie folgt zusammen:

— Prof. Peter Meier-Abt, Prasident SAMW,
Basel (Vorsitz)

— Prof. Urs Litolf, ehem. Universitatsspital
Zurich (Radioonkologie)

— Prof. EImar Merkle, Universitatsspital Basel
(Diagnostische Radiologie)

— Prof. Rahel Kubik, Kantonsspital Baden
(Diagnostische Radiologie)

— Prof. Angelika Bischof Delaloye, ehem.
CHUV Lausanne (Nuklearmedizin)

— Prof. Osman Ratib, Universitatsspital Genf
(Nuklearmedizin)

— Dr. Katrin Crameri, SAMW, Basel
(ex officio)

Einsendeschluss fiir Bewerbungen um ein Sti-
pendium aus dem Helmut-Hartweg-Fonds ist
der 30. September 2013. Die Evaluationskom-
mission trifft sich am 30. Oktober, um die ein-
gegangenen Gesuche zu beurteilen. Weitere
Informationen zum Hartweg-Fonds sowie das
Gesuchsformular sind abrufbar unter:
www.samw.ch/de/Forschung/Helmut-Hartweg-
Fonds.html

MD-PhD-Programm: 14 neue
Stipendien vergeben

Das Schweizerische MD-PhD-Programm er-
moglicht forschungsinteressierten Arztinnen
und Arzten eine verkiirzte (natur-)wissenschaft-
liche Zusatzausbildung. Im Rahmen dieses Pro-
grammes, das 1992 auf Initiative der SAMW und
des Schweizerischen Nationalfonds gegriindet
wurde, werden jedes Jahr MD-PhD-Stipendien
an forschungsinteressierte Arztinnen und Arzte
fir ein 3-jahriges Zweitstudium in den Berei-
chen Naturwissenschaft, Public Health, Epide-
miologie und Ethik vergeben. Neben dem Na-
tionalfonds, der einen Grossteil der Stipendien
finanziert, und der SAMW sind derzeit folgende
Stiftungen am MD-PhD-Programm beteiligt:
Krebsforschung Schweiz, Fondation Suisse de
Recherche sur les Maladies Musculaires, Swiss
Academic Foundation for Education in Infec-
tious Diseases (SAFE-ID) und die Velux Stiftung.

Von insgesamt 24 Bewerberlnnen haben in die-

sem Jahr 14 Personen ein Stipendium im Rah-

men des Programms zugesprochen erhalten:

— Michael Amrein, Institut flir medizinische
Onkologie, Inselspital Bern

— Mario Bonalli, Anatomisches Institut,
Universitat Zurich

— Elias Biihrer, Institut fir medizinische
Onkologie, Inselspital Bern

— Benedict Fallet, Department of Pathology
and Immunology, University of Geneva

— Arthur Hammer, Service d'ophtalmologie,
Hoépitaux Universitaires de Genéve

— Benjamin Ineichen, Institut fir Hirnfor-
schung, ETH und Universitat Ziirich

— Annaise Jauch, Swiss Institute for Experi-
mental Cancer Research, EPFL, Lausanne

— Federica Klaus, Psychiatrische Universitats-
klinik Zrich

— Aurélie Lasserre, Centre d'épidémiologie
psychiatrique, Département de Psychiatrie,
CHUV

- lliona Malaspinas, Service d'anesthésio-
logie, Hopitaux Universitaires de Geneve

— Lorenzo Orci, Chirurgie viscérale, Hopitaux
Universitaires de Geneve

— Marc Schneider, Institut fiir Hirnforschung,
ETH und Universitat Ziirich

— Sabine Waeber, Institut universitaire de
pathologie de Lausanne

— Maria Wulf, Institut fir Neuropathologie,
Universitat Zurich

Die Zahl der MD-PhD-Studentinnen und -Stu-
denten in der Schweiz nimmt stetig zu. Derzeit
sind (iber 200 Arztinnen und Arzte bei den fiinf
lokalen MD-PhD-Programmen in Basel, Bern,
Genf, Lausanne und Ziirich gemeldet. Das Na-
tionale MD-PhD-Stipendienprogramm versteht
sich als Elite-Forderprogramm, welches jeweils
die besten Schweizer MD-PhD-Studentinnen ei-
nes Jahres mit einem 3jahrigen Stipendium in
der Hohe von CHF 180 000.- unterstiitzt. Um
dem steigenden Interesse an den MD-PhD-
Programmen gerecht zu werden, ist die SAMW
stets auf der Suche nach zusatzlichen Geldge-
bern fiir den Stiftungsverbund. Weitere Infor-
mationen zum Programm sind abrufbar unter
www.samw.ch/de/MD-PhD

Erleichterter Zugang zu wissenschaftlicher
Literatur: Die SAMW erweitert das Angebot

Damit sie ihre Patienten auf der Basis der ak-
tuellsten zur Verfligung stehenden Daten — im
Sinne der «evidence-based medicine» — ver-
sorgen kénnen, benétigen Arztinnen und Arzte
den Zugriff auf medizinische Fachzeitschriften
und auf Datenbanken, die Therapieempfehlun-
gen oder systematische Ubersichtsarbeiten
enthalten. Fir niedergelassene Arztinnen und
Arzte, die nicht an eine Instituts- oder Spitalbi-
bliothek angeschlossen sind, ist es allerdings
oft umstandlich oder kostspielig, an Fachlite-
ratur heranzukommen.

Seit 2012 setzt sich die SAMW dafiir ein, dass
Arztinnen und Arzte in der Praxis einen erleich-
terten Zugang zu medizinischer Fachliteratur
haben. Anfang Juli wurde das Angebot im
Rahmen dieses Projektes erweitert.

Folgende Angebote bestehen weiterhin:

— Gratis-Zugang zur Cochrane Library

— ein stark vergunstigtes Einstiegsabonne-
ment fir UpToDate (190 CHF statt 499 USD
fiir das erste Jahr)

Neues Angebot:

— EbM-Guidelines: Das Online-Abonnement
fiir das erste Jahr kostet 75 CHF statt
158 CHF, die Kombination von Buch und
Online-Abonnement 145 CHF statt 263 CHF.

— In der Westschweiz gibt es zusatzlich ein
Spezialangebot fiir Medizinstudentlnnen
sowie Arztinnen und Arzte in Weiter-
bildung: ein Gratisabonnement der Revue
Médicale Suisse wahrend eines Jahres.

Weitere Informationen und die Moglichkeit zur
Anmeldung finden sich unter www.samw.ch/
de/literatur.html
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Vergabungen aus dem Kathe-Zingg-Schwichtenberg-Fonds

Aus dem Kathe-Zingg-Schwichtenberg-Fonds stellt die SAMW Mittel zur
Verfligung fiir die Forderung von Forschungsprojekten auf dem Gebiet
der Bio- und der Medizinethik sowie aus dem Bereich der klinischen
Ethik. An der Kommissionssitzung vom 15. Mai 2013 wurden insgesamt
32 Gesuche im Umfang von Uber 1,5 Mio. evaluiert. Beitrage im Ge-
samtwert von CHF 262 900.— wurden flr folgende acht Projekte gewahrt:

PD Dr. Matthias Briel

CEB, Dep. fiir Klinische Forschung, Universitét Basel
«Learning from failure: Ethical and practical aspects of trial

discontinuation in Switzerland» CHF 30 000.—-

Dr. Markus Christen

Institut fur Biomedizinische Ethik, Universitat Zurich
«Technische Spezifikation eines Serious Moral Game fiir die

Schulung moralischer Kompetenzen im Medizinbereich» CHF 32 900.—

Dr. Marion Droz Mendelzweig

Unité de recherche et développement, HES La Source
«Accompagnement terminal des résidents déments en EMS

vaudois: enquéte sur la place des directives anticipées» CHF 30 000.—

Hedi Hofmann Checchini, MNS

Fachbereich Gesundheit, FHS St. Gallen

«Freiheitsbeschrankende Massnahmen im Pflegeheim» CHF 30 000.—

Prof. Alexandre Mauron

Institute for Biomedical Ethics, University of Geneva
«Rethinking informed consent in the context of whole-exome

sequencing (WES)» CHF 40 000.—

Dr. Corine Mouton Dorey

Institut fir Biomedizinische Ethik, Universitat Zirich
«Clinical registries: necessity or waste? Development of an Ethical
Framework ensuring that clinical registries contribute to

improved quality of health care» CHF 40 000.—

Dr. Sven Trelle

CTU, Dep. fiir Klinische Forschung, Universitat Bern
«The completeness of reseach protocols in Switzerland (CORPS) —

A cross-sectional study» CHF 30 000.—-

Dr. Tenzin Wangmo

Institut fir Bio- und Medizinethik, Universitat Basel
«Ethical care and well-being of older adults: an exploratory study

of elder neglect and abuse» CHF 30 000.—

Mit den beiden Projekten von PD Dr. Matthias Briel (Basel) und Dr. Sven
Trelle (Bern) unterstiitzt die Expertenkommission des KZS-Fonds zwei
Projekte, welche beide ein regulatorisches Problem im Bereich der kli-
nischen Forschung angehen. Aufgrund der Wichtigkeit und der hohen
Qualitat dieser Projekte hat die Kommission beschlossen, beiden Projek-
ten eine Teilfinanzierung durch den KZS-Fonds zu gewahren, obgleich
sie der Meinung ist, dass fiir die Unterstiitzung dieser beiden Studien
andere Geldgeber in der Pflicht waren.

Prof. Claudio
Bassetti

Prof. Urs
Brigger

Prof. Arnaud
Perrier

Prof. Cornelia
Oertle

Verleihung des Théodore-Ott-Preises in Montreux

Im Rahmen des «2nd Congress of the Swiss Federation of Clinical Neu-
ro-Societies (SFCNS)» wurde am 7. Juni 2013 in Montreux der Théo-
dore-Ott-Preis 2012 an Prof. Adriano Aguzzi und Prof. Pico Caroni ver-
liehen. Beide Wissenschaftler wurden aufgrund ihrer herausragenden
wissenschaftlichen Leistungen im Bereich der neurowissenschaftlichen
Forschung geehrt. Der mitinsgesamt CHF 60 000.— dotierte Ott-Preis der
SAMW ist eine der hochsten Auszeichnungen fiir neurowissenschaftli-
che Forschung in der Schweiz.

von links: Prof. Adriano Aguzzi (Preistréger, Institut fir Neuropathologie, UZH),
Prof. Pico Caroni (Preistrager, Biozentrum Basel), Prof. Silvia Arber (Laudatorin
fiir Pico Caroni), Prof. Charles Weissmann (Laudator fiir Adriano Aguzzi),

Prof. Peter Meier-Abt (Préasident SAMW).

VORSTAND |

Wechsel im SAMW-Vorstand

Im Rahmen einer kleinen Feier hat der SAMW-Vorstand Anfang Juli drei

Mitglieder verabschiedet. Prof. Peter Suter aus Presinge verlasst den

Vorstand nach 13 Jahren engagierten Mitwirkens, davon sieben Jahre

(von 2004 bis 2011) als Prasident. Dr. Dieter Scholer aus Bottmingen hat

der SAMW noch langer gedient, namlich 15 Jahre. In seiner Funktion als

Quastor war er dafiir verantwortlich, dass die SAMW ihre zahlreichen

Aktivitaten und Projekte finanzieren konnte. Bleibende Verdienste hat er

sich auch erworben bei der Schliessung des Dokumentationsdienstes

DOKDI, die er sorgfaltig und mit Respekt gegenliber den Mitarbeite-

rinnen plante und umsetze. Ebenfalls zurtickgetreten auf Ende Juni ist

Prof. Verena Briner aus Luzern; sie gehorte dem Vorstand seit 2011 an.

An der Sitzung von Ende Mai 2013 hat der SAMW-Senat vier neue

Mitglieder in den Vorstand gewahlt:

- Prof. Claudio Bassetti ist Direktor der Neurologischen Klinik und
Poliklinik des Inselspitals Bern; als gebiirtiger Tessiner verstarkt er
auch die lateinische Komponente im Vorstand.

— Prof. Urs Brigger ist Leiter des Institutes fiir Gesundheitsokonomie
an der Ziircher Hochschule flir Angewandte Wissenschaften (ZHAW)
in Winterthur; er hat das Amt des Quastors tibernommen.

— Prof. Cornelia Oertle ist Pflegefachfrau und promovierte Soziologin
und Leiterin des Fachbereichs Gesundheit an der Berner Fach-
hochschule; sie leitet auch die Fachkonferenz Gesundheit der
Konferenz der Fachhochschulen.

— Prof. Arnaud Perrier ist Chefarzt des Departements Allgemeine Innere
Medizin und Leiter des Departements Innere Medizin, Rehabilitation
und Geriatrie am Universitatsspital Genf.

An der gleichen Sitzung wahlte der Senat zudem das bisherige Vor-
standsmitglied Prof. Martin Schwab zu einem der beiden Vizeprasi-
denten der SAMW.
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Autorschaft bei wissenschaftlichen Publikationen:
Empfehlungen der Kommission «Wissenschaftliche
Integritat»

Obwohl die Frage der Autorschaft sehr zentral ist im aka-
demischen Betrieb und Regeln bestehen, wird sie nach
wie vor zu einem grossen Teil aufgrund gewachsener
Brauche geregelt. Konflikte im Zusammenhang mit Autor-
schaft gehoren aber zu den haufigsten Problemen, die an
Ombudsstellen herangetragen werden. Die Kommission
«Wissenschaftliche Integritat» der Akademien der Wissen-
schaften hat dies zum Anlass genommen, die an Schweizer
Hochschulen und dem SNF geltenden Regelungen sowie
internationale Empfehlungen im Bereich Autorschaft zu
analysieren. Gestlitzt auf diese Analyse haben sie Emp-
fehlungen zur Autorschaft bei wissenschaftlichen Publi-
kationen ausgearbeitet.

Fir wissenschaftliche Publikationen ausserhalb des Ver-
antwortungsbereichs der Akademien Schweiz gelten
in erster Linie die Regelungen jener Institution, die die
Publikation herausgibt, finanziert oder in anderer Weise
patronisiert. Dort, wo eine Institution keine Regelung zur
Autorschaft erlassen hat oder wo diese zu einer bestimm-
ten Frage keine Antwort gibt, sollen die Empfehlungen
der Akademien eine Orientierungshilfe sein. Im Folgenden
sind einige dieser Empfehlungen zusammengefasst.
Samtliche Personen, die die Kriterien fir Autorschaft erfll-
len, missen als Autorlnnen einer wissenschaftlichen Pu-
blikation genannt werden. Die Berechtigung, als Autorin
aufgeflihrt zu werden, kommt jedem zu, der durch person-
liche wissenschaftliche Arbeit einen wesentlichen Beitrag
zu Planung, Durchfiihrung, Auswertung oder Kontrolle der
Forschungsarbeit sowie bei der Textredaktion geleistet
hat. Wesentliche Forschungs- oder Schreibleistungen von
Nachwuchswissenschaftlerinnen nicht in der Autorenzeile
zu wirdigen, widerspricht den Regeln der wissenschaftli-
chen Integritat. Auch anonyme Publizistik, die Verwendung
von Pseudonymen und Ghostwriting sind mit den Grund-
satzen der wissenschaftlichen Integritat nicht vereinbar.
Umgekehrt ist die Nennung von Personen, denen keine
Autorschaft zukommt, unzulassig.

Wer in welcher Reihenfolge als Autorln zu nennen sein
wird, ist so friih wie moglich unter Einbezug aller Betrof-
fenen zu besprechen. Die Nennung von zwei oder mehr
Autorlnnen erfolgt in der Reihenfolge der Wesentlichkeit
ihrer Beitrage. Wird an ein anderes Kriterium angeknipft,
so ist dies offenzulegen, etwa durch Stichworte wie «Au-
torennamen in alphabetischer Reihenfolge».
Akademische Autorschaft hat nicht nur mit Leistungsnach-
weis zu tun, sondern auch mit Rechenschaft und Fairness.
Im Allgemeinen gelten alle Autorinnen als gemeinsam
verantwortlich fiir die gesamte Publikation. Die Verant-
wortung fur schwere und offensichtliche Verstosse trifft
nicht nur die Personen, die sie veranlasst haben oder die
davon profitieren, sondern auch jene weiteren Personen,
die sie hatten verhindern kdnnen, ohne schwerwiegende
personliche Nachteile zu gewartigen.

Die Empfehlungen wurden in einer Vernehmlassung von
den Universitaten und Eidg. Hochschulen, der Konferenz
der Fachhochschulen der Schweiz und dem Schweizeri-
schen Nationalfonds ausdriicklich begrisst und im Mai
2013 im Rahmen des Vernetzungstreffens fiir Integritats-
beauftragte vorgestellt.

Die Broschiire «Autorschaft bei wissenschaftlichen
Publikationen — Analyse und Empfehlungen»

ist online abrufbar unter
www.akademien-schweiz.ch/integritaet

Wabhl einer Delegierten fiir Menschenrechte

Die Akademien der Wissenschaften Schweiz wahlten Prof.
Samantha Besson aus Fribourg zur Delegierten fir Men-
schenrechte. Ihr Aufgabengebiet beinhaltet unter anderem
die folgenden Bereiche:

— Verschaffen von Respekt flir Menschenrechte von
Forschenden bei der Ausiibung wissenschaftlicher
Tatigkeit

— Aufklarung und Massnahmen bei Menschenrechts-
verletzungen gegentiber Wissenschaftlern weltweit

— Forderung des Wissens um Bedeutung und Funktion
der Menschenrechte fiir Wissenschaftler

Als Delegierte soll sie die Zusammenarbeit auf bilateraler
und multilateraler Ebene fordern; international steht im Vor-
dergrund die Mitgliedschaft im International Human Rights
Network of Academies and Scholarly Societies (IHRN).
Samantha Besson ist Professorin flir Volkerrecht und Euro-
paisches Recht der Universitat Fribourg sowie Co-Direk-
torin des Instituts flir Europarecht der Universitaten Bern,
Fribourg und Neuenburg. Ihre Forschungsinteressen liegen
insbesondere im Bereich europaischer und internationaler
Menschenrechte.

ScienceComm’13

Der Kongress ScienceComm findet jahrlich statt und ver-
netzt alle Schweizer Akteure der Wissenschaftskommuni-
kation. Zielpublikum des Kongresses sind Vertreterinnen
und Vertreter von Museen, Schiilerlaboren, Hochschulen
und Wissenschaftsfestivals, Presse- und Offentlichkeitsar-
beitsstellen sowie Wissenschaftsjournalisten und Bildungs-
politiker. ScienceComm’13 wird am 26. und 27. September
2013 in La Chaux-de-Fonds stattfinden.

Weitere Informationen und Anmeldung unter
www.sciencecomm.ch
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