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Daten sollen Thrapi‘en vefrbeSSern'

Der Bund hat eine grosse Initiative lanciert: Hochschulen und Spitéler sollen
gemeinsam das Potenzial der Gesundheitsdaten erforschen. Ein Uberbhck
tiber die personalisierte Medizin. Von Florian Fisch

iinftig werden sich Arztin-

nen und Arzte nicht mehr nur

um das kranke Organ kiimmern,

sondern sich anhand einer Fulle
von Daten ein umfassendes Bild vom Zustand
der Patientinnen und Patienten machen.» So
wird der Traum der personalisierten Medizin
vom schweizerischen Zentrum fiir Technologie-
folgenabschétzung beschrieben. Die Medikamen-
te werden dann nicht mehr nur nach Diagnose
verschrieben, sondern auch Genvarianten und
selbsterfasste Daten zum Lebenswandel werden |
in die Entscheidung einbezogen.

Nachdem die skandinavischen Linder, die EU
und die USA ihre Forschungsinitiativen zur per-
sonalisierten Medizin gestartet haben, mochte
nun auch die Schweiz mitmachen. Der Bundesrat
hat in der im Februar 2016 verabschiedeten BFI-
Botschaft insgesamt 70 Millionen Franken, verteilt
iiber vier Jahre, fiir das «Swiss Personalized Health
Network» vorgesehen. Die Schweizerische Akademie
der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) soll da-
bei die vielen bereits existierenden lokalen Initia-
tiven an Hochschulen und Spitilern koordinieren
und den Austausch der vorhandenen Daten ermdg-
lichen. «Erst dieses grosse Netzwerk erméglicht es,
das Potenzial von Big Data fiir die Gesundheit nutz-

bar zu machen», sagt Hermann Amstad,
Generalsekretdr der SAMW.

Dank der Informationsfiille sollen Arz-
tinnen und Arzte die wirksamste Behandlung
mit den wenigsten Nebenwirkungen finden.
Das Medikament Ivacaftor wirkt zum Beispiel
nur bei Personen mit einer speziellen Variante
der vererbbaren Lungenkrankheit zystische Fib-
rose. Oder die Dauer der teuren Behandlung von
Hepatitis C kann je nach Genvarianten verkiirzt
. werden.

Ungesunde Erwartungen

| Um einem Missverstindnis vorzubeugen: Person-

lich war die Medizin schon immer. Es geht ledig-
lich darum, die Therapie gewissen Merkmalen an-
* zupassen. Oft wird deshalb von Prizisionsmedizin

gesprochen. Doch der Weg zur personalisierten
Medizin ist steinig: Partikularinteressen, Daten-
sicherheit und die Umsetzung in der Praxis gehéren
zu den grossen Hiirden. Skeptiker wie der kanadische
Professor fiir Gesundheitspolitik Timothy Caulfield
warnen vor falschen Hoffnungen: «Es gibt bisher
wenig Grund zu glauben, es bahne sich eine kosten-
senkende, lebensverlingernde und die o6ffentliche
Gesundheit verbessernde Revolution an, wie es ihre
lautstarken Verfechter suggerieren.»
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obenen Messwerten.

'KOHORTENSTUDIEN

| Krankheitsverliufe vergleichen.

~ HIV-Positive erhalten meistens eine

- Kombination von drei verschied

~ antiretroviralen Medikamenten —

legentlich mit einschneidend

Nebenwirkungen: Zum Beispiel fiihrt

das Medikament Abacavir bei wenigen
itienten zu einem lebensbedroh-

lichen Abfall des Blutdrucks und zu

hem Fieber. Wird vor dem Verabrei-

en des Wirkstoffs auf eine Gen-

riante mit dem Namen HLA-B*5701
estet, konnen diese Notfille

‘vermieden werden.

Genvariante ist ein so

annter Biomarker, mit dem die

pie personalisiert werden

e Marker kdnnen auch

er Aspekte des Lebens-

m solche Biomarker

ind Kohortenstudien not-
Studien, die eine grosse Zahl
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e-PATIENTENDOSSIER

Das verborgene Wissen anzapfen

Estland tat es 2008 als erstes Land
der Welt. In der Schweiz erlaubte
Genf als erster Kanton im Mai 2013
seinen Biirgerinnen und Biirgern

den elektronischen Zugang zu

ihrem Patientendossier. Gemass der
«Strategie eHealth Schweiz» soll dies
in Zukunft allen in der Schweiz mog-
lich sein.

Vom elektronischen Patienten-
dossier kann auch die Forschung
profitieren. Wer einverstanden ist,
erlaubt den Forschenden Zugang zu
Krankengeschichte und Daten in den

isierte Medizin begann mit der Auswertung von Genomdaten. Heute
itliche Daten vernetzt werden: von Gewebeproben bis zu von Patienten

Goldacre von grossen klinischen
Studien, bei denen die behandelnden
Arztinnen und Arzte routineméssig
neue Therapievarianten testen.

Bis dahin gibt es noch viele
technische, rechtliche und ethische
Hiirden zu iiberwinden. Aus der Sicht
von Torsten Schwede vom Schweize-
rischen Institut fiir Bioinformatik — er
leitet das schweizerische Daten-
koordinationszentrum — miissen dafiir
noch die Daten harmonisiert werden:
«Wenn in einem Basler Dossier von
<Fieben die Rede ist, entspricht das

dglich nicht exakt dem Begriff

k Damit kann beispiel
weise riickblickend studiert werden,
welche Behandlung bei welcher

<hyperthermie» am Universitdtsspital
Lausanne. Es ist schon schwierig, eine

Gruppe von Schl fallpatienten
am wirksamsten war. So traumt der
britische Psychiater und Autor Ben

von Patienten in unterschiedlichen
Gruppen systematisch iiber lange
Zeitraume verfolgen.

Die Schweizerische HIV-Kohorten-
studie, die seit 28 Jahren lduft, nimmt
den 10000 beteiligten Patienten alle
sechs Monate eine Blutprobe und
bewahrt sie in der eigenen Biobank
auf. Fiir Huldrych Giinthard vom
Universititsspital Ziirich, Prasident
dieser Studie, sind solche Kohorten
eine essenzielle Datengrundlage
fiir die personalisierte Medizin:
«Spezifische Diagnosen in Spitélern
sind zum Teil durch wirtschaftliche
Faktoren verzerrt, zum Beispiel durch
die Kodierung zur Abrechnung nach
Fallpauschalen. In der Kohorte haben
wir genau festgehaltene Krankheits-
verldufe und eine grosse Menge an
Labordaten.»
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g Sprache fiir die Innere
und die Augenmedizin innerhalb
desselben Hauses zu finden.»

QUANTIFIED SELF

Die Smartwatch zeichnet den per-
sonlichen Schlafrhythmus auf, ein
im Unterhemd integrierter Sensor
misst laufend den Blutzuck iegel

einer Google-Map der Gesundheit.

Statt geografischer Angaben auf

Lidngen- und Breitengraden sollten die
lizinischen Daten auf das Individu-

Abends werden samtliche Daten auf
eine soziale Plattform hochgeladen,
auf der sich Diabetiker iiber ihre
Erfahrungen austauschen. Per Fin-
gertipp aufs Tablet werden die Daten
ins elektronische Patientendossi

um integriert werden.»

Hafens Vision mutet in einigen
Aspekten utopisch an. Doch es gibt
durchaus erste funktionierende
Ansitze. An Apps zum «Self Tracking»

kopiert. Bei der Arztin oder beim Arzt
werden die selbsterfassten Daten und
die vom Algorithmus automatisch
vorgeschlagenen Behandlungs-
optionen beraten.

Das ist die Vision von Ernst Hafen,
Molekularbiologe an der ETH Ziirich
und Promotor der personalisierten
Medizin in der Schweiz: «Sie baut auf

It es nicht. Auf der Webplatt-
form Patientslikeme haben an der
Muskelkrankheit amyofrophe Lateral-
sklerose Leidende schon ihre eigene
Studie zum Nichtnutzen von Lithium
publiziert. Die Universitit Basel fiihrt
zurzeit eine Studie mit Schrittzéhlern
durch, um den Einfluss von Bewegung
auf die Krebstherapie zu untersuchen.

BIOBANKEN

Forschungsgruppen und Universitéats-
spitdler sammeln und lagern ldngst DNA-,
Blut- und Gewebeproben. Verkniipft mit
den Krankengeschichten bilden diese
das Riickgrat der personalisierten Medi-
zin. Nur sind die meisten Biobanken auf
die Bediirfnisse der eigenen Institution
zugeschnitten; es wird dabei nicht an
den Zugang von andern Forschenden
gedacht.

Christine Currat schitzt, dass in der
Schweiz zurzeit iiber 300 grossere und
kleinere Biobanken existieren, Currat ist
die Geschiftsfiihrerin der im April 2016
gegriindeten und vom Schweizerischen
Nationalfonds geférderten Swiss Bio-
banking Plattform (SBP). Diese soll den
Forschenden Zugang zu den wertvollen,
in der Schweiz gesammelten Informa-
tionen verschaffen. «lch méchte zuerst
eine Liste der vorhandenen Biobanken
anfertigen», sagt Currat. Das Hauptziel
ist, die Prozeduren zu harmonisieren,
damit die Proben und damit verbunde-
ne Infi ionen besser ht
werden kdnnen.

«Es braucht einheitliche Einver-

tandniserklarungen der Pati und
vor allem Dokumentationen, wie genau
die Proben entnommen und eingelagert
wurden», sagt Currat. Langfristig soll die
SBP den Forschenden als Einstiegsplatt-
form zu den verschiedenen Biobanken
dienen - nicht nur fiir die Medizin,

dern fiir die biologisct

iiberhaupt.
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Wissen ﬁnd Politik
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ich vor allem einer sncheren :

t der Arzt steht irgendwo da-
ischen und wird von beiden Seiten
fehlinforniiert.»

Die Faktenlage in der medizini-
schen Forschung ist sehr uniiber-
sichtlich. Fast identische klinische
Studien werden zigmal wiederholt,
rund die Hilfte der Arbeiten wird nie
publiziert, und der Informationsfluss
von der Forschung in die Praxis ist
schlecht organisiert. Die Folge davon
ist entweder eine medizinische Uber-

~ oder eine Unterversorgung, Dieser

Datendschungel wird mit der perso-
nalisierten Medizin fiir Arztinnen und
Arzte eher noch dichter.

~ rechtlichen Rahmen auf nationaler
~ Ebene: «Sammeln, Speichern und
- Bearbeiten von Daten in der Human-
- forschung sollte einheitlich geregelt
- werden - davon profitieren auch
die Forschenden.»

Bernard Burnand, Leiter von
Cochrane Schweiz, empfiehlt:
«Wir bendtigen ein markant
besseres Informationssystem.»
Auch das schweizerische Zentrum
fiir Technologiefolgen-Abschitzung
empfiehlt in seinem Bericht von 2014,
in der Ausbildung der Arztinnen und
Arzte der Interpretation von Daten
mehr Gewicht beizumessen. Burnand
sieht auch eine Gefahr fiir die For-
schung: «Die Regulierungen fiir klini-
sche Versuche werden noch strenger
werden. Was bereits heute fehlt,
sind Uberpriifungen der Therapien
in der Praxis.»

Florian Fisch ist Wissenschaftsredaktor des SNF.

Kréfte biindeln: «Swiss Personalized Health Network». SAMWbulletin (1/2016)
Vorausschauende Heilkunde. Kurzfassung der TA-SWISS-Studie (2014)
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