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Wisseiq und Politik '

Patientendaten weltweit nutzen

Bereitwillig stellen Patientinnen
und Patienten ihre Daten und
Proben der Forschung zur freien
Verfiigung. Bei Biobanken bestehen
aber noch einige rechtliche
Liicken. Von Iréne Dietschi

m letzten Tag der Frithlings-

session 2017 fordert die Waadtlan-

der SP-Nationalratin Rebecca Ruiz

per Motion die Schaffung eines
Biobanken-Gesetzes. «Biobanken, in de-
nen Daten und Proben aus der Behandlung
von Patienten gesammelt und ausgewertet
werden, gewinnen rasch an Bedeutungy,
argumentiert Ruiz. «Doch das geltende
Recht erfasst sie nur liickenhaft.» 23 Par-
lamentarierinnen und Parlamentarier un-
terstiitzen den Vorstoss.

Anlass war die Ende Mérz abgelaufene
Vernehmlassung zum «Generalkonsent,
den die Akademie der Medizinischen Wis-
senschaften und Swissethics ausgearbei-
tet haben: Unterzeichnen Patientinnen
und Patienten im Spital dieses Formular,
konnen ihre Daten und Proben fiir kiinfti-
ge, noch unbekannte Forschungsprojekte
verwendet werden. Universititsspitdler
arbeiten schon langer mit solchen generel-
len Einverstindniserklirungen, wobei sich
diese von Kanton zu Kanton unterscheiden.
Mit dem Generalkonsent liegt erstmals ein
landesweit standardisiertes Formular vor.

Mehr Datensicherheit gefordert
Was die Wissenschaft freut, betrachtet der
Patientenschutz mit Sorge. «Es geht nicht
an, dass ein so gewichtiger Bereich der
biomedizinischen Forschung und der Um-
gang mit digitalisierten Patientendaten
und Proben auf einer lickenhaften recht-
lichen Basis beruhenn, kritisiert die Berner
Rechtsprofessorin Franziska Sprecher, wel-
che die patientenschutzorganisation SPO
vertritt. Die Datensicherheit etwa sei in
den Spitilern zu wenig gewahrleistet, und
bei einem Datenleck stiinde der Patient, die
Patientin ziemlich einsam da.

Warum ist ein Generalkonsent fiir die
biomedizinische Forschung {iberhaupt
S0 wichtig? Labormediziner und Pionier
Vincent Mooser, der am Universitétsspital
Lausanne (CHUV) schon seit 2013 eine
Biobank mit Blutproben betreibt, erklért:
«Um auf dem Feld der personalisierten Me-

Der Behdlter mit den gefrorenen Proben von Blut und anderen Kiirperfliissigkeiten wird im

Berner Inselspital vor dem automatischen Abtransport gescannt. Bild: insel-Gruppe/Pascal Gugler

dizin Erfolge zu erzielen, braucht es Daten
von sehr, sehr vielen Personen.» Mooser
nennt als Beispiel die CoLaus-Studie, die
2003 in Lausanne gestartet wurde mit dem
Ziel, kardiovaskuldre Risikofaktoren zu
identifizieren. Die Lausanner Kohorte mit
iiber 6000 Patientinnen und Patienten sei
ein Erfolg, doch fiir weiterfithrende Resul-
tate miisse das CHUV mit anderen Spita-
lern kooperieren.

Forschung auf internationalem Niveau
Mit dem Generalkonsent wird es mog-
lich, Daten auszutauschen - innerhalb der
Schweiz, aber auch mit ausldndischen La-
boren. «Wir werden Forschung auf einer
ganz anderen Skala betreiben», sagt Moo-
ser. Das sei essenziell, um international
wettbewerbsfahig zu bleiben. Andere Lin-
der wie die USA, Grossbritannien, China
oder Indien hitten schon lingst damit
begonnen, Big Data fiir die Medizin zu nut-
zen. Im Ubrigen sei der Generalkonsent
kein Blankoscheck: «Forscherinnen und
Forscher brauchen fiir jedes Projekt eine
Zustimmung der Ethikkommission», be-
tont Mooser.

Die Schweizerinnen und Schweizer zei-
gen kaum Zuriickhaltung beim Spenden
ihrer Gesundheitsdaten fiir die Forschung:
Am CHUV etwa stimmen drei von vier Pa-
tientinnen und Patienten zu, selbst wenn
dabei das gesamte Genom analysiert wird.
Im Universitatsspital Basel ist der Anteil
noch hoher. Bis heute seien in Lausanne
iiber 27000 generelle Einverstindniserkla-

rungen zusammengekommen. Dass die
entsprechenden Daten und Proben nach
héchsten Sicherheitsstandards geschiitzt
werden, ist fiir Vincent Mooser selbst-
verstdndlich.

«Um auf dem Feld der
personalisierten Medizin
Erfolge zu erzielen,
braucht es Daten von sehr,
sehrvielen Personen.»

Vincent Mooser

Am CHUV ist auch die Geschiftsstelle
der Swiss Biobanking Platform angesie-
delt, zu der sich die grossen Schweizer
Biobanken zusammengeschlossen haben.
Man begriisse die Motion von Rebecca Ruiz
zur Schaffung eines Biobanken-Gesetzes,
ist auf der Website zu lesen. Vorderhand
will sich das Netzwerk der Deklaration
von Taipeh unterstellen, die der Weltirzte-
bund 2016 verabschiedet hat. In ihr sind
Grundsitze fiir den Betrieb von Bioban-
ken festgeschrieben. Dieses Bekennt-
nis ist fiir Rechtsprofessorin Sprecher
zwar ein «starkes Signal», aber sie fordert
noch mehr: die Deklaration miisse in die
Standesordnung = der Arzteschaft aufge-
nommen werden.

Iréne Dietschi ist freie Wissenschaftsjournalistin
in Olten.
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