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Susanne Ruoff

Potenzial -
wofur? Digitale Revolution

«Der E-Health-Markt birgt ein " 1
enormes Potenzial, das wir mit vivates Uberrou.t unS H

nutzen konnen.» , . . .
«Noch immer bearbeite die Mehrheit

M,Sogz?tm‘eif”” Dlig/ggiz der Arzte die Daten auf Papier. Die

Itarpeilterzelitun 0 0

. Kommunikation erfolge zu 41% per Fax,
ZU 26% per Post.»

Leiter Geschaftsstelle «eHealth Suisse»,
«Bilanz» 25.11.2015

Daniel Kraft

Ineffizienz
vermeiden

«Heute leben wir in einer 'one size fits all' Ara der Medizin, in der viele
Medikamente bei 50 oder mehr Prozent der Bevdlkerung nicht wirken.»

Exponential Technologies Across Health Care 2011

Effy Vayena

Basis fur
Prof. Dr. Andréa Belliger digitalen ErfOIg

Neue Rolle «Wenn Ethiker mit Forschern
zusammenarbeiten, ist der
Nutzen viel grosser, als wenn

der Patienten die Ethiker grundsatzlich

Nein sagen.»

«Wir alle sind Experten, wenn es darum geht, Forderprofessorin SNF, Universitat Zirich,
Gesundheit neu zu denken.» «NZZ» 9.2.2016

Expertin eHealth, ZukunftsTag Berlin, 22.8.2015
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Digitalisierung im Gesundheitswesen

Die Digitalisierung wird das Gesundheitswesen revolutionieren und
uns allen ein langeres Leben bescheren. Eine schdne Vision — die
allerdings einige Herausforderungen mit sich bringt, wie Fachpersonen
an einer Veranstaltung der CSS zu bedenken gaben.

Von Roland Hugi

Welche Herausforderungen

uns bereit?

4
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iele, die im digitalen Zeitalter aufge-

wachsen sind, glauben: Mehr Daten

heisst mehr Wissen. Dies wieder-

um ermoglicht mehr Macht. Und

am Ende der Kette steht der Erfolg.

Kurzum: Wer Uber das grdsste Ar-
senal digitaler Daten verfugt, wird am meisten Erfolg
haben. Wer dieses Credo in Zweifel zieht, setzt sich
schnell einmal dem Vorwurf der Ketzerei aus. Einer, der
dies wagt, ist Dirk Helbing. An einer Veranstaltung, zu
der die CSS Interessierte aus Politik und Gesundheits-
wesen einlud, sprach der Soziophysiker und Komple-
xitatsforscher der ETH Zurich Uber die Chancen und
Gefahren, die mit der rasant fortschreitenden Digita-
lisierung und den damit verbundenen riesigen Daten-
mengen — Big Data — auf die Gesellschaft zukommen.
«Mit Big Data kann man viele tolle Sachen macheny,
stieg Helbing durchaus versodhnlich in seine Ausfuh-
rungen ein. Man denke da bloss an die zahlreichen Er-
leichterungen, die uns die Digitalisierung im taglichen
Leben gebracht hat. «Aber», kommt es umgehend aus
dem Mund des Fachmannes, «wir
sind heute nicht mehr Herr unserer
eigenen Daten, sondern Versuchs-
kaninchen fur IT-Giganten.» Anders
ausgedruckt gibt jeder und jede von
uns heute taglich — bewusst oder
unbewusst — Unmengen von Daten
preis. Ohne zu wissen, was letztlich
genau damit passiert.

In Kuirze

Der grosse Trugschluss

Und hier beginnt fur Dirk Helbing
der grosse Trugschluss. Denn die
eingangs erwahnte Gleichung, wo-
nach immer mehr Daten automa-
tisch auch mehr Erfolg (oder um es
auf den Medizinbereich zu bezie-
hen: eine bessere Gesundheit) be-
deuten, zielt ins Leere. Der Grund
dafur ist simpel: «Die gesammelten

« Die digitale Revolution
birgt Chancen fiir die
Weiterentwicklung des
Gesundheitswesens.

o Allerdings werden die
Méglichkeiten von
Big Data teilweise stark
uberschatzt.

o Es gilt deshalb, eine
vernunftige Balance
zwischen technischer
Machbarkeit und
gesundem Menschen-
verstand zu finden.

alt die digitale Zukunft fur

Datenmengen explodieren formlich», so Helbing. «In
einem einzigen Jahr produzieren wir so viele Daten
wie in der ganzen Menschheitsgeschichte zuvor.»
Und wir werden dieser Informationsmenge nicht mehr
Herr: «Die Datenmengen entwickeln sich schneller
als die Technologien, die ndtig waren, um aus all den
Daten eindeutige und verlassliche Ruckschlusse zie-
hen zu kénnen.» Je mehr Daten man hat, desto mehr
scheinbare Zusammenhange werden sichtbar. Statt
eindeutiger Losungen liefern also immer mehr Daten
oft mehr Verwirrung. «Die Gesellschaft und auch der
einzelne Mensch sind keine Maschine, die nach einfa-
chen Regeln gesteuert werden kann», so Dirk Helbing.
«Jeder Mensch ist unterschiedlich.» Deshalb brauche
es auch eine personalisierte Medizin.

Die schone offizielle Zukunft

Doch in welche Richtung konnte die Entwicklung in
diesem Bereich gehen? Auf diese Frage ging Stephan
Sigrist, Grinder und Leiter des Think-Tanks «W.I.R.E»,
an der CSS-Veranstaltung ein. Denn letztlich steht
nicht mehr und nicht weniger als
das Versprechen im Raum, dass
Big Data erlauben wird, alle hangi-
gen Fragen rund um die Gesund-
heit l6sen zu kdnnen — zumindest,
wenn man einem weit verbreite-
ten Weltbild Glauben schenken
will. Sigrist sprach denn auch von
einer «offiziellen Zukunft» der Di-
gitalisierung. Bezogen auf unser
Gesundheitssystem verspricht uns
diese Zukunft «eine Medizin, in der
alles perfekt aufeinander abge-
stimmt, personalisiert, automati-
siert und pradikativ ist», so Sigrist.
In dieser Vision habe die Vorstel-
lung, dass ein Mensch nicht zu 100
Prozent gesund sei und dies auch
bleibe, fast keinen Platz mehr. «Die

offizielle Zukunft sagt uns also —
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— eine perfekte Gesundheit und ein langes Leben voraus,

in dem einzig noch der Tod ein stérender Faktor ist.»

Und die realistische inoffizielle Zukunft

Doch es existiert auch eine inoffizielle Zukunft. Und die
sieht — wie von Dirk Helbing bereits angetéont — ein
bisschen weniger rosig aus. Auch hier sind die Daten-
mengen der Grund dafur. Stephan Sigrist: «Berech-
nungen gehen davon aus, dass wir bis ins Jahr 2020
rund 200 Mal mehr medizinische Daten zur Verfligung
haben werden, als dies heute der Fall ist. Wir werden
es also mit einer unvorstellbaren Datenflut zu tun
haben.» Doch je mehr Daten vorhanden seien, des-
to mehr nehme die Vorhersagekraft ab einem gewis-
sen Punkt ab. «Nicht bloss die Computer werden mit
solchen Datenmengen Uberfordert sein», so Stephan
Sigrist. «<Auch der Mensch wird nicht fahig sein, aus den
verschiedenen Datenpunkten die exakt richtige Ant-
wort herauszufinden.» Die schiere Datenflut sei also
kein Garant fur bessere Entscheidungsgrundlagen und
damit effizientere Behandlungsmethoden. Vor diesem
Hintergrund werde ein Patient auch nicht mehr bereit
sein, standig neue Daten von sich preiszugeben — wis-
send, dass diese kaum gewinnbringend verwendet
werden kdnnen.

In welche Richtung wird es gehen?

Wie kann sich das Gesundheitswesen in diesem Span-
nungsfeld zwischen offiziellen und inoffiziellen Zu-
kunftsaussichten sinnvoll weiterentwickeln? Zu dieser
Frage skizzierte Stephan Sigrist verschiedene Thesen
und Handlungsfelder. Im Zentrum stand dabei die
Frage, wo letztlich digitale Systeme tatsachlich helfen
kénnen, das Gesundheitssystem weiterzubringen und
damit den Nutzen fur den Patienten zu erhéhen. «In
diesem Zusammenhang ist es wichtig, die Innovation
besser auf den Menschen auszurichten und nicht auf
die Machbarkeit der Technologie», so Stephan Sigrist.
Und zusammenfassend: «Was die Digitalisierung an-

%

Berechnungen gehen davon aus,
dass wir bis ins Jahr 2020

rund 200 Mal mehr
medizinische Daten

zur Verfugung haben werden,
als dies heute der Fall ist.
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Bei myStep geht es darum,
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«Wir mussen lernen,
die Komplexitat, die uns
zunehmend uberfordert,

fur uns zu nutzen.»

Dirk Helbing, Soziophysiker und
Komplexitatsforscher der ETH Zurich

belangt, ist der Weg nach vorne offen — ohne dass man
allerdings weiss, wohin dieser genau fuhren wird.» Es
gelte aber in jedem Fall, dem oft blinden Glauben an
die technischen Mdglichkeiten den gesunden Men-
schenverstand gegenuberzusetzen, ganz im Sinne von
«Computer aus, Hirn ein».

Digitale Demokratie ermdglichen

Sowohl fur Stephan Sigrist wie auch fur Dirk Helbing
ist klar: Nur wenn wir den heutigen Umgang mit den
digitalen Daten hinterfragen und in eine neue Rich-
tung lenken, werden diese kunftig gewinnbringend
eingesetzt werden kdnnen. «Dazu mussen wir lernen,
die Komplexitat, die uns zunehmend Uberfordert, fur
uns zu nutzen», sagte dazu Dirk Helbing. Will heissen:
Statt die Sammlung von Daten und deren Auswertung
zentral steuern zu wollen — und letztlich vermutlich im
Datenmeer zu ertrinken —, braucht es dezentralisierte
Ansatze. «Wir mussen die kollektive Intelligenz fordern
und Plattformen bauen, die eine digitale Demokratie
ermdglichen», so Helbing. Der Weg aus dem Dschun-
gel der digitalen Daten sei dezentral und partizipativ.
Die digitale Gesellschaft musse lernen, Daten, die fur
ihre Bedurfnisse wichtig sind, selber zu sammeln und
auszuwerten. Als Beispiele kdnne man die Quantified-
Self-Bewegung und Citizen Science anflhren. Dies
werde es ermoglichen, im Kleinen Lésungen zu ent-
wickeln und Wissen zu generieren, das letztlich im
Ubergeordneten Grossen wiederverwendet und wei-
tergetrieben werden kdnne. «Wichtig sind in jedem
Fall vertrauenswurdige Informationssysteme und dass
die Datenhoheit — im Gegensatz zu heute — beim BUr-
ger bleibt», ermahnte Dirk Helbing. Nur so béten sich
Méglichkeiten, die Lebensqualitdt zu erhdhen und
neue Markte im globalen Wettbewerb zu erschliessen.
Gerade was Letzteres anbelangt, ist rasches Handeln
zwingend. Gemass einer Studie der Universitat Oxford
durfte namlich die Digitalisierung in den kommenden
Jahren sehr viele Berufe wegrationalisieren und un-
zahlige Stellen kosten. Deshalb gelte es gleichzeitig,
die Chancen, die eine Digitalisierung biete, gewinn-
bringend zu nutzen — zum Beispiel durch die Er-
schliessung neuer Arbeitsmarkte.

Und wo sich die CSS bewegt

Wo sich die CSS in diesem digitalen Spannungsfeld be-
wegt, erlauterte abschliessend Volker Schmidt, Leiter
des Konzernbereichs Versicherungstechnik und Infor-
matik. Mit «myStep» sowie dem «Health Lab» hat die
CSS 2015 in Zusammenarbeit mit der ETH ZUrich und
der Universitat St. Gallen zwei digitale Projekte an-
gestossen und damit Neuland betreten. «Insbesondere
mit myStep hat sich fur uns eine neue Welt erschlos-
sen», so Schmidt. Bei diesem Projekt — bis Ende 2015
in der Pilotphase, ab Sommer 2016 fix in der Produkte-



Wir sind vernetzt. Vier von funf Schweizerinnen und Schweizerm
nutzen das Internet immer und uberall. Mehr als ein Drittel
nutzt Apps mit Self-Tracking auf dem Smartphone. Kundinnen
und Kunden haben also ein steigendes Bedurfnis nach

digitalen Angeboten.

Fokus: Kunde,
Ziel: Mehrnutzen

Digitalisierung soll vor dem Gesund-
heitswesen nicht Halt machen. Die CSS
lancierte deshalb in den vergangenen
Monaten innovative Angebote im Bereich
Digital Health fur ihre Kundinnen und
Kunden. Zwei der Hauptziele von Digital
Health sind die Starkung der Eigenverant-
wortung und die bessere Vernetzung der
Akteure im Gesundheitswesen. Themen,
die in unserer gesunden Gesellschaft

mit nichtubertragbaren Krankheiten als
haufigster Todesursache immer wichtiger
werden. Versicherte Ubernehmen inner-
halb von Projekten wie «myStep» Eigen-
verantwortung fur ihre Gesundheit und
fuhlen sich dadurch fitter, gesunder und
bewegen sich mehr. Mithilfe von mobilen
Geraten sind chronisch kranke Patienten

in der Lage, ihre Krankheit zu Uberwachen,

mobil zu bleiben und per Telekommuni-
kation mit Fachleuten jederzeit in Kontakt
zu stehen. Leistungserbringer werden sich
kunftig Uber das elektronische Patienten-
dossier vernetzen. Patienten wiederum
geben die Schnittstellen frei, um den

Austausch zu ermaoglichen, und profitieren
so aufgrund der (anonymisierten) Analyse
inrer Daten von personalisierter Medi-
zin. Mit sinnvollen Rahmenbedingungen,
die die Sicherheit von Daten garantieren
und die Solidaritat in der obligatorischen
Krankenpflegeversicherung nicht gefahr-
den, muss auch den Angsten der Bevél-
kerung Rechnung getragen werden. Die
Transparenz steigt nicht nur seitens der
Versicherten. Aufgrund von Datenanaly-
sen der Institutionen steigert sie sich auch
Uber die erbrachten Leistungen. Das kann
die Qualitat fordern und Kosten dampfen.
Ein solches Projekt lanciert die CSS im
Verlauf des Sommers 2016. Es wird die
Qualitatsdaten von Schweizer Akutspi-
talern aufzeigen. Digital Health — auch
Connected Health - ist ein Baustein, um
die Vernetzung, die Partizipation und die
Transparenz im Schweizer Gesundheits-
wesen voranzutreiben. Vor lauter Technik
darf aber das eigentliche Ziel nicht ver-
gessen werden: die Gesundheit unserer
Kundinnen und Kunden.

Standpunkt

Philomena Colatrella ist

Generalsekretarin der CSS und
designierte CEO
(] philomena.colatrella@css.ch

palette — geht es darum, dass Versicherte der CSS Uber
einen Fitness-Tracker ihre tagliche Schrittzahl messen.
Die Daten werden automatisch auf das Kunden-
Login-Portal myCSS Ubermittelt. Ab einer gewissen
Anzahl Schritte erhalten die Versicherten eine indi-
rekte finanzielle Belohnung. Die halbjahrige Pilotpha-
se brachte erstaunliche Erkenntnisse: Entgegen allen
Voraussagen waren zum Beispiel manche Versicherte
sehr wohl bereit, ihnre Daten zur Verflgung zu stellen.
«Das zeigt, dass Versicherte dann Daten zur Verfigung
stellen, wenn sie einen Nutzen davon haben», folgerte
Volker Schmidt. Deshalb will die CSS das Tempo in der

Digitalisierung hoch halten und ihre Angebote kon-
tinuierlich ausbauen. Im Kern stehen dabei Praventi-
onsbausteine wie das Projekt myStep. «Um diesen
Kern mochten wir im Rahmen des Projekts Health Lab
spezifische Kurationsbausteine entwickeln», so Volker
Schmidt. Konkret sollen nach und nach digitale The-
rapien — zum Beispiel fur Menschen mit einer Depres-
sion — lanciert werden. Diese kdnnen mithelfen, den
Trend der kontinuierlich zunehmenden Heilungskos-
ten zumindest zu verlangsamen. Diese machten 2013
75 Prozent der ganzen Gesundheitsausgaben in der
Schweiz aus: 48000000 000 Franken.

1 statista.de (DemoScope; Link Institut), eigene Darstellung in Zusammenarbeit mit Jan-Niklas Kramer (CSS Health Lab, Universitat St. Gallen & ETH Zurich)

2 Gesundheit im Social-Media-Zeitalter, Auszug der Ergebnisse der Swisscom-Studie von Oktober 2011

3 statista.de (BVDW; IAB Switzerland), eigene Darstellung in Zusammenarbeit mit Jan-Niklas Kramer (CSS Health Lab, Universitat St. Gallen & ETH Zuirich)

4 myStep-Datenauswertung, erste Ergebnisse, CSS Health Lab, myStep ist ein freiwilliges Pilotprojekt zur Pravention chronischer Krankheiten durch kérperliche Aktivitat,

Schrittzahler 1.7.2015 - 31.12.2015
5 media in use index 2015, Y&R Group Switzerland

6 Zahlen der CSS Gruppe (INTRAS, Arcosana, CSS). Die Zahlen beziehen sich auf den besagten Zeitraum, Datenstand 22.2.2016
7 Zahlen der CSS Gruppe (INTRAS, Arcosana, CSS). Die Zahlen beziehen sich auf den besagten Zeitraum, Datenstand 22.2.2016

8 Zahlen Medgate, Stand 1.3.2016, eigene Darstellung
9 NZZ am Sonntag, Ausgabe 17. April 2016, Dossier «Im Spital», Seite 4

10 Erklarung Telecare: Anteil der medizinischen Falle mit Arztkontakt, bei welchen keine Realkonsultation empfohlen wurde
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Hintergrund

Im Mittelalter behaupteten Feudalherren, ihre Untertanen seien

nicht in der Lage, ihr eigenes Einkommen zu verwalten. Heute, hunderte
von Jahren spater, basieren die Wirtschaft und unser Wohlstand im
Wesentlichen auf der Tatsache, dass wir unser Geld selbst verwalten
und unterschiedlich ausgeben und anlegen.

Von Prof. Emst Hafen

Emanzipation aus dem

Daten-Mittelalter

In Kuirze

¢ Wir haben heute kaum

m Bereich der personlichen Daten befinden

wir uns immer noch im Daten-Mittelalter. Wir

haben keine Kontrolle Uber die Verwendung

unserer personlichen Daten, oder wir haben

sie freiwillig mit der Benutzung von Gratis-
Apps und Dienstleistungen abgegeben.

Primér- und Sekundarnutzung von Daten

Daten, im Gegensatz zu Geld, kénnen mehrmals und
unterschiedlich genutzt werden. Man unterscheidet
zwischen der Primarnutzung und der Sekundarnut-
zung. Unter der Primarnutzung versteht man den
Zweck, fur den die Daten ursprunglich erhoben wur-
den. Die medizinischen Daten, welche die Arztin bei
der Behandlung eines Patienten aufnimmt, Verkaufs-
daten, die der Kassier an der Kasse registriert, oder
die Anzahl der Schritte, die ein Fitnessarmband misst.
Unter Sekundarnutzung versteht man die Verwendung
von Daten fur einen neuen Zweck. Zum Beispiel zur
Uberprifung der Wirksamkeit einer Therapie, zur Ana-
lyse des Kaufverhaltens von Konsumenten oder zur
Verwendung von Fitnessdaten flr Gesundheitsstudien
oder Werbezwecke. Die Sekundarnut-
zung von Gesundheitsdaten rettet Le-
ben, weil sich so Nebenwirkungen von
Medikamenten oder die Ausbreitung
von Epidemien erkennen lassen. Sie bil-
det die Grundlage fur die Digital Health.

Kontrolle liber unsere

gesammelten Daten.

e Evidenz fur die Bereit-
schaft, Daten fiir
Forschungszwecke
zur Verfugung

zu stellen, ist da.

¢ Mit einem Recht auf
Kopie kénnte die
Datenhoheit an die
Biirger Ubergeben

Nutzung stark eingeschrankt

Heute ist die Verwendung von Gesund-
heitsdaten stark eingeschrankt. Erstens
befinden sich die meisten relevanten
Daten in inkompatiblen Silos in Arzt-
praxen, Spitalinformationssystemen und
zunehmend auf den Servern der Firmen,
die Fitness-Apps oder Fitness-Tracker
anbieten. Zweitens verhindern Daten-
schutzregeln die Verwendung dieser
Daten ohne die explizite Einwilli-
gung des Datensubjekts, des Burgers
oder der Burgerin. Das im letzten Jahr

und die Forschung
geférdert werden.

verabschiedete Gesetz zum elektronischen Patien-
tendossier (EPDG) zielt auf eine effizientere Primar-
nutzung von Gesundheitsdaten ab, regelt die Sekun-
darnutzung jedoch nicht. Wir befinden uns so in einer
unhaltbaren Situation. Die Blurger habe keine Mglich-
keit und keine Anreize, sich aktiv in die Entscheidung
Uber die Sekundarnutzung ihrer Daten einzubringen.
Im Gesundheitswesen steht Effizienzgewinn in der
Primarnutzung im Vordergrund. Im Bereich der Kon-
sumdaten haben wir die Kontrolle unserer Daten be-
wusst oder unbewusst aus der Hand gegeben. Jede
Kundenkarte und jede Gratis-App bezahlen wir mit
unseren Daten. Wir haben uns so in eine digitale Feu-
dalherrschaft der grossen Datenfirmen begeben.

Recht auf Kopie

Wie kdnnen wir uns aus dem Daten-Mittelalter befrei-
en? Burger sollten das Recht erhalten, Uber die Se-
kundarnutzung ihrer Daten selbst zu entscheiden. Da
Daten kopierbar sind, bildet ein Recht auf eine Kopie
aller die eigene Person betreffenden Daten eine Er-
weiterung der Datenauswertung. Detailhandler koén-
nen weiterhin die Daten ihrer Kunden auswerten. Die
Kunden kénnen jedoch mit einem Recht auf Kopie ihre
Konsumdaten zusammen mit anderen Gesundheits-
daten fur eine Studie oder eine neue Gesundheits-
dienstleistung zur Verfugung stellen. Erfreulicherweise
hat der Bundesrat im letzten November das Postulat
von Nationalrat Fathi Derder (FDP), ein «Recht auf Ko-
pie» zu prufen, angenommen. Die Schweiz kénnte
damit im Bereich der digitalen Selbstbestimmung eine
FUhrungsrolle in Europa ubernehmen.

Bereitschaft ist da

Die Beispiele in der Grafik zeigen das ungenutzte
Potenzial, welches durch die aktive Einbindung der
Burger besteht. Eine aktive Einbindung heisst jedoch
mehr als die blosse Einwilligung zur Verwendung der
Daten. Wenn es gelingt, Burger und Patienten von
passiven Datenlieferanten zu aktiven Teilnehmern in
klinischen Studien oder Forschungsprojekten zu ma-
chen, werden diese bereit sein, nicht nur die vom Arzt



Hintergrund
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L The Lausanne Institutional Biobank: a new resource to catalyse research in personalised medicine and pharmaceutical sciences (2014). 144, w14033.
http://doi.org/10.4414/smw.2014.140332

2 Playing a part in research? University students’ attitudes to direct-to-consumer genomics (2014). 17(3), 158-168. http://doi.org/10.1159/000360257

3 M&hlmann, L., Récke, C., Brand, A., Hafen, E., & Vayena, E. (n.d.). Attitudes towards personal genomics among older Swiss adults: An exploratory study
Applied & Translational Genomics VL - IS - SP - EP - PY - T2.

4 Quelle: www.midata.coop, eigene Darstellung

erhobenen Daten beizusteuern, sondern auch andere
personliche Daten. Zum Beispiel werden wohl viele
Patienten nach einer Huftgelenkoperation bereit sein,
ihre Schrittzahl und ihr Wohlbefinden via Smartphone-
App zu einer Studie beizutragen, welche die Effektivitat
der verschiedenen Eingriffe untersucht.

Neue Rahmenbedingungen

Das Unbehagen gegenuUber Datenfirmen und dem
rasch wachsenden Markt fur persénliche Daten steigt.
Gemiss dem Global Consumer Trust Report 20161
ist das fehlende Vertrauen das grosste Hindernis im
Wachstum dieses Markts. Es braucht neue, vertrau-
ensfordernde Rahmenbedingungen, unter denen die
Konsumenten als aktive Teilnehmer wirken und pro-
fitieren konnen. Ein verfassungsmassiges Recht auf
Kopie setzt die rechtlichen Rahmenbedingungen zur
Befreiung aus der digitalen Abhangigkeit. Wie im Fi-
nanzwesen braucht es Banken, in denen Burger die
Kopien ihrer Daten sicher aufbewahren und verwalten
konnen. Der Verein Daten und Gesundheit setzt sich
fur den Aufbau von genossenschaftlich organisierten
Datenbanken ein. Das von der ETH und der Berner

Fachhochschule unterstutzte Projekt MIDATA.coop
konkretisiert dieses Ziel (vgl. Grafik). Die Etablierung
von demokratisch verwalteten Banken fur personliche
Daten tragt zu einer neuen Rollenverteilung in der Da-
tenwirtschaft bei, in der die Blrger mit ihren Daten die
gleiche Rolle einnehmen, die sie bereits als selbstandige
Konsumenten in der Wirtschaft eingenommen haben.
Die Schweiz kann mit dem Recht auf Kopie und de-
mokratisch organisierten Datenbanken beitragen, das
Vertrauen in eine globale Datenwirtschaft zu star-
ken und gleichzeitig ein faires Wachstum von Digital
Health zu unterstitzen.

Ernst Hafen ist Professor am Institut fur Molekulare
Systembiologie an der ETH Zurich und Mitglied des
Vorstands des Vereins Daten und Gesundheit sowie
Prasident der MIDATA Genossenschaft.

1Global Consumer Trust Report 2016. Retrieved from http://
www.mobileecosystemforum.com/wp-content/
uploads/2016/01/CTR16_Executive_Summary.pdf
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Praxis

Die Sequenzierung des menschlichen Genoms ist heute spottbillig — genetische
Analysen werden darum in der Medizin immer haufiger eingesetzt. Sophia DDM™
ist die in Europa am haufigsten genutzte Plattform, die diagnostische Routine-
untersuchungen ermoglicht. Damit moglichst viele Personen davon profitieren
kdnnen, mussen noch einige Hurden uberwunden werden.

Von Dr. Pierre Hutter

Die neue Art,
Diagnosen zu stellen

10

n den letzten zehn Jahren fielen die Kosten
fur die Sequenzierung eines menschlichen
Genoms von etwa 10 Millionen auf nur ein
paar hundert Franken. Damit wurde der Weg
geebnet, genetische Analysen fur uber 5000
verschiedene Krankheiten vollumfanglich zu demo-
kratisieren. Der Durchbruch in der DNA-Analyse war
fur Sophia Genetics, gegrindet 2011 in Lausanne, der
Ausschlag, leistungsstarke Algorithmen zu entwickeln,
mit denen grosse Mengen von komplexen Daten
analysiert werden kénnen, die beim Next Generation
Sequencing (NGS) erzeugt werden. Das hilft den
Klinikarzten, bessere Diagnosen fur ihre Patienten
zu stellen. Durch die Entwicklungen lag die gr&sste
Herausforderung nicht mehr im Sammeln von gene-
tischen Informationen, sondern in deren effizienter
Verwaltung, Entschlusselung und Interpretation.

Maschinelle Lernverfahren

Sophia Genetics ist Vorreiter bei Analysen von NGS-
Daten anhand des klinischen Ansatzes. Mit der
Anwendung eigenentwickelter Algorithmen auf der
Grundlage maschineller Lernverfahren werden andere
Technologien in puncto Geschwindigkeit und Genau-
igkeit Ubertroffen — beides kritische Faktoren fur die
Patientenresultate. Sophia DDM™, eine fortschrittliche
Analyseplattform, ist fUr die Durchfuhrung von diag-
nostischen Routineuntersuchungen ausgelegt. Der
Schwerpunkt liegt auf maschinellen Lernverfahren,
damit Klinikarzte haufige Krebserkrankungen und an-
dere erblich bedingte Krankheiten wie beispielsweise
zystische Fibrose schnell und prazise diagnostizieren
kénnen. Sophia DDM™ kann fur Genomikdaten aus je-
der grossen NGS-Plattform und fur alle Arten humaner
Gewebeproben eingesetzt werden.

Sophia Genetics testete mit 211 NGS-Sequenzgeraten
in 160 Spitalern und 23 Landern

bislang 42 500 Patienten.
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NGS bei Krebserkrankungen

NGS wird hauptsachlich fur Personen eingesetzt,
die ein erhohtes Risiko aufweisen, in jungen Jahren
schwer zu erkranken. Es eignet sich auch, wenn offi-
zielle Vorsorgemassnahmen oder frihzeitige Behand-
lungen bestehen. Diese Kriterien gelten insbesondere
bei Krebserkrankungen. Alle Krebsarten beruhen auf
einer Anhaufung von DNA-Veranderungen; auf geno-
mischen Mutationen, welche die Zellteilung negativ
beeinflussen. Zudem erlaubt NGS bei Patienten, die
bereits einen Tumor entwickelt haben, das Mutations-
profil des Tumors sehr detailliert darzustellen. Das ist
ein wichtiges Kriterium beim Entscheid, welche Be-
handlung gewahlt werden soll und wie hoch die Do-
sen der einzusetzenden Arzneimittel sein sollen. Die
Technologie beruht heute auf dem Einsatz von Blut,
auch zur Analyse zirkulierender DNA, die aus Krebs-
zellen freigesetzt wird. Langfristig kann NGS genauso
eingesetzt werden wie heutzutage die periodischen
Blutuntersuchungen. Dank der grossen Einfachheit,
NGS fur Diagnosezwecke einzusetzen, wurde Sophia
DDM™ von den Benutzern schnell akzeptiert. Sophia
Genetics entwickelte sich letztes Jahr zum Weltmarkt-
fuhrer in einem zunehmend uberfullten Feld und hielt
ihr Versprechen, Prazisionsmedizin wahr zu machen
(siehe Piktogramm).

Aktuelle Herausforderungen

Diverse Schranken bleiben jedoch bestehen, bevor
die Analyseplattform ihr volles Potenzial entfalten
kann und damit die Prazisionsmedizin fur jedermann
zuganglich macht. Zunachst einmal sollten Gesund-
heitseinrichtungen rasch von reiner Forschung und
Entwicklung zu einem wahren Diagnoseansatz Uber-
gehen. Dann mussen wir unser Silodenken aufgeben,
das sehr oft die Weitergabe von genomischen Daten
verhindert — insbesondere wenn man bedenkt, dass
strenge Auflagen zum Schutz der Privatsphare und zur
Sicherheit bereits heute existieren. Letztlich wird der
Traum von der Prazisionsmedizin nur dann wahr, wenn
wir auf den Einsatz von Daten schworen, die eine
extrem hohe Qualitat aufweisen. Das sollte im Bereich
der klinischen Diagnostik eine Voraussetzung sein.

—

Dr. Pierre Hutter ist Co-Founder und CSO
von Sophia Genetics sowie Head Service of
Medical Genetics am Spital Wallis.



Die andere Sicht

Die Umweltzerstérung 1778 lasst Jean-Jacques Rousseau abrupt aus seinen
Traumen erwachen. Die Ursachen fur die Ungleichheit der Menschen

sieht er in den damalig aktuellen Entwicklungen. Doch welche Losung gibt
es fur die Ubel der Gegenwart im 18. Jahrhundert?

Von Prof. Dr. Volker Reinhardt

Rousseaus Patentrezept:
Geschichtsloser Nullzustand

in alter Mann durchwandert die Land-

schaften seiner Jugend, um die Traume

wiederzufinden, die er als Sechzehnjah-

riger traumte — und findet sich unver-

sehens in einem Alptraum wieder: Die
lachenden Bache, aus denen er trank: vergiftet; das
stille Tal, in dem er sinnend ruhte: zerstort von larmi-
gen Fabriken. Eindrucke eines frustrierten Naturlieb-
habers 2015? Mitnichten: Umweltzerstérung 1778
Der Traumer, der seine Traume nicht wieder findet,
heisst Jean-Jacques Rousseau, und er sieht am Ende
seines Lebens alle seine Warnungen bestatigt. Auf
die Preisfrage der Akademie von Dijon, ob die Wis-
senschaften und Kunste mehr Nutzen oder Nachteil
gebracht hatten, hatte er 1750 eine fulminant nega-
tive Antwort gegeben - und die honorigen Herren
von der Akademie hatten dem scheinbar amusanten
Querdenker sogar den Preis zuerkannt. Funf Jah-
re spater schrieben sie ein neues Thema aus: Wo-

rin liegen die Ursachen der Ungleichheit unter den
Menschen? Rousseau griff erneut zur Feder, doch
diesmal fand seinen Diskurs niemand witzig. Das ist
nur allzu verstandlich: Der 43-jahrige «Burger von
Genf» hatte eine Anklageschrift gegen alles, was den
Intellektuellen seiner Zeit heilig war, verfasst. Die Ge-
schichte der Zivilisation: eine fatale Fehlentwicklung,

In Kilirze

¢ Flir Rousseau scheint

die Welt 1778 aus
den Fugen geraten
zu sein.

¢ Von dieser Erkennt-
nis ernlichtert,
schreibt er eine An-
klageschrift gegen

den Fortschritt,
die moderne Gesell-
schaft, den Staat.

Rousseau sieht
die Lésung fiir die
Menschheit im
Naturzustand,
ohne Entwicklung
und Fortschritt.

die den Menschen von sich
selbst entfremdet; Fortschritt:
eine verhangnisvolle Selbst-
tauschung, die den Menschen
zum Sklaven eingebildeter Be-
durfnisse macht; die moderne
Gesellschaft: ein gespensti-
scher Maskenball, in dem sich
alle um schabiger Vorteile
wegen verstellen; Eigentum:
Diebstahl, da urspriinglich al-
len alles gehorte; der Staat:
eine Unterdrickungsmaschi-
nerie ohne Rechtsgrundlage;
die Kultur der Aufklarung: eit-
les Wortgetodse, um die Stim-
me der Wahrheit im Inneren
des Menschen zu Ubertdnen.
Alle diese Ubel der Gegen-
wart haben laut Rousseau
eine lange Vorgeschichte. Un-

eingeschrankt glucklich war der Mensch fur ihn nur
im Naturzustand: als ein Tier unter anderen Tieren,
genugsam, ohne Bewusstsein seiner Existenz und
daher ohne Leid, ohne Konkurrenz und ohne un-
erfullte Begierden. In diesem geschichtslosen Null-
zustand — so Rousseau — ware der Mensch besser
verblieben. Doch leider kam es anders: Ein allzu
findiger Kopf entdeckte Bodenschéatze, ein anderer
den Ackerbau; der Prozess der Zivilisation, an des-
sen Ende die Grossstadte als Abgrinde des Men-
schengeschlechts stehen, kam in Gang - ware er
wenigstens im Anfangsstadium einfacher Dorfgesell-
schaften stehen geblieben! Zurlckspulen kann man
die Geschichte nicht mehr, aber Chancen fur eine
bessere Zukunft gibt es trotzdem: Die Menschen
kénnen, wenn sie nur wollen, naturlicher leben - sie
mussen mit den Ressourcen der Natur nur sparsamer
und pfleglicher umgehen! Von diesen Ideen nehmen
alle alternativen und &kologischen Bewegungen der
Folgezeit ihren Ursprung und Ausgang.

Volker Reinhardt (61) ist Professor fur Geschichte der
Neuzeit an der Universitat Fribourg. Er ist ausgewiesener
Experte der italienischen Renaissance, beschaftigt sich aber
auch intensiv mit deutscher und Schweizer Geschichte.
Seine neueste Publikation erschien im Februar 2016 unter
dem Titel: «Luther der Ketzer. Rom und die Reformation».
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Im Gesprach

Die Digitialisierung ist dabei, unser Gesundheitswesen grundsatzlich zu verandern.
Trotzdem gibt es in der Schweiz noch viele Vorbehalte. Das Uberrascht den
Philosophen und Physiker Eduard Kaeser nicht. Im Streitgesprach mit Stefano
Santinelli, CEO der Swisscom Health AG, sagt er warum.

Interview: Patrick Rohr

«Die Technologie ist nicht
neutral, da sitzen Menschen
dahinter!»

Patrick Rohr (PR): Herr Santinelli, kiirzlich
habe ich ein iPhone 6S gekauft. Nach

ein paar Tagen realisierte ich, dass eine
Gesundheitsapp meine Schritte zahlte
und mir laufend sagte, wie es um

meine Fitness steht. Ich habe die App
inzwischen deaktiviert, denn ich hatte
kein gutes Gefiihl dabei. Ein verniinftiger
Entscheid?

Stefano Santinelli (SS): Vernuinftig finde
ich, dass Sie selber entschieden haben.
Apple fragt namlich nicht, sondern macht
einfach, und das stért mich. Ich habe bei
Apple alle diese Funktionen ausgeschaltet,
weil ich weiss, dass Apple meine Daten
vermarkten darf, ohne mich explizit zu
fragen.

PR: Also war mein Entscheid verniinftig?
SS: Es ist gut, dass Sie sich gefragt haben,
ob Sie das wollen oder nicht, weil man Sie
ja nicht gefragt hat. Aber schauen Sie, ich
habe mich entschieden, diesen Schritt-
zahler zu tragen (er zeigt auf eine Art Uhr
an seinem Arm) und einen Ergonomiegurt,
der mich warnt, wenn ich zu lang sitze.
Mich motiviert es, wenn ich am Abend
sehe, dass ich nur 6000 statt 10 000
Schritte gelaufen bin; dann weiss ich,
dass ich am nachsten Tag mehr Schritte
machen muss.

PR: Und was ist jetzt der Unterschied

zu meiner Apple-App? Dass lhre von der
Swisscom ist?

SS: Richtig. Ich habe ein sogenanntes evita-
Dossier. Da werden alle meine Schritte
registriert, mein Kdérpergewicht, mein Blut-
druck, mein Blutzucker. Bei der Swisscom

12 im dialog 2/2016

«Wir haben keinerlei
Einsicht in die Daten und
kénnen sie auch nicht
mit anderen Daten kom-

binieren.»
Stefano Santinelli, CEO Swisscom Health AG

muss ich selber aktiv einwilligen, wenn
ich meine Daten ins Gesundheitsdossier
geben moéchte, und wir haben keinerlei
Vermarktungsrechte fur diese Daten.

PR: Herr Kaeser, Sie sehen, wie Herrn
Santinellis Augen leuchten, wenn er von
den technologischen Méglichkeiten
erzahlt...

Eduard Kaeser (EK): Ja, das sehe ich. Mei-
ne Augen werden eher glasig, wenn ich
das hore. Ich zahle ja auch meine Schritte
oder die Langen, die ich jeden Tag im
Hallenbad schwimme. Aber dazu brauche
ich keine Technologie, ich zahle meine
Langen nach alter arithmetischer Weise.
Das ist fur mich auch Motivation. Das
Gefahrliche an diesen Messgeraten ist,
dass die Bewegung zum Zwang wird,

das hat fUr mich einen neurotischen Bei-
geschmack.

PR: Also dass man gewissermassen

ein Sklave dieser Dinge wird, weil

die einen dauernd darauf hinweisen,
wo man noch Defizite hat?

EK: Ein starker Ausdruck, aber ja, er zeigt,
wohin die Entwicklung geht.

PR: Und sonst stort Sie nichts?

EK: Nun gut, Herr Santinelli sagt, dass die
Swisscom keinen Zugriff auf diese Daten
hat. Aber stellen wir uns jetzt mal vor, die
Swisscom kommt irgendwann in einen ri-
deren Wettbewerb mit anderen Unterneh-
men. Ich frage mich, ob die Swisscom auf
der Wildbahn des freien Marktes nicht dann
doch plétzlich gezwungen ware, mitzu-
machen. Die Daten hat sie ja dann schon.



SS: Es gibt ganz klare Gesetzgebungen, was
man machen darf und was nicht. Es gibt
ethische Prinzipien und Geschaftspraktiken,
die befolgen und respektieren wir.

PR: Herr Santinelli, schauen wir doch mal,
was die Swisscom im Gesundheitsbereich
alles macht: Diese Erfassung der Schritt-
zahl und die daraus gefolgerte Messung
lhrer Schrittzahl ist ja nur ein Teil.

SS: Genau. Der Kern unserer Aktivitaten
sind Softwareldsungen. Wir haben eine
Software fur die Arzte entwickelt, damit
die Arztpraxen die Krankengeschichte des
Patienten digitalisieren und zum Beispiel
strukturierte Anamnesen durchfuihren

kénnen. Die ganze Krankengeschichte ist
so dokumentiert. Dann kommt der nachs-
te Schritt, die Vernetzung von Versor-
gungsregionen, also dass der Arzt mit den
Spitalern, die Spitaler unter sich und die
Spitaler mit den Labors, mit Apotheken,
mit Réntgeninstituten und so weiter Daten
austauschen kénnen. Dafur haben wir eine
Plattform gebaut, da ist alles dabei bis zur
Abrechnung mit der Krankenkasse. Und
dann haben wir diese ganze Welt von Sen-
soren, Apps, Wearables, Patientendossiers
und Gesundheitsdossiers aufgebaut, damit
wir als Kunden, als Burger, im Gesund-
heitswesen nicht nur passive Akteure sind,
sondern auch Einfluss auf das Geschehen

Im Gesprach

Eduard Kaeser, 68, studierte
theoretische Physik und
Philosophie. Er war in Olten
Gymnasiallehrer fur Physik und
Mathematik. Als freier Publizist
veroffentlichte er mehrere Blicher
und schreibt Essays und Artikel
fur die «Wochenzeitung», «Die
Zeit» und die «NZZ».

Der 44-jahrige Betriebswirt-
schafter Stefano Santinelli leitet
seit ihrer Grindung im Januar
2015 die Swisscom-Geschafts-
einheit Swisscom Health AG.
Zuvor war er in flhrender Position
bei verschiedenen Technologie-
unternehmen tatig.

nehmen kénnen. Unsere grosse Vision ist
die Vernetzung, dass also alle Gesund-
heitsdaten digital vorhanden sind und dass
man sie austauschen kann. So werden
Prozesse optimiert und die Versorgung
verbessert, weil eben mehr Informationen
Uber den Patienten vorhanden sind.

PR: Herr Kaeser, das sind doch fantasti-
sche neue Maoglichkeiten!

EK: Mit dem Grundgedanken habe ich gar
kein Problem, ich bin ja auch froh, wenn
ich nach einer Rontgenaufnahme nicht
kiloweise Bilder nach Hause schleppen
muss. Ich verstehe auch den Vernetzungs-
gedanken, der ist absolut sinnvoll...
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Im Gesprach

— PR:..aber?

EK: Das Problem ist, die Technologie ist
nicht neutral! Da sitzen Menschen
dahinter.

SS: Naturlich gibt es Leute, die diese
Daten sehen k&nnen. Mein Bankberater
sieht auch, wie hoch mein Vermdgen ist,
mein Steueramt weiss es auch. Und so ist
es auch mit den Gesundheitsdaten; ich
mochte, dass mein Arzt Uber meine Vital-
daten informiert ist.

PR: Wenn lhr Arzt informiert ist, ist es
bald auch lhre Krankenkasse, und dann
werden Sie kiinftig bestraft, wenn Sie zu
wenig Schritte pro Tag machen.

SS: Im Konsumentenbereich gibt es schon
viele Modelle, wo man mit Bonuspunkten
belohnt wird, wenn man viel einkauft.
Warum soll im Gesundheitsbereich nicht
auch funktionieren, was zum Beispiel im
Sachversicherungsbereich bereits Ublich
ist? Wenn ich bereit bin, mich beobachten
zu lassen, zum Beispiel mit einer Blackbox
im Auto, zahle ich weniger Pramie. Ich
finde das eine gute Entwicklung.

EK: Ja, aber sie kann Sie dazu motivie-
ren, an bestimmten Tagen in der Migros
wie wild einkaufen zu gehen. Sie werden
also zu einem irrationalen Kaufverhalten
angeregt. Ich kenne das von mir selber,

14 im dialog 2/2016

da kaufe ich die dummesten Dinge ein, nur
weil ich mehr Cumulus-Punkte bekom-
me. Jetzt stellen Sie sich vor, wohin das

in der Gesundheit fuhrt! Da fange ich an,
die idiotischsten Dinge zu messen, nur um
belohnt oder im umgekehrten Fall bestraft
zu werden. Da wird mir also gewissermas-
sen von aussen ein Gesundheitszustand
aufgezwungen, den ich vielleicht gar nicht
will. Ich will selber bestimmen kdnnen,
was fur mich gesund ist.

PR: Das heisst, durch die digitale
Messung von allerlei Faktoren wird eine
Messbarkeit der Gesundheit suggeriert,
die es gar nicht gibt?

EK: Naturlich gibt es gesundheitliche As-
pekte, die man objektivieren kann. Fieber

«lch will selber bestim-
men kdnnen, was
far mich gesund ist.»

Eduard Kaeser

zum Beispiel. Aber nehmen wir Angstzu-
stande, wie wollen Sie die messen? Da
kénnen die Laktosewerte, der Blutdruck
und die Temperatur in bester Ordnung
sein, aber wie misst man die Angst? Da

ist jemand also vielleicht objektiv gesund,
aber in Wirklichkeit krank.

SS: Es gibt heute schon Moglichkeiten, die
psychische Belastung zu messen; es gibt
Betriebe, die machen das auch schon. Das
ist doch gut, das kennen wir ja auch vom
Sport. Die Athleten werden ja auch regel-
recht vermessen, und dank den Resultaten
kénnen sie ihre Performance steigern.

EK: Ja, und dann ist die eine Halfte im Be-
trieb bereit, sich vermessen zu lassen, und
die andere nicht. Und dann wird die eine
Halfte belohnt, obwohl die andere Halfte
vielleicht besser arbeitet. Da schaffen wir
sozial ein schwieriges Klima.

PR: Herr Santinelli, wenn ich Herrn
Kaeser so zuhére, kommen da viele
Probleme auf uns zu. Mich beschiftigt
die Frage am meisten, was dereinst mit
all diesen Daten geschieht, die uber uns
gesammelt werden.

SS: Im Bereich der Gesundheit kann ich
sagen, dass die Daten Ihnen gehoéren. Wir
haben keinerlei Einsicht in die Daten und
kénnen sie auch nicht mit anderen Daten
kombinieren.

PR: Theoretisch.

SS: Nicht theoretisch, vom Gesetz her! Wir
durfen nicht!

EK: Und trotzdem traue ich Ihnen nicht.
Ich méchte lhnen nichts unterstellen, aber
schauen Sie: Es gibt in dieser Entwick-
lung der Datenvernetzung fur Software-
ingenieure und Softwaredesigner einen
regelrechten Kontinent von Méglichkei-
ten. Das ist faszinierend. Und ich wurde
sogar behaupten, dass es keinen kreativen
Softwareingenieur gibt, der nicht mal mit
dem Gedanken gespielt hat, eben diese
Daten miteinander zu verbinden, und

den Gedanken weitergesponnen hat und
sich gefragt hat: Was ware, wenn ...? Ich
meine, rein theoretisch ... Naturlich weiss
er, dass er an gesetzliche und ethische
Randbedingungen gebunden ist, aber ein
richtig angefressener Softwareingenieur
oder Softwaredesigner kimmert sich nicht
um diese Randbedingungen. Ich spreche
aus eigener Erfahrung als theoretischer



Physiker. Ich bin doch nicht an Randbe-
dingungen der Wirklichkeit interessiert, ich
interessiere mich fur das Mogliche. Und
urplotzlich ist das Denkmégliche dann
Wirklichkeit. Ein krasses Beispiel: Hat um
1900 jemand an eine Atombombe ge-
dacht? Vollig denkunmaoglich, nicht wahr?
Und 50 Jahre spater...?

SS: Kriminellen Antrieb gibt es Uberall ...
EK: Ich spreche nicht von kriminellem
Antrieb.

SS: Doch, das ist ja eine Gesetzesverlet-
zung.

EK: Das ist es eben nicht, es ist eine Art
Erkenntnismotiv. Ich meine, jeder, der

an der Front arbeitet, stosst doch weiter.
Es liegen so viele Mdglichkeiten vor uns.
Das ist sogar eine Bedingung fur kreatives
Denken.

SS: Diese Gerate bieten vor allem mal
neue Moglichkeiten, gesund zu bleiben.
Naturlich gibt es Missbrauchspotenzial,
wie bei jeder neuen Technologie. Aber
der Nutzen, welchen diese neuen Gerate
versprechen, ist von grosser volkswirt-
schaftlicher Bedeutung. 40 Prozent der
Schweizer Bevolkerung haben Bluthoch-
druck, die meisten Patienten kénnten
ohne Pille gepflegt werden, sie mussten
einfach etwas gesunder leben.

(Stefano Santinelli schaut auf seine Uhr.)

SS: Meine Uhr vibriert. Wenn ich nicht
genug getrunken habe, vibriert sie.

PR: Und wie weiss sie, dass Sie nicht
genug getrunken haben?

SS: Sie misst das Uber den Stoffwechsel

in den Zellen, und dann hat es hier so
einen kleinen Galvanischen Sensor, der die
Feuchtigkeit auf der Haut misst. Das ist ein
russischer Prototyp, die Daten gehen dann
nach St. Petersburg.

PR: Den Russen vertrauen Sie, den
Amerikanern aber nicht?

SS: Ich vertraue Apple nicht. Und die
Daten in meiner Uhr sind ja absolut ano-
nym. Und ausserdem interessieren die ja
niemanden. Meine Kreditkarte wurde ich
hier naturlich nicht speichern.

PR: Apropos Vertrauen: Gibt es eine Erkla-
rung, warum in der Schweiz erst 20 Pro-
zent der Arzte bereit sind, ihre Daten zu

digitalisieren? In Danemark sind es liber
90 Prozent, in den USA immerhin 60?

SS: Es gibt sicher eine demographische Er-
kldrung. Ein grosser Teil der Arzte ist in der
Schweiz Uber 50 und nicht mit den neuen
Technologien aufgewachsen. Und dann
ist der Digitalisierungsgrad im Schweizer
Gesundheitswesen ohnehin noch sehr tief.

PR: Herr Kaeser, denken Sie, das sind die
einzigen Grinde?

EK: Ich denke, es spielt noch ein anderer
Grund hinein: Die Arzte haben immer
noch ein anthropologisches Menschen-
bild, sie sehen den Menschen als Orga-
nismus und nicht als eine elektronische
Datensammlung.

SS: Sie sehen einfach die Vorteile noch

Im Gesprach

nicht. Schauen Sie, wir haben eine Rech-
nung gemacht: Einen Austrittsbericht mit
der Post vom Spital zum Arzt zu ver-
schicken, kostet zirka 50 bis 60 Franken,
elektronisch waren es noch funf bis sechs
Franken. Das Einsparungspotenzial ware
etwa zwei bis drei Milliarden Franken!

—

Patrick Rohr arbeitet als Journalist, Fotograf
und Kommunikationsberater mit eigener
Firma in Zurich. Bis 2007 war er Moderator
und Redaktor beim Schweizer Fernsehen
(u.a. «Arena», «Query).
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Personlich

Der 29-jahrige Assistenzarzt Michael Lampart befurwortet im Grundsatz die
Entwicklungen im Bereich Digital Health. Man musse sie aber als Hilfsmittel
betrachten, nicht als Heilsversprechen.

Von Christian Schéonbachler

«Wer A sagt, muss

auch B sagen»

ie Meinungen Uber den Sinn und
Zweck von Digital Health sind geteilt.
Es ist indes unbestritten, dass Digita-
lisierung auch im Gesundheitswesen
Einzug halt und unaufhaltsam ist. Von
der modernen Unterstitzung Gebrauch macht auch
Michael Lampart im Kantonsspital Baselland (KSBL) im
Bruderholzspital. Sie sind nicht mehr aus dem Alltag
eines Spitals wegzudenken. Beispiele sind das elektro-
nische Patientendossier, das eine schnelle Einsicht gibt
Uber Angaben zu Blutwerten, Diagnose und die gesam-
te Krankengeschichte, oder verschiedene modernste
Apparate der Diagnostik. Auch privat macht sich der
gesundheitsbewusste  Kampfsportler verschiedene
Gadgets zu Nutze. Seine neueste Errungenschaft ist
ein «Vitalmonitor»: eine weiterentwickelte Pulsuhr, die
Angaben liefert Uber den tagesabhangigen Stressfaktor
und so Empfehlungen abgibt, wie intensiv am jeweili-
gen Tag trainiert werden soll. Diese Daten mégen nicht
sehr heikel sein, kdnnen aber verknlpft mit anderen
Quellen dennoch einiges Uber den Benutzer aussagen.
Das ist auch der springende Punkt in der Diskussion zu
Digital Health. Was passiert mit unseren gesammelten
Daten? Werden sie sicher aufbewahrt? Mit diesen Fra-
gen hat sich Lampart intensiv
auseinandergesetzt. So ist er
sich auch bewusst, dass gerade
im medizinischen Bereich die
Daten besonders schutzens-
wert sind.
«lch sehe personlich kein

In Kurze

¢ Die Digitalisierung ist im
Gesundheitswesen

N\

Daten sind die Voraussetzung fur

zielgerichtete

Behandlungen und die

Entwicklung von
neuen Therapieansatzen.

nischen Patientendossier, das idealerweise auf einer
Krankenversicherungskarte abgespeichert ist, einen
enormen Nutzen. Prozesse werden um ein Vielfaches
effizienter, Fehlerquellen eliminiert», so der Willisauer.
Geht es dann um die konkrete gesetzliche Ausgestal-
tung, versteht er aber durchaus die ambivalente Hand-
lung der Offentlichkeit. Grundsatzlich sei der Nutzen fiir
den Patienten ebenfalls unbestritten. Dieser sollte ein
moglichst hohes Interesse an Transparenz haben, um
adaquat behandelt zu werden. Selbstverstandlich habe
jeder das Anrecht auf seine Daten. Dass die Angste der
Bevolkerung nicht unbegriindet sind, zeigt folgender Fall
auf: Hacker haben die Gesundheitsdaten verschlusselt
und ein Spital erpresst, damit es die Daten wieder
nutzen konnte. Wurden die Daten
offentlich und auch beispielsweise
fur Arbeitgeber zuganglich, kénnte
dies massive Folgen fur die Patienten
haben.

Dennoch ist Lampart der Mei-
nung: «Wer A sagt, muss auch B

Missbrauchspotenzial fur mei-
ne Daten», so Lampart. Die
Sache sehe indes anders aus
bei Menschen, die im Rampen-
licht stunden oder beispiels-
weise Geschlechtskrankheiten
hatten. Allgemein gelte es in
der Diskussion um Daten, zwi-
schen Nutzen und Gefahren
abzuwagen. «Klar, als Arzt sehe
ich beispielsweise im elektro-
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spurbar und nicht mehr
wegzudenken.

e Mehr personalisierte
Medizin bedeutet auch
mehr Datenaustausch
und Transparenz.

* Trotz allen digitalen Ent-
wicklungen sollte der
Mensch im Mittelpunkt
der Medizin stehen.

sagen.» Wer ein immer besseres
medizinisches Angebot wunsche,
was wohl die Mehrheit der Bevol-
kerung fordere, musse auch ja zur
Weitergabe von medizinischen Da-
ten sagen. Denn diese seien die
Voraussetzung fur zielgerichtete
Behandlungen und die Entwicklung
von neuen Therapieansatzen.

Alles hat aber seine Grenzen.
Der Umgang mit der personalisierten



Medizin wird — so die Meinung vieler Experten -
kostensteigernden Einfluss auf das Gesundheitswesen
haben. Mit derzeit noch unbestimmtem Nutzen. «Das
Kosten-Nutzen-Verhaltnis steht derzeit bei der Analyse
eines gesamten Genoms, ohne konkrete Fragen, in
einem argen Missverhaltnis», meint Lampart. Er wisse
nicht, wohin die Entwicklung fuhre. Aber derzeit
konne man gar noch nicht umfassend beurteilen,
welche Gene woflr verantwortlich seien.
Ausserdem konne der Einfluss von gleichen
Genen bei jedem Individuum andere
Auspragungen annehmen.

Es liegt wohl im Grundverstandnis von
Lampart, dass er stets den Menschen ins
Zentrum stellt. Daraus zieht er auch die
Folgerung, dass kein digitales Hilfsmittel
die medizinische Fachperson je ersetzen
kdnne. Eine Ansicht, die gerade in der
heutigen Diskussion um Big Data oft
vergessen geht. Wichtig scheint es ihm
deshalb, der Uberdiagnostik zu begegnen. Gerade in
der personalisierten Medizin sieht er deren Gefahr.
Seine Kindheit hat ihn gepragt: Er wollte schon immer
Arzt werden, was angesichts seines Umfeldes auch
nicht verwunderlich ist. Fast alle Geschwister arbeiten
im Gesundheitswesen, sein Vater als Hausarzt, seine
Mutter als Pflegefachfrau. Den Menschen nicht
vergessen, das scheint seine Haltung zu Digital Health
nachhaltig gepragt zu haben. Und das impliziert seiner
Meinung nach auch, dass der Solidaritatsgedanke
nicht ausgehdhlt wird. «Je grosser die Transparenz,
desto geringer wird die Bereitschaft der Allgemeinheit,

fur selbstverursachte Krankheiten aufzukommen.
Dieser Gedanke lasst sich aber ad absurdum flhren,
da das Leben grundsatzlich mit Risiken behaftet ist.»
Lampart lebt, was er sagt. Er schaut zu sich und seiner
Gesundheit und behandelt in seiner Arbeit als Arzt
taglich Patientinnen und Patienten. Mit oder ohne
digitale Hilfsmittel, denn im Zentrum sollte stets der
Mensch stehen.

Allgemein gelte es

in der Diskussion um
Daten, zwischen
Nutzen und Gefahren
abzuwagen.

Michael Lampart (29) ist Assistenzarzt am Kantons-
spital Baselland (KSBL), Standort Bruderholzspital.
Er studierte von 2009 bis 2015 Medizin an der Uni-
versitat Basel. In seiner Freizeit ist er passionierter
«Brazilian Jiu-Jitsu-Kampfsportler».

Personlich
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Santé!

Die gefahrlichen
Datenschutzer

aufe ich durch den Schnee, hinterlasse ich Spuren. Im Internet gibt

es bereits einen sehr breiten Trampelpfad an Datenspuren Uber

mich. Das hat mich nie gestért, schliesslich tue ich nichts Verbote-

nes und stehe zu meinem Wort und meinen Taten. Ich war damals

Ubergluicklich, als das Onlinebanking aufkam und bin seit langem
begeisterter Onlineshopper, trotz aller Unkenrufe. Geht es ums Geld, bin ich also
ein mundiger Burger und darf die Risiken selber tragen.

Lustigerweise darf ich die Steuererklarung online ausfullen, aber beim Ab-
stimmen hort der Spass fur den Staat auf, an der Briefmarke verdient er schliess-
lich auch. Wen erstaunt es somit, dass wir bald als einziges Land in Europa
keine Patientenkarte haben? Dabei kenne ich niemanden im Gesundheitswesen,
der eine solche Karte verhindern will, ausser einige Daten-
schutzer, welche offenbar beim Staat auf Gehor stossen.

Man sollte also einmal ausrechnen, wie viele Leben in «Sle hinterlassen
— den l"etzt.en Jahlren gerettet worden Waren: hatten wir eine eventueu keine Spuren
Beda M. Stadler, vernlnftige Patientenkarte gehabt. Potenzieller Daten- . o .
geboren 1950 in Visp missbrauch oder Leben?, das ist doch die Frage. im Schnee, weil ihnen
(VS), ist emeritierter Auf . Kart . ) ichtiast dizini- . .
Professor und war et Fare viaren meine e asten mec e schon langst Flugel
Direktor des Instituts fiir schen Daten, von der Blutgruppe Uber Impfungen bis .
Immunologie an zu Allergien, also alles gespeichert, was man bedenkenlos gewaChsen Slnd-»
der Universitat Bern. Er jedermann erzahlen wurde, falls man keine kriminellen
ist bekannt fur seine Absichten hat. Die Karte wurde aber auch einen Code
bissigen Aussagen zu enthalten, den nur ich freischalten kann, damit andere auf weitere medizinische

_medizinischen Daten in meiner Cloud Zugriff erhalten. Ein anderer passwortgeschtzter Code
sowie gesundheits-

und gesellschafts- wurde jeden Leistungserbringer zwingen, meine Daten, von Laboranalysen Uber
politischen Themen. bildgebende Verfahren bis zu arztlichen Berichten, auf meinem Cloud-Konto
zu speichern.
Alle Daten Uber mich gehdren namlich mir. Sie sollen in der Cloud gespei-
chert sein, wo ich auch meine Fotos und privaten Dokumente gespeichert habe.
Ich hoffe, dartber gibt es keine Diskussionen. Meinem behandelnden Arzt gabe
ich gerne Einblick, es kénnte schliesslich mein Leben retten, und meine Kran-
kenkasse wird mir sicher einen Bonus geben, falls sie auch reinschauen darf. Auf
Englisch gibt es einen schénen Ausdruck dafur: «kEmpowerment of the patient».
Seit Jahren versuche ich herauszufinden, warum ich digitalen Zugriff auf
mein Geld, aber nicht auf meine Gesundheit habe. Vielleicht ware ein kurzer
Zugriff auf das Gehirn eines Datenschutzers notig, um das herauszufinden. Sie
hinterlassen eventuell keine Spuren im Schnee, weil ihnen schon langst Flugel
gewachsen sind.

y twitter.com/CSSPolitik
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Wissenschaft

Wie das Internet der Dinge Patienten in ihrem Alltag mit Hilfe digitaler
Gesundheitsinterventionen unterstutzen kann, um somit allseits
bekannten Herausforderungen im Gesundheitssektor zu begegnen.

Von Prof. Dr. Elgar Fleisch und Tobias Kowatsch

Die digitale Pille

it dem Internet der Dinge

wachsen die physische und

die digitale Welt zusam-

men. Daraus resultieren

Produkte und Dienstleis-
tungen, die sich aus einem physischen und
einem digitalen Bestandteil zusammenset-
zen. Dies gilt nicht nur im Automobilbau (z.B.
selbstfahrendes Auto), in der Uhrenindust-
rie (z.B. Smart Watch) oder im Banking (z.B.
Robot Advisors), sondern zunehmend auch
im Gesundheitssektor.

Digitale Gesundheitsinterventionen («digitale Pil-
len»), welche physische Therapien hilfreich erganzen,
stellen daher gerade vor dem Hintergrund der heutigen
Herausforderungen eine Alternative dar. Digitale Pillen
haben beispielsweise das Potenzial, nicht nur die Kos-
ten fur klassische Therapien zu senken (z.B. Medika-
mentenkosten, vgl. «im dialog» 1/2016), Wartezeiten
vor Therapiebeginn zu verkurzen oder die Therapie-
adharenz nach stationarem Aufenthalt zu erhdhen,
sondern auch den niederfrequenten und zeitlich stark
beschrankten persdnlichen Austausch mit Arzten zu
verbessern und insbesondere eine laufende persona-
lisierte und professionelle Unterstitzung im Alltag der
Betroffenen zu gewahrleisten. Als technischer Trager
digitaler Pillen eignen sich in erster Linie mobile Apps
auf Basis von selbstlernenden Expertensystemen, die
zu jeder Zeit und an jedem Ort Betroffenen zur Verfu-
gung stehen. Unser langfristiges Ziel ist die Entwick-
lung von hybriden Therapien, die 10 Prozent besser
sind als bisherige und nur 10 Prozent der bisherigen
kosten.

Folgendes Beispiel soll einige der oben genannten
Aspekte veranschaulichen. Die Prévalenz von Personen
mit Depressionen nimmt weltweit stetig zu. Gleichzeitig
kann die Versorgung dieser Patientengruppe aufgrund
von Personalmangel und Therapiekosten nicht mehr
mithalten,! was zu Wartezeiten von bis zu mehreren
Monaten fuhren kann. In einem Projekt wurde daher
eine «digitale Pille» entwickelt, die depressive Verstim-
mungen erkennt und Betroffenen in ihrem Alltag hilft.2
In einer klinischen Studie zusammen mit dem Univer-

Digitale Welt

Medikament = Verhaltensintervention

Medikamentenausgabe = Smartphone

Monitoring = verbundene Sensoren

——— Medikamentenentwicklung = maschinelles
Lernen und klinische Studien

sitatsspital Zurich konnte dann gezeigt werden, dass
das System depressive Symptome mit einer Genauig-
keit von circa 70 Prozent ermitteln kann. Bei klinisch
depressiven Teilnehmern konnte nach acht Wochen
Nutzungszeit eine Senkung der depressiven Sympto-
matik um 30 Prozent beobachtet werden. Wenngleich
weitere klinische Studien und gesundheitsékonomische
Evaluationen notwendig sind, zeigt dieses Beispiel auf,
welche Bedeutung digitale Pillen fur den Gesundheits-
sektor in Zukunft haben kénnen.

Prof. Dr. Elgar Fleisch: Professor fur Informations- und
Technologiemanagement an der Universitat St. Gallen
und Direktor am dortigen Institut fir Technologiemanage-
ment sowie Professor flr Informationsmanagement an
der ETH Zurich.

Tobias Kowatsch, M.Sc.: Wissenschaftlicher Leiter des CSS
Health Labs der Universitat St. Gallen und ETH Zurich.

1 Wahle, F, & Kowatsch, T. (2014). Towards the Design of Evidence-based Mental Health
Information Systems: A Preliminary Literature Review, 35th International Conference on
Information Systems, Auckland, New Zealand.

2 Weidt, S., Wahle, F, Rufer, M., Hérni, A, & Kowatsch, T. (2015). MOSS: Mobile Sensing and
Support - Mit einer App depressive Verstimmungen erkennen und Betroffenen helfen,
Therapeutische Umschau 72 (9), 553-555
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Tatsachen & Meinungen

Der Blick

aufs Euter

Da lob ich mir den alljahrlichen Viehmarkt. Da
brauchts fur eine Entscheidungsfindung keine Daten-
flut. Ein Blick aufs Euter und ich weiss: Die will ich!

Sicher nicht die

Hosen runter

Ah, dieses Internet: Alle meinen, dort die
Hosen runterlassen und ihre Daten preisgeben
zu mussen. Bei meiner Kuh Laubli gehts ja
noch hin, die Milchleistung und so ins Netz zu
stellen. Aber bei mir selber? Vielleicht fur ein
sinnvolles Forschungsprojekt, aber sonst gehts
niemanden etwas an.

Datendschungel

Hast gehort? Dort hinten im alten Militarbunker sollen sie

neustens riesige Datenmengen lagern. Bombensicher mag
das ja sein. Aber soll mir doch keiner sagen, dass da noch
jemand den Durchblick hat in diesem Datendschungel!




