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UNLOCKING THE VALUE OF HEALTH DATA




ZITATE

»Das Teilen von Daten ermoglicht es, im Rahmen von Klini-
schen Versuchen den Kontrollarm (Placebogruppe) durch
real-world data zu ersetzen.»

«Die Transparenz, die mit dem Teilen von Daten einhergeht,
kdnnte von manchen Akteuren nicht gewlnscht sein, da
sie Kontrolle von Leistungen (z.B. Arzte) moglich macht.»

»Das Teilen von Daten ermoglicht eine vorzeitige Interven-
tion durch Schutzmassnahmen, welche die ein potenzielles
Ausbrechen einer Krankheit verhindern.»

«Der Mensch ist zu faul, um seine Daten aktiv zu teilen.
Eine Opt-out-LLosung ware ein effizienter Lésungsansatz.»

«Es fehlen kooperativ erarbeitete offene Standards, die
im Optimalfall von einer neutralen, nicht gewinnorientierten
Organisation verwaltetet werden.»

«Leistungserbringer mussen digital unterstutzte Entschei-
de zulassen, denn sie sind zentral, um den Nutzen geteilter
Daten anhand konkreter Use Cases aufzuzeigen.»

«Codierung/Standardisierung von Daten fehlt international.
Beispielsweise wird dasselbe Medikament in verschiedenen
Landern unterschiedlich benannt. Fur die kleine Schweiz
ware eine solche internationale Anbindung wichtig.»



SALON

Das Gesundheitssystem der Schweiz ist im Umbruch: Die
Zunahme von chronischen Krankheiten, der Umgang mit
Infektionskrankheiten, digitale Transformation und veran-
derte Wertegrundlagen des 21. Jahrhunderts stellen die
bestehenden Strukturen und Akteure des Gesundheits-
systems, nicht zuletzt die Patientinnen und Burgerinnen,
vor neue Herausforderungen.

Hier setzt der Salon Santé an und ermoglicht einen zu-
kunftsgerichteten, interdisziplinaren Dialog Uber klnftige
Rahmenbedingungen, Chancen und Herausforderun-
gen und nachhaltige Innovation im Schweizer Gesund-
heitssystem. Gemass der Tradition der Salonkultur
des 18. und 19. Jahrhunderts, wo sich in Paris, Wien oder

London Personlichkeiten des Kulturlebens, der Politik

SANTE

und der Wirtschaft zur ungezwungenen Konversation in
kleinen Kreisen treffen konnten, férdert der Salon Santé
den direkten Dialog als Gegenposition zur Virtualisierung
des sozialen Austauschs.

Ein ausgewahlter Kreis von Entscheidungstragerinnen,
Wissenschaftlern, Politikerinnen, Vordenkern und Mache-
rinnen aus der Life-Science-Industrie, der Medizin, den
Versicherungen und anderen Branchen, die das klunftige
Gesundheitsdkosystem pragen, trifft zusammen, um kunf-
tige Chancen und Risiken gemeinsam einzuordnen und
nach Ubergreifenden ldeen und Ldsungen fur das Schwei-
zer Gesundheitssystem im 21. Jahrhundert zu suchen.

Der Salon Santé ist eine Initiative von Interpharma in
Zusammenarbeit mit dem Think Tank W.I.R.E.



AUSGANGSLAGE

DAS GESUNDHEITSSYSTEM WIRD DATENBASIERT. DURCH DIE GANZHEITLICHE DEFINITION VON
GESUNDHEIT WERDEN AUCH VERHALTENS- UND UMWELTDATEN ZU GESUNDHEITSDATEN. DIESE
BILDEN DIE GRUNDLAGE FUR MEHR PERSONALISIERUNG, EFFIZIENZ, SICHERHEIT UND RESILIENZ.

DER WERT VON GESUNDHEITSDATEN

PERSONALlSlEUNG \\\

N
<l

Vitaldaten, genetische Informationen,

familiére Veranlagungen sowie allgemeine
Diagnosen und Informationen iiber

bisherige Erkrankungen und Therapien

Verhaltensdaten beziiglich Erndhrung,

Bewegung und sozialer Interaktionen
oder Umwelteinfliisse, wie z.B. Schad-
stoffbelastung in Luft und Wasser

Grundlage fiir massgeschneiderte Schnelle Reaktionszeit Transparenz iiber Kosten und Nutzen Friiherkennung von Herausforderungen
Therapien und bei Notféllen, von Behandlungen, Verhinderung fiir das Gesundheitssystem, Grundlage
individuelle Behandlungen Fehlervermeidung von Doppelspurigkeiten fiir Kooperation zwischen Akteuren
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o ZIELSETZUNG

EIN WESENTLICHER TEIL DES DATENWERTS ERSCHLIESST SICH ALLERDINGS ERST
DURCH DAS VERKNUPFEN INDIVIDUELLER DATEN, DIE EINBETTUNG IN EINEN
ZEITLICHEN GESUNDHEITSVERLAUF UND DAS BUNDELN ZU KOLLEKTIVDATEN

i

VERKNUPFEN VON MEDIZINISCHEN, VERKNUPFUNG ZU KOLLEKTIVDATEN

LEBENSSTIL- UND UMWELTDATEN I

Vergleich der Gesundheitsentwicklung

Momentaufnahme des zwischen Individuen und Gruppen

gesamtheitlichen Gesundheitszustands

Mustererkennung von Vital-, Verhaltens-
und Umweltdaten tber die Zeit

zwischen Gruppen von Menschen

Verkniipfen von Vitaldaten mit genetischen
Veranlagungen, Ernéhrungs- und Bewe-
gungsgewohnheiten und Schadstoffbelas-
tung am Wohnort mit Korrelation zu
Krankheiten und Gesundheitszustand

MEHRWERT: Erkennen von

. ; tibergreifenden Mustern, wichtige
ZEITLICHE VERKNUPFUNG VON MEDIZINISCHEN, Grundlage firr seltene Krankheiten,

MEHRWERT: Personq"sierung von LEBENSSTIL- UND UMWELTDATEN Weiterverwertung fir die
Behandlungen, Sicherheit durch Transparenz T offentliche Gesundheit

Langzeitaufnahme des

Besitz der Daten: Kollekti
gesamtheitlichen Gesundheitszustands esitz ger Paten: Roflextv

Besitz der Daten: Individuum

Analyse der Verénderung der unterschiedlichen
Gesundheitsdeterminanten (Vitalwerte, Verhalten
und Umwelteinfliisse) iiber einen léngeren Zeitraum

MEHRWERT: Verstehen von Langzeitfolgen, zentrale
Grundlage fiir praventive Massnahmen und Therapien

Besitz der Daten: Individuum




BARRIEREN

KONTROLLVERLUST, TRANSPARENZANGSTE, FEHLENDE RAHMENBEDINGUNGEN
SOWIE EIN UNKLARES KOSTEN-NUTZEN-VERHALTNIS ERSCHWEREN ODER
VERHINDERN DAS TEILEN, VERKNUPFEN UND PFLEGEN VON DATEN.

GERINGER POLITISCHER WILLE :

Die Komplexitat und polarisierende
Natur eines Regulariums, gepaart mit
fehlendem Wissen und unklarem
Nutzen, machen das Thema unattraktiv

HOHER AUFWAND
FUR DATENPFLEGER

TRANSPARENZANGSTE

Angst vor Missbrauch,
Kontrollverlust und

Bedrohung der Privatsphére

-
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Unbezahlter Aufwand fiir

Aufbereitung, Verkniipfung und
Instandhaltung von Daten

GERINGE DATENQUALITAT

Fehlende Standards
und geringe Messqualitat
insbesondere bei der
Erfassung von Alltagsdaten

Spender profitieren nur
indirekt oder gar nicht vom
Mehrwert der Datennutzung
aufgrund fehlender Anreize
und Gegenwerte

FEHLENDES WISSEN
ZUR DATENVERWERTUNG

Nicht alle Daten generieren
l&ngerfristig einen Wert. Das
unkontrollierte Sammeln
verstopft Datensilos und treibt
Speicherkosten in die Héhe




. - LOSUNGSANSATZE

UM DEN WERT VON GESUNDHEITSDATEN MITTEL- UND LANGFRISTIG ZU NUTZEN,
BRAUCHT ES NEUE REGULATORISCHE, OKONOMISCHE UND TECHNISCHE GRUNDLAGEN
ALS FUNDAMENT FUR EIN ZUKUNFTSGERICHTETES GESUNDHEITSSYSTEM.

1 ZUGANG ZU EINER ZENTRALEN, OFFENEN DATENINFRASTRUKTUR ERMOGLICHEN
e Aufbau einer sicheren und zentralen technischen Inf- e Ermdglichen eines zweckgebundenen und temporaren
rastruktur durch private oder &6ffentliche Organisatio- Datenzugriffs, mit Garantie auf Datenschutz, Transpa-
nen zur Erhaltung und Erhéhung der Datenqualitat und renz und individuelle oder kollektive Kontrolle
Interoperabilitat

2 KONTROLLE UBER DATEN DURCH EINEN REGULATORISCHEN RAHMEN FUR RECHTE, PFLICHTEN, ETHIK UND SICHERHEIT
e Erarbeitung von Regularien, Gesetzen und Richtlinien e Schaffen eines Gleichgewichts zwischen individuellen
zum Datenschutz und zur Datennutzung, um Missbrauch, Rechten und kollektivem Nutzen, etwa durch eine mogli-
Diskriminierung und Einsatz von Daten zu unethischen che Pflicht zum Teilen von Daten im Rahmen eines kollek-
Zwecken zu unterbinden tiven Guts

3 EINSETZEN VON ANREIZSYSTEMEN FUR DAS TEILEN, VERKNUPFEN UND PFLEGEN VON DATEN FUR INDIVIDUEN UND ORGANISATIONEN
e Entwicklung von Anreizsystemen fur Organisationen e Differenzierte Anreizsysteme schaffen, welche die brei-
und Individuen, um die Bereitschaft zum Teilen, VerknlUp- te Masse ansprechen, indem unterschiedliche Kompensa-
fen und Pflegen von Daten zu erhéhen tionsbedlrfnisse berlcksichtigt werden (Geld, Status,

Solidaritat, individueller und kollektiver Nutzen)

4 ERHOHEN DER INVESTITIONEN IN DIE DATENKURATIERUNG
e Entschadigen von Organisationen fur das Kuratieren von e Schaffen eines gemeinsamen Rollenverstandnisses der
Daten im Sinne eines kollektiven Guts Aufgaben von offentlichen und privaten Organisationen

5 EINSATZ VON DATENTREUHANDERN ZUM VERTRAUENSWURDIGEN VERWALTEN UND LOSCHEN VON DATEN

e Aufbau von zuverlassigen Governance-Strukturen durch e Respektieren der individuellen Rechte auf Nichtwissen
Datentreuhander, um effektivere Formen der individuellen und Vergessen, sprich die Loschung individueller Daten
Datenverwaltung zu ermoglichen und das Vertrauen

zu starken




AUSBLICK
. .

DATENSPENDEN IST DAS NEUE BLUTSPENDEN IM KUNFTIGEN GESUNDHEITSSYSTEM. DER
AUFBAU EINER »DATENKULTUR« ERFORDERT GEZIELTE ANREIZE FUR PARTIZIPATION SOWIE DEN
UBERGANG IN EINEN KREISLAUF DER DATENNUTZUNG. VORAUSSETZUNG IST DER AUFBAU
EINER VERTRAUENSGRUNDLAGE BASIEREND AUF RECHTEN, PFLICHTEN, ETHIK UND SICHERHEIT.
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REGULATORISCHER \ ANREIZE FUR DAS TEILEN
RAHMEN \ UND PFLEGEN VON DATEN
: \

Klaren der Sicherstellen Finanzielle Individueller und
individuellen Rechte verbindlicher Privacy Gegenwerte, z.B. kollektiver Nutzen
und Verantwortung Richtlinien und durch das Teilen von durch personalisierte

gegeniiber der Datenbesitz Daten fiir klinische Lésungen oder
Gesellschaft Studien kommer- mehr Sicherheit

fir die Allgemeinheit

zieller Medikamente

Offene Daten-
infrastruktur, die
sicheres Speichern Status durch Solidarit&t durch Erhéhung
undl lemiralfaries \\ Aufmerksamkeit des Gemeinwohls, z.B.
Teilen erméglicht \\ OFTION. DATEN in sozialen durch Transparenz
ZU LOSICH EN Netzwerken tiber eine Infektion im
Fall einer Pandemie
Bewusstes Nichtwissen, z.b. Automatisches
bei genetischen Veranlagungen Léschen von
fir nicht heilbare Krankheiten temporéaren Daten

Recht auf Vergessen durch bewusstes
Léschen von sensitiven Daten, die nicht
langfristig verfiigbar sein sollen
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Daten sind die Grundlage fur eine sichere, effiziente, persona-
lisierte Medizin und ein resilientes Gesundheitssystem. Durch
die breite Definition von Gesundheit ricken nebst medizinischen
Daten wie dem Blutdruck auch Alltagsdaten ins Zentrum unse-
rer Gesundheit. Was wir essen, welche Serien wir auf Netflix
konsumieren, in welchem Stadtbezirk wir wohnen oder wer un-
sere Freunde sind — alles sind Daten, die unseren Gesundheits-
zustand beeinflussen.

Dennoch sind Daten nicht per se das Gold des 21. Jahrhun-
derts. Einerseits ist ein grosser Teil der verfugbaren Daten von
ungenlgender Qualitat, andererseits lassen sich nicht aus al-
len Daten Erkenntnisse ableiten, die fur Individuum oder Gesell-
schaft von Relevanz sind. Klar ist aber: Ohne Zugang zu Daten
werden die Ansprlche an ein zukunfts-, qualitats- und kosten-
bewusstes Gesundheitssystem nicht einlésbar sein.

Fur den Aufbau eines nachhaltigen, datenbasierten Gesund-
heits6kosystems missen Daten geteilt, verknlUpft und gepflegt
werden. Erst dann kénnen die Mehrwerte fur Individuum und
Gesellschaft gehoben und genutzt werden.

Wie gross dieser Mehrwert ist, hangt von der Datenqualitat ab
und davon, wie stark sich diese in einen gesamtgesundheitlichen

W.IRE.

WEB FOR INTERDISCIPLINARY RESEARCH AND EXPERTISE

THINK TANK FOR BUSINESS, SCIENCE AND SOCIETY
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'EXECUTIVE SUMMARY .
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und zeitlichen Kontext integrieren lasst. Diese Datenintegration
wird durch zwei Richtungen vorgegeben. Die vertikale Integ-
ration stellt sicher, dass individuelle Daten Uber verschiedene
Bereiche verknUpft werden. Die horizontale Integration ver-
knUpft die Daten entlang der Zeitachse und bildet somit die
Gesundheitsentwicklung und Behandlungshistorie eines Indivi-
duums ab. Das Bundeln von individuellen zu kollektiven Daten
erweitert den Mehrwert zusatzlich.

Gerade hier liegen die zentralen Herausforderungen der Ge-
genwart: Daten werden nicht oder nur ungentgend geteilt und
gepflegt. GrUnde hierfUr sind Transparenzangste, fehlende
technische und regulatorische Strukturen sowie ein unklares
Kosten-Nutzen-Verhaltnis.

Im Rahmen des Salon Santé 2021 wurden die Grundlagen er-
arbeitet, um diese Herausforderungen zu Uberwinden, da-
mit Gesundheitsdaten langfristig und nachhaltig zum Wohl der
Menschen und der Gesellschaft genutzt werden kénnen.

Die Voraussetzung daflur liegt im Aufbau einer eigentlichen
«Datenkultur», die im Sinne eines Kreislaufs das Teilen,
Kontrollieren, aber auch das Léschen von Daten ermbglicht.

; interpharmaph



THINK TANK W.I.R.E.

W.I.LR.E. ist ein unabhangiger Think Tank, der an der
Schnittstelle von Wissenschaft und Praxis die Gestaltung
der Zukunft kuratiert. Die Grundlage dafur bilden eine
systematische FrUuherkennung relevanter Entwicklungen
und deren Ubersetzung in langfristige Strategien und
Handlungsfelder fur private und offentliche Organisatio-
nen und deren Entscheidungstrager. Als interdisziplinare
Plattform differenziert sich W.I.R.E. seit der Grindung
2007 durch ein Ubergreifendes Verstandnis von Wirt-
schaft und Gesellschaft und nutzt dieses Wissen fur die
Entwicklung von langfristigen Entscheidungsgrundlagen,
Ideen und neuen Losungsansatzen. Der Think Tank ver-
flgt Uber ein internationales Netzwerk aus Vordenkern
und Entscheidungstragern sowie Partnerschaften mit
fuhrenden Unternehmen, Universitaten und Designern.
thewire.ch
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INTERPHARMA

Interpharma ist der Verband der forschenden Pharma-
industrie in der Schweiz. Die 23 Mitgliedsunternehmen
machen insgesamt mehr als 90 Prozent des Marktanteils
fur patentierte Medikamente in der Schweiz aus und in-
vestieren jahrlich 6,5 Milliarden Franken in Forschung und
Entwicklung in der Schweiz. Interpharma ist eine treiben-
de Kraft fur ein effizientes und qualitativ hochwertiges -
Gesundheitswesen, das den Patientinnen und Patienten
einen schnellen Zugang zu innovativen Therapien und
der bestmobglicher Versorgung bietet. Im In- und Ausland
setzt sich Interpharma daflr ein, dass die Patienten eine
erstklassige Gesundheitsversorgung erhalten, Innovatio-
nen belohnt werden und die Industrie einen wesentlichen
Beitrag zu Wohlstand, Wachstum und Wettbewerbsfahig-
keit in der Schweiz leisten kann.

interpharma.ch
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