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Swiss Personalized Health Network (SPHN)
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Personalisierte Medizin hat sich in den letzten zwei Jahrzehnten als Trend in der

patientenorientierten Forschung etabliert, der mit grosser Wahrscheinlichkeit auch in

Zukunft unsere Gesundheitsversorgung préagen wird. Die Schweiz hat dank exzellenter

Forschung, Innovation und ihrem qualitativ hochstehenden Gesundheitssystem gute

Chancen, zu den fuhrenden europdischen Léandern im Bereich biomedizinische und

Gesundheitsforschung zu zdhlen, wenn die nétigen Digitalisierungs- und sicheren

Dateninfrastrukturen zeitnah konsolidiert werden. Die Swiss Personalized Health

Network (SPHN)-Initiative tréigt mit der Vernetzung bestehender Dateninfrastrukturen

und der Aufwertung damit verbundener ethischer und datenschutzrechtlicher Massnah-

men entscheidend dazu bei.

Die Vision zu verwirklichen, dass die Schweiz im Bereich
medizinische Grundlagenforschung, translationale und
klinische Forschung international gut positioniert ist,
setzt den Aufbau eines nachhaltigen Okosystems in
Personalisierter Medizin voraus — und zwar als Gemein-
schaftsprojekt zwischen der Bevélkerung, Forscherin-
nen und Forschern, Gesundheitsdienstleistern, Behor-
den und Kooperationspartnern. Die SPHN-Initiative
wurde 2017 im Auftrag des Bundes lanciert, um in
einem ersten Schritt die Forschung in solch einem Oko-
system zu unterstitzen. Die Schweizerische Akademie
der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) ist fur die
Umsetzung des Mandats verantwortlich, in Zusammen-
arbeit mit dem Schweizerischen Institut fur Bioinforma-
tik (SIB). Insgesamt CHF 68 Mio. wurden fir den Zeit-
raum 2017-2020 bereitgestellt, eine zweite Férder-
periode ist fur die Jahre 2021-2024 gesichert. Danach
sollen die entwickelten Forschungsinfrastrukturen
selbsttragend sein.

Transdisziplindre Forschung und vernetzte
Infrastrukturen

Um klinische und weitere gesundheitsrelevante Daten
fur die personalisierte Gesundheitsforschung bestmég-
lich zu nutzen, sind sowohl transdisziplindre wissen-
schaftliche Forschung als auch spezifische infrastruktu-
relle Anstrengungen notwendig. In den vergangenen
drei Jahren haben die Schweizer Universitétsspitéler
eine zentrale Rolle gespielt bei der Entwicklung von
Infrastrukturen fur einen schnellen und breiten Daten-
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zugang. Also zu standardisierten, interoperablen und
zweckmdssigen Gesundheitsdaten, for deren Nutzung
zu Forschungszwecken die Einwilligung der Betroffenen
sowie der verantwortlichen Ethikkommissionen vor-
liegen. So vernetzt treiben die Universitéten, die Initia-
tive «Personalized Health and Related Technologies
(PHRT)» des ETH-Bereichs und weitere Partnerorganisa-
tionen des SPHN die Entwicklung moderner Rechen-
zentren, Forschungsplattfformen und Biobanken voran,
die die hohen Anforderungen an Datenschutz und In-
formationssicherheit erfillen. SPHN etabliert sich dabei
als vertrauenswuirdiges Forschungspartnernetzwerk,
das den Dialog zwischen diesen relevanten Akteuren
fordert und erleichtert.

Schaffung einheitlicher Standards

Die Férderperiode 2017-2020 war entscheidend fur
die Angleichung der sehr diversen Interessengruppen
hinsichtlich Prozessinnovation, Definition und Harmo-
nisierung von Standards und Interoperabilitét. Das von
der Personalized Health Informatics Group des Schwei-
zerischen Instituts fur Bioinformatik (SIB) betreute Data
Coordination Center (DCC) des SPHN ist fur das Errei-
chen der Interoperabilitétsziele und der Datensicher-
heit und Daten-Deidentifizierung zentral. Es hat den
Auftrag, in enger Zusammenarbeit mit verschiedenen
technischen Expertengruppen die Entwicklung und Um-
setzung von landesweiten Standards for Datenseman-
tik und Austauschmechanismen zu férdern. Daruber
hinaus koordiniert das DCC die Umsetzung der mit den
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Universitatsspitalern definierten Meilensteine sowie das  sehr komplex sind und andererseits die Heterogenitat
BioMedIT-Netzwerk. Letzteres wurde vom Bund als Teil ~ des schweizerischen Gesundheitssystems mit seinen
der Schweizer Roadmap fiur Forschungsinfrastrukturen  lokalen rechtlichen, ethischen und regulatorischen
und integraler Teil der SPHN- und PHRT-Initiativen =~ Rahmenbedingungen signifikante Hurden for die
finanziert. Das BioMedIT-Netzwerk ist speziell fur For-  Gesundheitsforschung mit grossen Datenmengen dar-
schungsprojekte mit sensiblen Daten konzipiert, die stellt. Eine landesweite Harmonisierung der rechtlichen
aus verschiedenen Datenquellen zusammengefihrt  Rahmenbedingungen ist fur die Interoperabilitét und
und von multidisziplindgren Forschungsteams aus ver-  somit den Erfolg der datengetriebenen Gesundheitsfor-
schiedenen Institutionen analysiert werden. schung entscheidend. Den Beteiligten ist die dringende
Notwendigkeit einer besseren und effizienteren Koor-
Forderprojekte Top-down und Bottom-up dination der vielfaltigen bestehenden BemUhungen in
diesem Gebiet bewusst. |hre Bereitschaft, Vereinbarun-
Mit den Férderprojekten hat SPHN sowohl einen Top-  gen hinsichtlich gemeinsamer Strategien, Standards
down- als auch Bottom-up-Ansatz gewdhlt. Einerseits  und Richtlinien und deren Umsetzung zu schliessen, ist
wurden Leistungsvereinbarungen zwischen SPHN und  eine grundlegende Voraussetzung fur den Erfolg der
den funf Schweizer Universitatsspitélern unterzeichnet,  Initiative, die kinftig méglicherweise auch eine Diskus-
um Systeme zu entwickeln, die einen interoperablen  sion auf politischer Ebene erfordert.
Datenaustausch zwischen den Institutionen ermégli-
chen (Infrastruktur-Implementierung). Andererseits lan-  Ein personalisiertes Versorgungssystem
cierte SPHN in den Jahren 2017 und 2018 Ausschrei-
bungen zur Finanzierung von zwei Projekitypen: Die  Vor welchen Herausforderungen steht SPHN im Hin-
Infrastruktur-Entwicklungsprojekte haben zum Ziel,  blick auf die Férderperiode 2021-20242 Basierend auf
neue Technologien, Methoden und Inf- einer Gap-Analyse sind die gréssten Heraus-
rastrukturen for Forschung im Bereich forderungen in der realen Umsetzung und
personalisierter Gesundheit zu entwi- Konsolidierung der SPHN-Infrastrukturen
ckeln und zu testen. Die Treiberprojekte ‘. sowie in der Akzeptanz harmonisierter Stan-
sind in einem konkreten Forschungs- dards, Datensicherheit, Prozesse und Prin-
gebiet oder einer Pathologie ange- zipien fUr den Datenaustausch zu erwarten.
siedelt und treiben die Entwicklung Um die Nachhaltigkeit und Skalierbarkeit
von klinischen Datenmanagement- der bisher aufgebauten national koordi-
systemen in mehreren Universitéts- nierten Gesundheitsdaten-Forschungsin-
spitélern voran, indem Datenintero- frastrukturen zu gewdhrleisten, werden
perabilitét und Grundsétze der stringente und koordinierte Implemen-
gemeinsamen Datennutzung im tierungsstrategien und der 6ffentliche
gesamten Netzwerk getestet werden. O Dialog im Mittelpunkt stehen. Der
Insgesamt befinden sich, durch SPHN potenzielle Gewinn ist gross: Eine da-
geférdert, zahlreiche Infrastrukturen for tengetriebene Gesundheitsforschung
die personalisierte Gesundheitsforschung im hat das Potenzial, ein traditionelles
Aufbau. Gesundheitssystem in ein qualitatsorien-
tiertes, effizientes, lernendes und personalisiertes
Hirden: Heterogenitét und systemische Versorgungssystem zu transformieren. Eine solche
Lucken Transformation ist fur alle Interessengruppen von Nut-
zen — in erster Linie fur Birgerinnen und Burger, aber
Die wohl grésste Errungenschaft der ersten SPHN-  auch fir Verwaltungsorgane, die Organisationen des
Phase bestand darin, dass die systemischen Licken und  6ffentlichen Gesundheitswesens, die datenbasierte
Herausforderungen der datengetriebenen Gesund-  medizinische Innovation und Qualitétssicherung und
heitsforschung in der Schweiz durch die Treiberprojekte  naturlich die Forschungsgemeinschaft, die wesentlich
zum Vorschein gebracht wurden. Dies hat zu einer zu-  dazu beitragen kann, neueste diagnostische und the-
nehmenden Sensibilisierung und einem gemeinsamen  rapeutische Innovation fur die Versorgung unserer
Bewusstsein gefuhrt. Die Schwierigkeiten liegen darin,  Patientinnen und Patienten zu entwickeln.
dass einerseits Daten, die die Gesundheit beeinflussen,
Ein umfassender Bericht zum aktuellen Stand der
SPHN Management Office Initiative inkl. Begutachtung durch das internationale
;Zh::j:fis;::eﬁ‘:emie e Expertengremium des SPHN und Ausblick auf die
s ieEEe 7 Forderperiode 2021-2024 wird in Kirze u.a. auf der
CH-3001 Bern SPHN-Website publiziert: sphn.ch/de
infolatlsphn.ch
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