Gesundheitsdaten teilen:
personliche Chancen,
gesellschaftliche Mehrwerte
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«Datensolidaritat als Konzept
wird von vielen begrisst.
Doch damit Menschen bereit
sind, ihre Gesundheitsdaten
zu teilen, muissen konkrete
Mehrwerte gegeben und im
Bewusstsein der Bevolkerung
angekommen sein.»

Isabelle Vautravers, Geschaftsfiihrerin Stiftung
Sanitas Krankenversicherung
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Gemeinsam berechtigt, gemeinsam verpflichtet

Mehrwerte

Vorteile fur die Pravention:

Gesund leben, Risiken frih erkennen,
Krankheiten verhindern
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Genauigkeit, Zuverlassigkeit und Rechtzeitigkeit steigern
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gezielter, effektiver, personalisierter, innovativer

Erhohte Datensouveranitat:
Der selbstbestimmte und effiziente Umgang

mit Gesundheitsdaten

Mehr Gesundheitsdatenkompetenz:
klug, besser versorgt und gesund
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Neue Chancen
fiir die Solidaritat

Die Solidaritat ist fur die Bevolkerung und fur Fachleute ein zentraler
Wert fur ein funktionierendes und zukunftsfahiges Gesundheits-
system. Das zeigte sich in unserem Dialogprojekt «Gesundheit digital»
und anderen Engagements der Stiftung Sanitas Krankenversicherung.

Mit der Digitalisierung sind wir heute in einer Zeit angekommen, in der
aber nicht mehr nur die finanzielle Dimension den Grad der Solidaritat
bestimmt, sondern auch die Dimension von digitalen Gesundheits-
daten. Gesundheitsdaten haben ein enormes Potenzial, das Gesund-
heitssystem in vielen Bereichen nachhaltiger und solidarischer zu
gestalten.

Doch es sind auch Angste und Sorgen im Raum, wenn es um die
Aktivierung der Gemeinschaft fur die Datensolidaritat geht. Die Stich-
worte dazu lauten Datenschutz und Datensicherheit. Hier sind ein
transparenter Rahmen und klare Regeln gefragt, die das Vertrauen der
Bevolkerung in die Digitalisierung des Gesundheitssystems insgesamt
starken. Das ist das eine.

Mehrwerte des Datenteilens

sichtbar machen

Das andere ist die Sensibilisierung der Bevolkerung
fur die Mehrwerte, welche die Datensolidaritat der
Gemeinschaft und jedem Einzelnen bringt. Konkret
geht es darum, das Wissen uber die Wirkungen des
Sammelns, Monitorens und Teilens von Gesund-
heitsdaten in den &ffentlichen Diskurs zu bringen.

EINLEITUNG

Denn erst wenn bekannt ist, dass sich durch das einfache und sichere
Teilen von personlichen Gesundheitsdaten beispielsweise Diagnosen
und Behandlungen fur alle verbessern oder Gesundheitsfachleute
durch effizientere Arbeitsprozesse entlastet werden, leuchtet ein,
warum es sich lohnt, sich am Teilen zu beteiligen.

Datenteilen wird zur
Selbstverstandlichkeit
Spuren die Menschen, dass durch die
Kombination der Digitalisierung mit der
Bereitschaft des Datenteilens die Gesellschaft
und jeder Einzelne profitiert, besteht die
Chance, dass Datenteilen, ahnlich wie eigenverantwortliches gesundes
Verhalten oder finanzielle Beitrage an das Gesundheitssystem,
zu einem allgemein akzeptierten Akt der Solidaritat wird.

In einer Zeit, in der das Gesundheitssystem unter wachsendem
Kostendruck steht, sind neue Ressourcen und innovative Ansatze ge-
fragter denn je. Dabei stellt sich die Frage, ob das Teilen von Gesund-
heitsdaten eingefordert werden sollte, denn Solidaritat ist letztlich
nichts anderes, als gemeinsam berechtigt und gemeinsam verpflichtet
zu sein.

Mit der Publikation wollen wir einen Beitrag daran leisten, die personli-
chen und gesellschaftlichen Mehrwerte des Datenteilens sichtbar

zu machen, damit sich die neue Solidaritatsressource «persénliche
digitale Gesundheitsdaten» im Gesundheitssystem entfalten kann.

EINLEITUNG



Solidaritat als Kern
des Schweizer
Gesundheitswesens
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Bei Krankheit getragen sein
Solidaritat ist das Fundament des
Schweizer Gesundheitssystems.

Sie stellt sicher, dass jeder Mensch,
unabhangig von seiner finanziellen
Lage, Zugang zu medizinischer
Versorgung hat. Solidaritat bedeutet,
dass die Gemeinschaft einzelne
Betroffene mittragt, Gesunde stehen
zum Beispiel solidarisch fur Kranke
ein. Somit tragen alle gemeinsam zu
einem bezahlbaren und nachhaltigen
Gesundheitssystem bei.
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Die Solidaritat zeigt sich in verschie-
denen Aspekten. Zentral ist das
Krankenversicherungssystem, das
auf dem Prinzip der finanziellen
Solidaritat beruht. Alle sind zu einer
Grundversicherung verpflichtet,
unabhangig davon, wie oft Leis-
tungen in Anspruch genommen
werden. Gleichzeitig tragen jene mit
héherem Einkommen starker zur

Finanzierung des Gesundheitssystems

bei, durch die Steuern, die das
Gesundheitssystem mitfinanzieren.

Gesundheitsdaten als
Solidaritatsressource

Mit der Digitalisierung werden
Gesundheitsdaten zu einer
relevanten Ressource. Dennin
Echtzeit kdnnen grosse Datenmengen
aufgezeichnet und vielfaltig, auch
mit kunstlicher Intelligenz, genutzt
werden. Gesundheitsdaten sind
eine Solidaritatsressource, weil
Daten nicht nur einem selbst,
sondern auch der Gemeinschaft
zugutekommen, wenn sie geteilt und
zweckorientiert genutzt werden.

Heute geht Solidaritat also Uber
die finanzielle Beteiligung am
Gesundheitssystem hinaus und
umfasst auch das Engagement fur
eine kollektive Verbesserung der
Gesundheitsversorgung durch
Daten. Datensolidaritat starkt das
Gesundheitssystem und fordert
das Zusammengehorigkeitsgeflhl,
denn alle kénnen mit ihren

Daten einen Beitrag leisten.

KONTEXT



Der personliche
und gesellschaft-
liche Wert von
digitalisierten
Gesundheitsdaten
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Datensolidaritat bringt

Schwung fiir den Fortschritt
Gesundheitsdaten sind nichts

Neues. Sie decken verschiedene
Aspekte wie Laborergebnisse,
Medikamentenhistorie, genetische
Informationen oder lebensstilbezogene
Informationen ab und sie liegen

in verschiedenen Formen vor. Das
kénnen Spitalakten, elektronische
Patientendossiers, Laborberichte,
medizinische Notizen oder Daten aus
Gesundheits-Apps und Wearables sein.

Gesammelt und gespeichert

werden Gesundheitsdaten von
Leistungserbringern, Behorden

oder jedem selbst, um gute
Gesundheitsentscheidungen zu

treffen oder die Forschung und die
Gesundheitsversorgung zu verbessern.

Heute, in Kombination mit den
technologischen Entwicklungen
und digitalen Mdglichkeiten, haben
Gesundheitsdaten das Potenzial,
einen bahnbrechenden Schwung

in die Weiterentwicklung des
medizinischen Fortschritts und des
Gesundheitssystems zu bringen.
Die Voraussetzung dafur ist, dass
Gesundheitsdaten digital erfasst sind
und Individuen und Organisationen
bereit sind, diese zu teilen.

KONTEXT

Bessere Gesundheitsversorgung
Von den Mehrwerten, die das Teilen
von Gesundheitsdaten bringt,
profitieren der Einzelne und die
Gesellschaft. Auf der persdnlichen
Ebene helfen Gesundheitsdaten, ein
besseres Verstandnis fur die eigene
Gesundheit zu entwickeln oder sich
individuelle Gesundheitsziele zu
setzen. Frihzeitige Diagnosen und
gezieltere Behandlungen, die dank der
Digitalisierung und einer qualitativ
besseren Datenlage moglich werden,
sind fr alle Betroffenen hilfreich.
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Das «Wir im ich» des
Datenteilens

Auf der gesellschaftlichen Ebene ist
das Teilen von Gesundheitsdaten ein
Zeichen von kollektiver Verantwortung,
denn es tragt dazu bei, die Qualitat

der Patientenversorgung zu verbessern,
die Effizienz im Gesundheitssystem

zu steigern, Forschung und
Entwicklung voranzutreiben und

die Public Health zu starken.



Gesundheitsdaten
zu teilen braucht
Vertrauen
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Schutz der Privatsphare

und Safety first

Vertrauen ist eine zentrale
Voraussetzung dafur, dass Menschen
bereit sind, ihre Daten zu teilen.
Gesundheitsdaten sind besonders
schitzenswert, da sie sensible
Informationen Uber den physischen
und psychischen Zustand einer
Person enthalten. Menschen geben
sie preis, wenn sie sicher sind,

dass diese verantwortungsvoll
genutzt und geschitzt werden. Der
Schutz von Gesundheitsdaten ist
entscheidend, um das Vertrauen

der Bevdlkerung in das digitalisierte
Gesundheitssystem und den Umgang
mit ihren Daten zu gewahrleisten.

Verstandliche Informationen und klare
Datenschutzrichtlinien, wie sie das
Bundesgesetz Uber den Datenschutz
zusammen mit der Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO)

festlegen, sowie technologische
Sicherheitsmassnahmen wie etwa
VerschlUsselung, Anonymisierung und
Zugriffskontrollen sind entscheidend
fUr einen vertrauenswirdigen
Rahmen. Diese Rahmenbedingungen
sowie einheitliche Datenstandards
und ethische Prinzipien, die
sicherstellen, dass die Nutzung der
Daten dem Wohl der Allgemeinheit

KONTEXT

dienen, sind wichtige Grundlagen,
um das Potenzial des digitalisierten
Gesundheitssystems auszuschopfen.

©

Vertrauen heisst, auch
selbstbestimmt zu entscheiden
Gleichzeitig bedarf es aber auch einer
angemessenen Eigenverantwortung
der Biurgerinnen und Burger. Sie sollen
wissen und informiert entscheiden,
wer auf ihre Daten zugreift, wofur

sie verwendet und wie sie geschutzt
werden. Um einen angemessenen
Schwung in die Bereitschaft des
Datenteilens zu bringen, kann eine
Widerspruchsldsung (Opt-out-
Verfahren) zielfihrend sein. Damit kann
sich das persoénliche und solidarische
Potenzial von Gesundheitsdaten
entfalten und die Datensouveranitat
gewahrleistet werden.



Gemeinsam
berechtigt,

gemeinsam
verpflichtet
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Gegenseitiger Nutzen und
wechselseitige Verantwortung
Gemeinsam berechtigt zu sein heisst,
dass alle Zugang zu den Vorteilen des
Gesundheitssystems haben, unab-
hangig von der finanziellen Lage,

der gesundheitlichen Situation und
neu: des geteilten Datenvolumens.
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Gemeinsam verpflichtet zu sein bedeu-
tet, dass es eine kollektive Verantwor-
tung gibt, das digitale Gesundheitssys-
tem zu verbessern und zu erhalten. In
einem solidarischen digitalisierten Ge-
sundheitssystem kann das bedeuten,
dass Birgerinnen und Biirger eine mo-
ralische Verpflichtung, eine «Hilfspflicht
zu gemeinwohlférderlichem Handeln»,
durch das Teilen ihrer Gesundheitsda-
ten haben, um zur Verbesserung der
Gesundheitsversorgung beizutragen.

Die Zeit ist reif fur die
Datensolidaritat

Die Digitalisierung ermdéglicht die Ver-
arbeitung von grossen Datenmengen
und bietet fir die Weiterentwicklung
der Gesundheitsversorgung mehrfache
Chancen. Sie verspricht bahnbrechende
Innovationen in der medizinischen und
pharmazeutischen Forschung, bessere
Diagnosen und Behandlungsqualitat,
administrative Entlastung und Unter-
stutzung der Gesundheitsfachleute,
mehr Effizienz und bessere Planbarkeit.
Durch das Teilen von Daten kdnnen
auch Gesundheitsbedrohungen wie
Pandemien besser vorhergesagt,
Uberwacht und bekdmpft werden.

Das sind Mehrwerte, die realisiert
werden, wenn Burgerinnen und
Burger, Leistungserbringer und
Forschende mitmachen und bereit
sind, bewahrte Praktiken auch zu
verandern und Neues zu lernen. Oder
anders gesagt: Wenn eine Kultur

der Datensolidaritat entsteht.

KONTEXT 1"



Datensolidaritat bringt
Schwung in die
Gesundheitsversorgung
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Pravention
Das eigene Leben digital unterstutzt
geslUnder gestalten und die Bevolkerung
besser vor Krankheiten schitzen.

il bt

Diagnose
Krankheiten schneller erkennen
und den Gesundheitszustand der
Bevolkerung besser kennen.
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Behandlung
Von der personalisierten Medizin
profitieren und den Innovationsschub im
Gesundheitssystem beschleunigen.

S

Gesundheitsdatenkompetenz
Durch den digitalen Umgang mit

- T Gesundheitsdaten besser Uber die eigene
Gesundheit Bescheid wissen und die
Datensolidaritat der Bevolkerung starken.

L\ L

Datensouveranitat
Die Kontrolle Uber die eigenen Gesundheits-
daten haben und das Gesundheitswesen als
lernendes System starken.

MEHRWERTE 13



Vorteile fur die Pravention:
Gesund leben,

Risiken friith erkennen,
Krankheiten verhindern

Vorbeugen und Vorsorgen spielen eine wichtige Rolle

in der modernen Gesundheitsversorgung. Durch die
Bereitschaft, Gesundheitsdaten zu erheben und zu teilen,
verbessern sich die Maglichkeiten, Risiken frihzeitig zu
erkennen und gezielt Massnahmen zu ergreifen, die helfen,
Krankheiten zu verhindern oder ihren Verlauf zu mildern.

14 MEHRWERTE
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@) Gut unterstiitzt sein
|I 1 in der Gesundheitsvorsorge

Wer seine Gesundheitsdaten digital
aufzeichnet und teilt, erfahrt eine
gezieltere UnterstUtzung in der
Gesundheitsvorsorge. Wearables oder
Gesundheits-Apps beispielsweise
ermoglichen es, den eigenen Gesund-
heitszustand kontinuierlich zu
beobachten, besser zu verstehen und
datengestltzte Entscheidungen zu
treffen. Sie signalisieren auch, wenn
sich die Gesundheitswerte verandern
und von der Norm abweichen,

sodass rechtzeitig ein Arzt oder eine
Arztin aufgesucht werden kann.

Das Monitoring der eigenen
Gesundheitsinformationen fordert
zudem einen bewussteren Lebensstil

und hilft, persdnliche Gesundheitsziele

zu erreichen. Diese Form des
kontinuierlichen Managements
kann sich positiv auf das eigene
Wohlbefinden auswirken.

Je umfangreicher
die Gesundheits-
datenlage ist, desto
frithzeitiger werden
Risiken erkannt.

Auch in der Arzt-Patient-

Beziehung spielen persénliche
Echtzeitgesundheitsdaten eine
wichtige Rolle. Denn je umfangreicher
die Gesundheitsdatenlage einer
Person dokumentiert ist, desto
besser kdnnen medizinische
Fachkrafte praventive Therapien
empfehlen und gesundheitliche
Risiken frihzeitig erkennen. Digital
aufgezeichnete Daten und ihr
Austausch mit Gesundheitsfachleuten
kénnen besonders auch fur
Menschen mit chronischen
Erkrankungen oder genetischen
Vorbelastungen entscheidend sein.

Konkret

Lisa ist Diabetikerin und nutzt

eine App, die ihre Blutzuckerdaten
kontinuierlich aufzeichnet und tber-
wacht. Das Datenmonitoring garan-
tiert ihr, bei einer drohenden Uber-
oder Unterzuckerung von der App
rechtzeitig alarmiert zu werden.
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000 Gesundheitsdaten teilen
verhindert Krankheiten

Das Teilen von Gesundheitsdaten
spielt eine entscheidende Rolle in
der Pravention von Krankheiten.
Durch die Verarbeitung von grossen
Datenmengen kdnnen Forschende
und Gesundheitsbehdrden Muster
erkennen, die Uber individuelle
Schicksale hinausgehen. Das ermoglicht
frihzeitige Interventionen und kann
Krankheitsausbriche verhindern,
was besonders fir Infektions- und
chronische Erkrankungen, aber auch
fur die Krebspravention relevant ist.

In der Krebspravention kdnnen
Forschende mit vielen genetischen
Daten Krebsarten, wie Brust- oder
Darmkrebs, genauer identifizieren.
Das hilft Praventionsprogramme zu
entwickeln, die Vorsorgeuntersuchun-
gen gezielt an Risikopersonen richten.

Praventionsstrategien,
die auf Bevélkerungsgruppen
mit erh6htem Risiko
abzielen, konnen das Leben
Einzelner retten und
die Gesellschaft schiitzen.

Ein konkretes Beispiel fir den
praventiven gesellschaftlichen
Mehrwert ist auch das Friherkennen
von Epidemien. Wahrend der COVID-19-
Pandemie ermdoglichte das Teilen von
Gesundheitsdaten beispielsweise die
Nachverfolgung von Infektionsketten
und die rechtzeitige EinfiUhrung von
Massnahmen zur Einddmmung des
Virus. Auf gesellschaftlicher Ebene
wurden durch das Teilen von Daten
nicht nur Leben gerettet, sondern auch
Gesundheitssysteme entlastet und
wirtschaftliche Schaden gemindert.
Solche Datensysteme erlauben es,
auch in Zukunft besser auf Pandemien
oder Epidemien vorbereitet zu sein.

Eine grosse Wirkung des Datenteilens
wird bei der Pravention von chronischen
Erkrankungen verortet. Kdnnen
Gesundheitsexperten beispielsweise
Daten aus Fitness-Apps oder digitalen
Gesundheitsplattformen nutzen, um
Praventionsstrategien zu entwickeln,
die auf Menschen mit erhdhtem Risiko
abzielen, kann das langfristig nicht nur
das Leben Einzelner schiitzen, sondern
der gesamten Gesellschaft nutzen.

MEHRWERTE 17



Gesteigerte Qualitat der
Diagnose: Genauigkeit,
Zuverlassigkeit und
Rechtzeitigkeit steigern

Eine prazise Diagnose ist der Grundstein fiir jede erfolg-
reiche Behandlung oder Therapie. Das Teilen von Gesund-
heitsdaten verbessert die Qualitat von Diagnosen, weil

eine bessere und genauere Datenlage medizinischem
Personal und Forschenden tiefer gehende Erkenntnisse in
Krankheitsbilder und ihre Verbreitung ermaglicht. Diagnosen
kénnen genauer, zuverldssiger und friihzeitiger erfolgen.

18 MEHRWERTE
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@) Krankheiten schneller erkennen
|I I| und besser verstehen

Das Teilen von Gesundheitsdaten

tragt dazu bei, Krankheiten besser zu
verstehen und tiefere Einblicke in deren
Ursachen und Verldufe zu gewinnen.

Wenn individuelle Daten wie frihere
Erkrankungen oder Umwelteinflisse

in grossen Datensatzen zusammenge-
fuhrt werden, entsteht ein umfassen-
des Bild von gesundheitlichen Risiken
und Krankheitsmechanismen. Dies hilft,
komplexe Zusammenhange besser

zu erkennen, was bei der Diagnose

und Behandlung von Krankheiten

von entscheidender Bedeutung ist.

Besonders bei seltenen oder schwer
zu diagnostizierenden Erkrankungen
kénnen durch das Teilen von Daten
der Betroffenen Muster schnel-

ler und besser erkannt werden,

die sonst wegen einer zu geringen
Datenlage unentdeckt bleiben.

Bessere Diagnostik heisst
weniger Fehldiagnosen und
grossere Heilungschancen.

Fur Patientinnen und Patienten bringt
eine grossere und bessere Daten-
lage prazisere, zuverlassigere oder
auch schnellere Diagnosen. Das kann
Heilungschancen vergréssern und die
Wahrscheinlichkeit von Fehldiagno-
sen oder ineffektiven Behandlungen
reduzieren. Dadurch kénnen Kosten
sinken, was dem Gesundheitssys-
tem insgesamt zugutekommt.

Konkret

Verena hat eine seltene Autoimmun-
erkrankung und teilt ihre Gesund-
heitsdaten in einem internationalen
Forschungsprojekt. Durch die
Analyse dieser Daten werden neue
Zusammenhange zwischen
Symptomen und genetischen
Faktoren erkannt, was die Diagnose
und Behandlung zuklnftiger
Patientinnen und Patienten erleich-
tert.

20 MEHRWERTE

000 Genauere Statistiken zu Pravalenzen
von Krankheiten in der Bevbolkerung

Wenn Menschen ihre Gesundheitsdaten
teilen und Gesundheitsbehérden
und Forschende grosse Mengen an
anonymisierten Daten sammeln
und auswerten kénnen, entsteht
ein genaues Bild Uber den Gesund-
heitszustand der Bevolkerung.
Diese granularere Erfassung fuhrt
zu einer immer realistischeren
Einschatzung der Pravalenz - also
des Wissens daruber, wie haufig
eine bestimmte Krankheit oder ein
bestimmter Gesundheitszustand
in welcher Bevolkerungsgruppe zu
einem bestimmten Zeitpunkt oder
Uber einen bestimmten Zeitraum
auftritt und welche Risikofaktoren
daflr eine Rolle spielen.

Durch die kontinuierliche Erhebung
und Bereitstellung von Gesund-
heitsdaten Uber digitale Gerate
kénnen jederzeit und dauernd neue
Daten fur die Diagnostik generiert
werden. Die VerknUpfung von Daten
durch die Nutzung von beispielsweise
digitalen Patientenrecords oder
Gesundheits-Apps ermoglicht es,
die Pravalenzstatistiken laufend zu
aktualisieren. Das hilft dabei, immer

gezielter Praventionsprogramme

zu entwickeln, fur die Gesundheit
schadliche Faktoren im Umfeld wenn
moglich zu reduzieren oder die
Ressourcen im Gesundheitssystem
besser zu verteilen.

Den Gesundheitszustand
der Bevolkerung in
Echtzeit messen heisst
gezielter vorsorgen.

Wenn bekannt ist, dass bestimmte
Erkrankungen in bestimmten
Altersgruppen oder Regionen
haufiger auftreten, kdnnen
Vorsorgeuntersuchungen oder auch
Aufklarungskampagnen gezielt auf
die betroffenen Bevolkerungsgruppen
ausgerichtet werden.

Fir die Gesellschaft bedeutet

eine bessere Datengrundlage zur
Pravalenzmessung, dass auch die
Gesundheitspolitik und -planung
effektiver gestaltet und die Gesund-
heitsversorgung optimal auf die
BedUrfnisse der Bevolkerung
abgestimmt werden kann.

MEHRWERTE 21



Verbesserung der
Behandlung: gezielter,
effektiver, personalisierter,
innovativer

Gezielte Behandlungen sind entscheidend fiir wirksame
Therapie- und Heilungsprozesse. Wenn Gesundheits-
fachkrafte unterschiedlicher Disziplinen Zugang zu den
gleichen Gesundheitsdaten ihrer Patientinnen und Patienten
haben, hilft das, Krankheiten gezielter zu behandeln. Die
Vernetzung von grossen Datensédtzen an Gesundheitsdaten
wird zudem der personalisierten Medizin und der
medizinischen Forschung einen Schub verleihen und

eine bedarfsorientierte Gesundheitsversorgung voran-
treiben.

22 MEHRWERTE
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@) Krankheiten gezielter und
[l effizienter behandeln

Gesundheitsdaten entstehen an vielen
Orten: beim Arztbesuch, bei Laborun-
tersuchungen, bei der Nutzung von
Gesundheits- und Trackingapps, in

der Apotheke oder einem Spitalauf-
enthalt. Kodnnen alle diese Daten an
einem Ort, zum Beispiel in einem
weiterentwickelten elektronischen
Patientendossier (EPD) zusammenge-
fugt werden und werden sie mit dem
medizinischen Personal verschiedener
Disziplinen geteilt, unterstiutzt dies,
schneller und fundierter Behand-
lungsentscheidungen zu treffen.

Dieser geteilte Wissensfundus Uber die
personliche Gesundheit und Kran-
kengeschichten von Birgerinnen und
Burgern hilft Gesundheitsfachleuten,
unnotige und unwirksame Untersu-
chungen und Behandlungen zu ver-
meiden und fuhrt zu einer praziseren,

effektiveren medizinischen Versorgung.

Geteilte Real-World-Daten
bringen Dynamik in die
personalisierte Medizin.

Jeder Mensch reagiert zudem anders
auf Medikamente und Therapien. Ein

Grund, warum mit Hochdruck an der
personalisierten Medizin gearbeitet
wird. Auf dem Weg dahin spielen
geteilte, sogenannte Real-World-
Daten eine wichtige Rolle. Denn es
braucht persénliche biologische und
lebensstilbezogene Gesundheits-
daten, um massgeschneiderte, also
personalisierte Behandlungen, die
auf den Gesundheitszustand einer
Person abgestimmt sind, abzuleiten.

Far Patientinnen und Patienten
steigt mit den Fortschritten in der
personalisierten Behandlung die
Wahrscheinlichkeit, dass Therapi-
en besser anschlagen und sich die
Belastung durch Nebenwirkungen
und Fehlbehandlungen verringert.

Konkret

Maria hat Asthma und profitiert
durch die Analyse ihrer Gesundheits-
daten von einer personalisierten
Medikation, die genau auf ihre
Symptome und Ausléser zuge-
schnitten ist. Dadurch verbessern
sich ihre Atemfunktion und Lebens-
qualitat deutlich - auch, weil sie
weniger Medikamente braucht.
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Q000  Gesundheitsversorgung

gezielter planen

Die Gesundheitsversorgung ist

ein komplexes Zusammenspiel, an
dem viele Akteure beteiligt sind, um
die Gesundheit der Bevodlkerung

zu schitzen und zu verbessern.

Je genauer, zuverlassiger und aktueller
Informationen - also Daten - fir die
Planung der Gesundheitsversorgung
vorhanden sind, umso bedarfsorien-
tierter und effektiver kann sie bereitge-
stellt werden. Denn durch die Analyse
von grossen Datenmengen kdnnen
Muster und Trends in der Patienten-
versorgung erkannt werden, die es
Behdrden und Leistungserbringern
erlauben, ihre Ressourcen optimal
einzusetzen. Das Gesundheitssystem
kann besser auf die Bedurfnisse der
Bevolkerung abgestimmt werden.
Dadurch kénnen Wartezeiten reduziert
und Versorgungskapazitaten effizi-
enter genutzt werden. Patientinnen
und Patienten haben schneller Zugang
zu notwendigen Behandlungen.

Datenmedizin macht
Forschung und
Entwicklung schneller.

Datenmedizin ist Big-Data-Medizin.
Vor allem die Arbeit mit grossen Daten-
mengen aus der realen Welt (Real-
World-Daten) bietet neue Opportuni-
taten fur die Forschung, die Uber die
Méglichkeiten mit der Arbeit von Daten
aus klinischen Studien hinausgehen.

Real-World-Daten bringen Forschenden
tiefe Einblicke in die tatsachliche An-
wendung von Behandlungen und Medi-
kamenten an breiteren Bevolkerungs-
gruppen. Daruber hinaus beschleunigt
die Arbeit mit Big-Data-Ansatzen und
der Einsatz von kinstlicher Intelligenz
(KIl) den Erkenntnis- und Innovations-
prozess in Medizin und Pharmazeutik.

Konkret

Die Analyse von strukturierten,
anonymisierten Gesundheitsdaten
von Menschen aus verschiedenen
Landern erméglicht es Forschenden,
die genetischen Unterschiede in der
Entwicklung von Alzheimer zu er-
kennen. Dies fuhrt zu neuen An-
satzen fur Pravention und Therapie.
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Erhohte Daten-
souveranitat: Der
selbstbestimmte und
effiziente Umgang
mit Gesundheitsdaten

Der selbstbestimmte und bewusste Umgang mit den eige-
nen Gesundheitsdaten ist ein A und O fur das Vertrauen in
das digitalisierte Gesundheitssystem. Ist Verlass darauf,
dass Daten nur auf Zustimmung hin und sicher verwendet
werden und die Handhabe von Gesundheitsdaten einfach
ist, wachst die Bereitschaft, persénliche Daten zu teilen.
Die Datensouveranitat ist jedoch nicht nur ein individuel-

les Recht, sondern auch der zentrale Baustein fiir eine faire

und verantwortungsvolle Nutzung von Gesundheitsdaten.
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@) Souveraner Umgang mit den
|I I| eigenen Gesundheitsdaten

Eine starke Datensouveranitat setzt
voraus, dass Gesundheitsdaten so
erhoben, gespeichert und geteilt
werden kénnen, dass den Bedurfnis-
sen der Dateneigentimer sowie den
Anforderungen an die Datensicher-
heit und den Datenschutz Gentige
getan ist. Konkret geht es um das
kontrollierte, transparente, sichere,
aber auch einfache Management der
eigenen digitalen Gesundheitsdaten.

Ein niederschwelliger Zugang zu und
Umgang mit Gesundheitsdaten in
Datenbanken wie beispielsweise dem
elektronischen Patientendossier heisst,
dass Burgerinnen und Burger ihre
Gesundheitsdaten unkompliziert ein-
sehen, herunterladen und mit Dritten
teilen konnen. Quasi auf einen Blick
sollte fur die «User» sichtbar und klar
sein, wie und welche ihrer Gesundheits-
daten erfasst sind, woflr sie verwendet
und fur welchen Gebrauch sie freige-
geben werden kénnen und wie lange
sie gespeichert werden. Die benutzer-
freundliche Gestaltung der Datensys-
teme starkt die Autonomie und den
souveranen und informierten Umgang

mit den eigenen Gesundheitsdaten.
Blrgerinnen und Burger sind da-
tensouveran, wenn sie ihre Gesund-
heitsdaten - unabhangig davon, mit
welchem digitalen Tool sie unter-
wegs sind - aktiv steuern kénnen.

Benutzerfreundlich
die Kontrolle iiber die
Gesundheitsdaten haben
und bewusst teilen.

Eine gute Usability, im besten Fall
eine selbsterklarende Nutzung der
Tools, spielt auch eine wichtige Rolle
fur die Motivation, sich mit den ei-
genen Daten auseinanderzusetzen
sowie sie mit der Gemeinschaft zu
teilen, damit sich die Potenziale fur
die Gemeinschaft entfalten kénnen.

Burgerinnen und Burger teilen ihre
Daten dann, wenn sie transparent
Uber die Zugriffsrechte informiert
sind und ihre Zustimmung jeder-
zeit erteilen oder widerrufen (Opt-
in-/Opt-out-Prinzip) kénnen.
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000 Gesundheitsdaten effizient
erfassen und austauschen

Benutzerfreundliches Management von
Gesundheitsdaten entlastet Gesund-
heitsfachleute und Leistungserbringer,
wenn die Eingabe von Patientendaten
nur einmal erfolgen muss (Once-
Only-Prinzip) und die Datensysteme
interoperabel sind und gut miteinander
korrespondieren. Sind die Gesund-
heitsdaten an einem zentralen Ort
gespeichert, verringert sich auch das
Risiko, dass wichtige Informationen
verloren gehen oder vergessen werden.

Flar das Gesundheitssystem wird die
bessere Erfassung und Speicherung
von Gesundheitsdaten verschiedene
Vorteile bringen, von der die Gesell-
schaft profitiert: eine bessere Koordina-
tion zwischen verschiedenen Gesund-
heitseinrichtungen, automatisierte
Prozesse, die Zeit und Ressourcen
sparen und weniger Redundanzen,
sodass vorhandene Ressourcen immer
besser genutzt werden kdnnen.

Das Once-Only-Prinzip
reduziert den Arbeitsaufwand,
die Interoperabilitit erleichtert

das kollektive Datenteilen.

Ein effizienter Datenaustausch erfor-
dert unbedingt, dass die verschiedenen
Systeme, in denen Gesundheitsdaten
erfasst, gespeichert und weiterverar-
beitet werden, interoperabel sind.

Die Interoperabilitat ist eine wesent-
liche Voraussetzung dafir, dass die
Effizienz- und Qualitatsgewinne durch
die datengetriebene Forschung und
das datengetriebene Management

auf Basis des kollektiven Teilens von
Gesundheitsdaten im digitalisierten
Gesundheitssystem ermdglicht und das
Prinzip der Solidaritat gestarkt werden.

Konkret

Patrick ist diplomierter Pflegefach-
mann und arbeitet als Stationsleiter
in einem Spital. Seit Kurzem kdénnen
er und sein Team auf ein integriertes
Datenmanagementsystem zugrei-
fen, das lastige Schnittstellenproble-
me, Doppelspurigkeiten und
manuelle Ubertrége in die Daten-
bank obsolet gemacht hat. Die
gewonnene Zeit kommt den
Patientinnen und Patienten zugute.
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Mehr Gesundheitsdaten-
kompetenz: klug, besser
versorgt und gesund

Die Fahigkeit, Gesundheitsdaten zu verstehen und

sie verantwortungsvoll zu nutzen und zu hinterfragen,
ist Kern der Gesundheitsdatenkompetenz. Sie ist im
digitalisierten Gesundheitssystem eine zentrale
Kompetenz und Ressource fiir Gesundheitsfachleute und

fur Menschen aus der Bevolkerung. Sie fuhrt zu informier-

teren Entscheidungen bei der Gesundheitsversorgung
und starkt die 6ffentliche Gesundheit.
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@) Besseres Verstandnis fiir die
|I I| eigene Gesundheit entwickeln

Das Teilen von Gesundheitsdaten und
der Zugang zu diesen Daten befahigen
die Menschen, ein tieferes Verstandnis
fur ihre eigene Gesundheit zu entwi-
ckeln. Wenn Patienten die Moglichkeit
haben, ihre Gesundheitsdaten regel-
massig einzusehen und zu verstehen,
kénnen sie aktiv an ihrem Gesundheits-
management mitwirken. Zudem wird
es durch digitale Tools und Gesund-
heitsplattformen zunehmend einfacher,
Gesundheitsdaten zu analysieren und
sich Uber den eigenen Gesundheitszu-
stand gut zu informieren. Dies fuhrt zu
einem hdheren Bewusstsein fur Risiko-
faktoren, gesunde Lebensgewohnhei-
ten und den Verlauf von Krankheiten.

Gesundheitsdaten
fordern das Wissen iiber
den personlichen
Gesundheitszustand.

Fir den Einzelnen bedeutet das, besser
informiert und eigenverantwort-

lich handeln zu kénnen. Jeder kann
selbststandig, aber informations- und
datenbasiert praventive Massnah-
men ergreifen, auf gesundheitliche

Veranderungen, die Uber Wearables
aufgezeichnet werden, reagieren und
Entscheidungen im Austausch mit
medizinischen Fachkraften treffen. Der
personliche Wissenserwerb durch das
bewusste Management der persénli-
chen Gesundheitsdaten starkt die Auto-
nomie im Umgang mit der Gesundheit.

Wenn Menschen ihre Gesundheit
besser verstehen, sind sie eher in
der Lage, praventiv zu handeln und
das Gesundheitssystem nur dann

in Anspruch zu nehmen, wenn es
wirklich notwendig ist. Dies entlastet
das System und fuhrt zu einer effizi-
enteren Nutzung der Ressourcen.

Konkret

Anne leidet unter einer chronischen
Herzinsuffizienz und erhalt regelmas-
sig Berichte Uber ihren Gesundheits-
zustand Uber eine digitale Plattform.
Diese Berichte ermdglichen es ihr,
ihre Medikamente und Lebensge-
wohnheiten besser an ihre gesund-
heitliche Situation anzupassen.
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Lernendes Gesundheitssystem dank

Datenbanken als Innovationsquelle

Ein lernendes Gesundheitssystem
istim Interesse der Bevdlkerung,
weil es sich an die gesellschaftlichen
Bedurfnisse und Gegebenheiten
anpassen kann. Das Lernen ist mog-
lich, wenn kontinuierlich und syste-
matisch Daten und Erfahrungen aus
der taglichen Praxis gesammelt und
ausgetauscht und daraus Erkenntnisse
gezogen werden. Das Ziel: die Ge-
sundheitsversorgung zu verbessern.

Im Zentrum eines lernenden Gesund-
heitssystems steht also die fortlaufen-
de Integration von Gesundheitsdaten,
Forschungsergebnissen, klinischen
Erfahrungen und mehr. Sie werden ver-
arbeitet, um die Effizienz, die Qualitat
und die Sicherheit des Gesundheitssys-
tems zu steigern. Gesundheitsdaten,
die in entsprechende Datenbanken
fliessen, sind eine unschatzbare Quelle
fUr Innovationen in den verschiedens-
ten Bereichen im Gesundheitswesen.

Mit Big-Data und KI
das Gesundheitssystem
und die Public Health
vorwdrtsbringen.

Durch das Sammeln und Analysieren
von Gesundheitsdaten kdnnen Behor-
den den allgemeinen Gesundheitszu-
stand der Bevdlkerung besser messen
und einschatzen. Das ist wertvoll und
wichtig fur die Starkung der 6ffent-
lichen Gesundheit (Public Health).

Daten helfen dabei, gesundheitliche
Trends und Risiken in der Bevolkerung
frihzeitig zu erkennen und besser
vorherzusagen. Wenn Risiken fur
bestimmte Bevolkerungsgruppen
oder Regionen schneller und besser
erkannt werden, kénnen Praven-
tions- und Gesundheitsprogramme
gezielt durchgefihrt werden.

Dank der heutigen Méglichkeiten, Big
Data mithilfe von kinstlicher Intelligenz
zu verarbeiten, ist das Potenzial, die
Gesundheitsversorgung und die Public
Health nachhaltiger und zukunftsori-
entierter zu gestalten enorm. Ausge-
schopft wird es, wenn die Bereitschaft
zum Datenteilen und das Vertrauen

in die verantwortungsvolle Nutzung
der Daten in der Bevdlkerung gross
sind - dann ist ein Bewusstsein flr

die Datensolidaritat geschafft.
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Das gesellschaftliche Engagement der
Stiftung Sanitas Krankenversicherung
fur das Thema Solidaritét in der
digitalen Welt

Jdhrlicher Monitor Datengesellschaft und Solidaritdt.
Sotomo 2018 - 2023.

Grundlagenpapier «Digitale Verantwortung und Solidaritdt
in der Versicherung.» W.I.R.E, 2021.

Studie «Entsolidarisiert die Smartwatch?» GDI, 2021.

Dialogreihe Gesundheit digital. Vier Szenarien im Dialog.
Sensor Advice, 2022.

Dialogreport «Gesundheit digital: Solidaritét und das
Gesundheitswesen der Zukunft.» Sensor Advice, 2023.

Gesundheitsmonitoring: Qualitative Paarinterviews. GIM
Suisse, 2024.

Digitale Hilfen bei psychischen Problemen? Intervista, 2024.

Potenzial digitaler Helfer fiir die psychische Gesundheit
junger Menschen. Interface, 2024.
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«Im digitalen Zeitalter
tragen geteilte Daten zu
geteiltem Wissen bei.

Es ist von entscheidender
Bedeutung, das Bewusstsein
dafur zu scharfen, dass

das Teilen von Gesundheits-
daten ein Akt der Solidaritat
ist und sowohl individuell
als auch gesellschaftlich

von Nutzen sein kann.»

Felix Gutzwiller, Ehrenprasident der Stiftung
Sanitas Krankenversicherung
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Was das Teilen von
Gesundheitsdaten
individuell und
gesellschaftlich bringt

Vorteile fur die Pravention
Gesteigerte Qualitat der Diagnose
Verbesserung der Behandlung

Erhohte Datensouveranitat
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Mehr Gesundheitsdatenkompetenz

Die Stiftung Sanitas Krankenversicherung fordert die
Auseinandersetzung mit gesellschaftsrelevanten Fragen
zum Thema Digitalisierung, Gesundheit und Versicherung.
Weitere Gedankenanstdsse und Diskussionsbeitrage in Form
von Dialogen und Studien finden sich hier:




