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= Zusammenhang zwischen Genom (Genotyp) und Aussehen (Phanotyp)
= Die Revolution in der Analyse von Genotyp und Phanotyp

= Big Data in der Gesundheit — Google Maps der Gesundheit

= Die Nutzung von Gesundheitsdaten — wo liegt das Problem?

= Der Wert unserer personlichen Daten und die digitale Abhangigkeit

= Demokratisierung des Markts personlicher Daten

= Projekt: MIDATA Genossenschaften
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ldentisches Genom — Eineiige Zwillinge

DARING DOGSLEDDERS ULTIMATE SURVIVORS MONTANA STALWARTS
Denmark’s Elite Patrol Life After Land Mines Today’s Homesteaders

NGM.COM  JANUARY 2012

Ernst Hafen | 27.02.2015




ldentisches Genom — Eineiige Zwillinge — nicht so éhnlich_
CamtOARALLIARLE
L...e .? W.M 39 'M
| f .@.& ¢.¢8e 008 4
1P A 8 £ £ B8

http://www.thegquardian. comISC|ence/2013/|un/02/tW|ns identical-genes-different-health-study

http://www.medicalnewstoday.com
/articles/267020.php

oz,' Institute of Molecular Systems Biology EmnstHafen |  27.02.2015 | 5


http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study
http://www.theguardian.com/science/2013/jun/02/twins-identical-genes-different-health-study

ETHzurich

Gesundheit

Medikamente
Therapie

)

@ Institute of Molecular Systems Biology EmstHafen |  27.022015 | 6



Das Genom des Menschen — 6 Mrd Basenpaare (je 3 Mrd von
Vater und Mutter)

Unterschied zwischen Individuen:
1 /1000 Basenpaare



Der Beginn einer Revolution

KHAN
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Preissturz beim Sequenzieren von Genomen

Cost per Genome

Moore's Law

National Human Genome
Research Institute

genome.gov/sequencingcosts

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014
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Genetik der Medikamentendosierung — One Size Does NOT Fit
All

= Aktivierung des Thrombosenhemmers Plavix hangt von bestimmten
Genvarianten ab (CYP2C19)

= Andere Genvarianten bestimmen Empfindlichkeit flr Blutverdinner
Warfarin

= Enzindungshemmer Vioxx fuhrt bei bestimmten Genvarianten zu
Lebertoxizitat und Herzinfarkt und musste vom Markt genommen
werden.

= Genetische Informationen fur abacavir, 5-fluorouracil, Irinotecan,
azathioprine, 6-Mercaptopurin (Frueh FW et al 2008).
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Die mobile Health Revolution

= >90°000 Health Apps

= Kontinuierliches Gesundheitsmonitoring
ohne Besuch beim Arzt

= Neue personliche Gesundheitsdaten
und neue Datensilos
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Die Herausforderung der personalisierten Gesundheit

Toward Precision Medicine: Building a Knowledge Network for Biomedical Research and a New Taxonomy of Disease

= Datenintegration — Google Maps of
N Health

Google Maps: GIS layers Information Commons
Organized by Geographical Positioning Organized Around Individual Patients

= Aggregation gesundheitsrelevanter
T T e Datensétze von Millionen von

B C R Personen weltweit

/;:;;v“‘
s Census Tracts = - Epigenome

“ % Structures —~ = >
- = > = o Microbiome

N S e i = Bedingt die aktive Mitarbeit von
Individuen weltweit

= 2= _= =% -_ = Z 7 ¥ Individual Patients

Figure 1-2: The proposed, individual-centric Information Commons (right panel) is somewhat analogous to a layered Geographical
Information System (left panel). In both cases, the bottom layer defines the organization of all the overlays. However, in a GIS, any
vertical line through the layers connects related snippets of information since all the layers are organized by geographical position. In
contrast, data in each of the higher layers of the Information Commons will overlay on the patient layer in complex ways (e.g., patients
with similar microbiomes and symptoms may have very different genome sequences). Source: FPA 2011 (left panel).
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Wir wollen ...

= die beste Gesundheitsvorsorge und medizinische Behandlung weltweit.
= Patienten mit der gleichen (seltenen) Krankheit finden weltweit.

= unsere personlichen Gesundheitsdaten fur Forschung zur Verfigung zu
stellen, wenn wir klare Vorteile sehen, die die Risiken Ubertreffen.

= uns schitzen vor dem Missbrauch der Daten durch Dritte (z.B.
Versicherungen, Arbeitgeber).

® . Institute of Molecular Systems Biology
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ABER, Gesundheitssysteme ...

= funktionieren auf nationaler Ebene

= haben Effektivitat und Effizienz auf nationaler Ebene als hdchstes Ziel (e-
Health Schweiz).

= produzieren Gesundheitsdaten in inkompatiblen Silos.
= Angst vor Transparenz

= konnen Gesundheitsdaten nur sehr beschrankt in Zweitnutzung (z.B.
Forschung) nutzen aufgrund strenger Datenschutzbestimmungen.

» -
® 45, r.
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Zweiltnutzung von medizinischen Daten rettet Leben und senkt
Kosten

o = 800 Tote pro Jahr
U“"ecesszﬁggri Hogervices i = 8. hochste Todesursache in den
USA
. Inefficientl : :
EXCeSSiVe Daliverad = 30% der Gesundheitskosten in

AdministrativeGosts®  Services den USA (IOM Report 2009)

5190 Billlion $130 Billion

. : Missed Prevention
Prices Thggsléﬁi(oenToo High Oppsosg}lllgjties
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ETH:zurich

WellPoint Healthcare Safety

WELL :;.ﬁz Sl Sentinel System:
Vioxx Case Study

33 million members’ claims, pharmacy, and laboratory data
enables population safety and public health research

Analysis of our membership would have detected
increased cardiovascular events within 3-6 months after

FDA approval
AL
S ———m A - - - — - > Threshold
ANOESH \ for Action to
Events Reduce or
Heart Eliminate Patient
Attacks Exposure
&
Stroke

Timeline
April 2001 Sept 2004

E
Vioxx® History _ Hints of cardiovascular FDA

issues in clinical trials  Approved
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Digitale Leibeigenschaft — die personliche Datenkrise

Die Konkurrenz um personliche Daten:
= Google, Amazon, Facebook, Twitter, Migros, Coop, Postfiance

Personal Data:
The Emergence of a New Asset Class

= Google Health, Microsoft HealthVault, patientslike, 23andme, +
90°000 App-Hersteller

= Grosse kommerzielle Interessen an persdnlichen Daten

= PersoOnliche Gesundheitsdaten sind wertvoll und sensitiv > Data
Ownership

= Digitale Abhangigkeit

WEF_ITTC_PersonalDataNewAsset_Report_201
1.pdf
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Rebalancing Socioeconomic Asymmetry in a Data-driven
Economy

CHAPTER 1.6
INSEAD WORLD
Rosl ECF@'C Rebalancing
Socioeconomic Asymmetry
Egh?,gggyggggﬁt'z%q " in a Data-Driven Economy
Rewards and Risks of Big Data PETER HAYNES, Atlantlc Councll

M-H. CAROLYN NGUYEN, Microsoft

Benat Bilbao-Osorio, Soumitra Dutta, and Bruno Lanvin, Editors

http://www.weforum.org/reports/global-
information-technoloqy-report-2014
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amazon

Personliche Daten —
Eine Billion € Markt*

Leibeigenschaft

swisscom

* BCG Study
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Kontrolle
Uber
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Daten Donnees Dati
und et e

Gesundheit Sante Salute

Verein Daten und Gesundheit
Gegrundet Juli 2012



http://www.datenundgesundheit.ch

Projekt Digitale Selbstbestimmung

 Diskussion der rechtlichen, ethischen und sozialen
Rahmenbedingungen zur Kontrolle der Zweitnutzung der

eigenen Daten

e Zusammenarbeit mit Prof. Thomas Gachter (UZH)

— Zeil: Verankerung der digitalen Selbstbestimmung als “Recht auf Kopie” in
der Verfassung
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Genossenschaftlich organisierte Banken fur
personliche Daten

Blrger zentriert und in deren Besitz
Sichere Aufbewahrung, Verwaltung und Teilen von personlichen Daten

Blrger entscheiden, welche Daten sie mit wem, zu welchem Zweck und wann
teilen.

Mitglieder entscheiden, wie Gewinne aus der Zweitnutzung von Daten
investiert werden.

Genossenschaft nimmt gegenliber Mitgliedern die Verantwortung fir
Sicherheit und Verwendung

Demokratisierung des Markts personlicher Daten



“Secondary Use” 'li_l ’1’-

* New Personal data

based services Apps Open Clinical Research OpenFDA Citizen Science VRM

(e.g. personal choice ~ Personal Trial Data Drug side effects Patient-initiated research Vendor Relation

engines) data Management: Citizen-
* New Personal data services controlled interaction

based research with companies

(privacy protected!)
MIDATA Health Data
Cooperatives
* Citizen controls data

ingest and access
* Global data sharing

(“layered disclosure”)

» Aggregation possible
* MIDATA HDCs participate
in personal data market

(€€}

“Primary Use” m
* Provider controls
data management
* Data silos
* Data protection law Healthcare - Healthcare Healthcare
* Individual privacy

regulation
* No aggregation

Other Healthcare
_countries




Who benefits how?

* Members
— Access to all their personal data

— Active participation in the Common Good Health (reduced healthcare
costs)

— Dividends

 Healthcare providers as partners

— Revenue share on the income generated from secondary use

* Marketplace for new data analysis and visualization tools

— International data platform




Projekt Status ()

4-jahriges Projekt
Breite Unterstltzung von CH und EU stakeholders (Politik, Forschung,
Gesundheit, Genossenschaften) in Gber 470 personlichen Treffen

Prototyp der IT Plattform entwickelt von Prof. D. Kossmann, ETH Computer
Science

H2020 MIDATA Projekt ausgewahlt fir zweite Runde (Lead in Maastricht, NL)
EU Support (e.g. DG Connect, DG Sante, European Health Forum Gastein)
European Alliance of Personalised Medicine (EAPM)

Zusammenarbeit mit INDEPTH Network for Data Research in LMICs

— Proposal for funding a pilot study in different LMICs under review of Robert Bosch Foundation

Alliance of Clinical Research Excellence and Safety (ACRES)


mailto:http://euapm.eu
http://www.indepth-network.org
http://www.indepth-network.org
mailto:http://www.acresglobal.net

Project Status (I1)

e Strategische Partnerschaften in Schweiz

— Zusammenarbeit mit Berner Fachhochschule (Institute of Medical Informatics) and ETH Zirich
far IT Plattform Entwicklung

— Projekt for Adverse Effect Surveillance Studie in MS in Zusammenarbeit mit Prof. Roland
Martin, USZ

— CH Medienunternehmen mit einem neuen Wellness

— Vorschlag fur ein Swiss Data Innovation Lab als Public Private Partnership (PPP) zusammen mit
ETH, UZH, USZ, BFH, MIDATA,Datenundgesundheit.ch und Opendata.ch

 MIDATA Business plan > CHF 3.5 Mio in Darlehen, venture philanthropy, crowd
funding und Projekten

 Genossenschaft MIDATA gegriindet 4. Februar 2015
* Pilotstudien beginnen in Q3 2015 in CH und NL
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Kontakt

Genossenschaft MIDATA
Prof. Ernst Hafen

Institute of Molecular Systems Biology
ETH Zurich

ehafen@ethz.ch @ehafen

Werden Sie Mitglied vom Verein Daten und Gesundheit:
www.datenundgesundheit.ch
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