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27.02.2015 2 Ernst Hafen 

1971 

Property Owning Democracy 



| | Institute of Molecular Systems Biology 

 Zusammenhang zwischen Genom (Genotyp) und Aussehen (Phänotyp) 

 Die Revolution in der Analyse von Genotyp und Phänotyp 

 Big Data in der Gesundheit – Google Maps der Gesundheit 

 Die Nutzung von Gesundheitsdaten – wo liegt das Problem? 

 Der Wert unserer persönlichen Daten und die digitale Abhängigkeit 

 Demokratisierung des Markts persönlicher Daten 

 Projekt: MIDATA Genossenschaften 
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Identisches Genom – Eineiige Zwillinge 
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Identisches Genom – Eineiige Zwillinge – nicht so ähnlich 

Ernst Hafen 

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

http://www.medicalnewstoday.com

/articles/267020.php 
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Genom Umwelt 

Verhalten 

Gesundheit 
Medikamente 

Therapie 
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Das Genom des Menschen – 6 Mrd Basenpaare (je 3 Mrd von 

Vater und Mutter) 
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Unterschied zwischen Individuen:  

1 / 1000 Basenpaare 
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Der Beginn einer Revolution 
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Preissturz beim Sequenzieren von Genomen 
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Genetik der Medikamentendosierung – One Size Does NOT Fit 

All 

Ernst Hafen 

 Aktivierung des Thrombosenhemmers Plavix hängt von bestimmten 

Genvarianten ab (CYP2C19) 

 Andere Genvarianten bestimmen Empfindlichkeit für Blutverdünner 

Warfarin 

 Enzündungshemmer Vioxx führt bei bestimmten Genvarianten zu 

Lebertoxizität und Herzinfarkt und musste vom Markt genommen 

werden. 

 Genetische Informationen für abacavir, 5-fluorouracil, Irinotecan, 

azathioprine, 6-Mercaptopurin (Frueh FW et al 2008). 
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Die mobile Health Revolution 

Ernst Hafen 

 > 90’000 Health Apps 

 Kontinuierliches Gesundheitsmonitoring 

ohne Besuch beim Arzt 

 Neue persönliche Gesundheitsdaten 

und neue Datensilos 
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 Datenintegration – Google Maps of 

Health 

 Aggregation gesundheitsrelevanter 

Datensätze von Millionen von 

Personen weltweit 

 Bedingt die aktive Mitarbeit von 

Individuen weltweit 
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Die Herausforderung der personalisierten Gesundheit  

Ernst Hafen 
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 die beste Gesundheitsvorsorge und medizinische Behandlung weltweit.  

 Patienten mit der gleichen (seltenen) Krankheit finden weltweit. 

 unsere persönlichen Gesundheitsdaten für Forschung zur Verfügung zu 

stellen, wenn wir klare Vorteile sehen, die die Risiken übertreffen. 

 uns schützen vor dem Missbrauch der Daten durch Dritte (z.B. 

Versicherungen, Arbeitgeber). 
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Wir wollen … 
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 funktionieren auf nationaler Ebene 

 haben Effektivität und Effizienz auf nationaler Ebene als höchstes Ziel (e-

Health Schweiz). 

 produzieren Gesundheitsdaten in inkompatiblen Silos. 

 Angst vor Transparenz 

 können Gesundheitsdaten nur sehr beschränkt in Zweitnutzung (z.B. 

Forschung) nutzen aufgrund strenger Datenschutzbestimmungen. 

27.02.2015 14 

ABER, Gesundheitssysteme … 
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 800 Tote pro Jahr 

 8. höchste Todesursache in den 

USA  

 30% der Gesundheitskosten in 

den USA (IOM Report 2009) 

15 

Zweitnutzung von medizinischen Daten rettet Leben und senkt 

Kosten 
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Digitale Leibeigenschaft – die persönliche Datenkrise 

Ernst Hafen 

Die Konkurrenz um persönliche Daten: 

 Google, Amazon, Facebook, Twitter, Migros, Coop, Postfiance 

.... 

 Google Health, Microsoft HealthVault, patientslike, 23andme, + 

90‘000 App-Hersteller 

 Grosse kommerzielle Interessen an persönlichen Daten  

 Persönliche Gesundheitsdaten sind wertvoll und sensitiv > Data 

Ownership 

 Digitale Abhängigkeit 

 

 
WEF_ITTC_PersonalDataNewAsset_Report_201

1.pdf 
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Rebalancing Socioeconomic Asymmetry in a Data-driven 

Economy 

Ernst Hafen 

http://www.weforum.org/reports/global-

information-technology-report-2014 
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Persönliche Daten –  
Eine  Billion € Markt* 

Digitale 
Leibeigenschaft 

* BCG Study 
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Bürger-kontrollierte Daten 
Genossenschaften 

Kontrolle 
über 

Zweitnutzung 

Digitale Selbstbestimmung 

Vertrauen 

NZZ 2. März 2014 



Verein Daten und Gesundheit 

Gegründet Juli 2012 

 

http://www.datenundgesundheit.ch


Projekt Digitale Selbstbestimmung 

• Diskussion der rechtlichen, ethischen und sozialen 
Rahmenbedingungen zur Kontrolle der Zweitnutzung der 
eigenen Daten 

• Zusammenarbeit mit Prof. Thomas Gächter (UZH)  
– Zeil: Verankerung der digitalen Selbstbestimmung als “Recht auf Kopie” in 

der Verfassung 
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Genossenschaftlich organisierte Banken für 
persönliche Daten 

• Bürger zentriert und in deren Besitz 

• Sichere Aufbewahrung, Verwaltung und Teilen von persönlichen Daten 

• Bürger 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 gegenüber Mitgliedern die Verantwortung für 
Sicherheit und Verwendung 

• Demokratisierung des Markts persönlicher Daten 

 



OpenFDA 
Drug side effects 

Open Clinical 
Trial Data 

Apps  
Personal 
data 
services 

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” 
• Provider controls 

data management 
• Data silos 
• Data protection law 
• Individual privacy 

regulation 
• No aggregation 

“Secondary Use” 
• New Personal data 

based services 
(e.g. personal choice 
engines) 

• New Personal data 
based research 
(privacy protected!) 

Research Citizen Science 
Patient-initiated research 

VRM 
Vendor Relation 
Management: Citizen-
controlled interaction 
with companies 
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Citizen-controlled data ingest 

Citizen-owned Personal Data Platforms  MIDATA PDCs 

Citizen-controlled data access 
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Other  
countries 

Other  
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 (I) 

• 4-jähriges Projekt 

• Breite Unterstützung von CH und EU stakeholders (Politik, Forschung, 
Gesundheit, Genossenschaften) in über 470 persönlichen Treffen 

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

• H2020 MIDATA Projekt ausgewählt für 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 (II) 

• Strategische Partnerschaften in Schweiz 
– Zusammenarbeit mit Berner Fachhochschule (Institute of Medical Informatics) and ETH Zürich 

für 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 für 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 gegründet 4. Februar 2015 

• Pilotstudien beginnen in Q3 2015 in CH und NL 



Publications 

• E. Hafen; D. Kossmann; A. Brand (2014). Methods Health Data 
Cooperatives – Citizen Empowerment. Inf Med 2014; 53: doi: 
10.3414/ME13-02-0051  

• Befreiung aus der digitalen Leibeigenschaft (2014). Neue Züricher 
Zeitung March 2 2014 



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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