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Personalisierte Gesundheit: wenig bekanntes Konzept mit
offenen Solidaritatsfragen

Eine qualitative Befragung von Blirgerinnen und Expertinnen fir die Stiftung Sanitas

Wirden SchweizerInnen wissen wollen, wie hoch ihr Risiko ist, in 10 Jahren an einer
gewissen Krebsform zu erkranken? Oder einen Schlaganfall zu erleiden? Sollten wir
Erkrankten massgeschneiderte, auf ihre individuelle biomedizinische Situation angepasste
aber teure Behandlungen im Rahmen der Grundversicherung ermdglichen, auch wenn
dadurch alle mehr zahlen miissten? Und was misste die Bevolkerung wissen, um diese
Entscheidungen fiir ihr eigenes und das Wohl der Gesellschaft beantworten zu kénnen? Die
GIM Suisse hat sich im Rahmen einer von der Sanitas Stiftung beauftragten qualitativen
Studie auf die Suche nach Antworten gemacht.

Uberraschung, Neugier und Abwehr — warum BiirgerInnen emotional auf
Anwendungen personalisierter Gesundheit reagieren

Die grosse Mehrheit der befragten BiirgerInnen kann mit dem Begriff «personalisierte
Gesundheit» nichts oder nur sehr wenig anfangen. Auf Nachfrage wird damit haufig primar
eine ganzheitliche Behandlung oder auch personalisierte Krankenkassenpramien assoziiert.
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Die Konfrontation mit der Analyse genomischer Daten flir Praventions- oder
Behandlungszwecke fiihrt oft zu Uberraschung und zu teils starken emotionalen (Abwehr-)
Reaktionen. Fir die BiirgerInnen sind Anwendungen der Personalisierten Medizin wie
genombasierte Therapien einzelner Krebsarten noch sehr neu, kaum bekannt und erscheinen
unerprobt. Aus ExpertInnensicht ist das verstandlich, da sich personalisierte medikamentdse
Behandlungen auf bisher wenige Anwendungsgebiete mit einzelnen Erfolgsgeschichten
beschrankt. Es stellt sich die Frage, was im Bereich der personalisierten Medizin tiberhaupt
als Erfolg gewertet wird, welche Parameter hier betrachtet werden sollten.

Starke Abwehr evozieren z.B. Gentests, die das Risiko von schweren Krankheiten offenlegen,
also Szenarien, die u.a. starke Gefiihle von Kontrollverlust und Fremdbestimmung
hervorrufen: «Und falls er (der Test) positiv ist, in Angst leben oder mein Leben
umkrempeln?». Diese Beflirchtung der BiirgerInnen ist aus Sicht einiger befragter
ExpertInnen durchaus nachvollziehbar, die betonen, dass Genomdaten besonders sensible
Daten seien, die dementsprechend gesondert behandelt werden miissen. Andere
ExpertInnen, vor allem solche aus der Medizin und Grundlagenforschung, betonen, dass
genomische Daten letztlich einfach eine Erweiterung bereits genutzter Gesundheitsdaten
seien: «Genetik wird als etwas besonders Sensitives angesehen, obwohl ein Bild vom Riicken
oder Gesicht realitatsnaher ist. Da kann man ja viel mehr gesundheitsrelevante Information
herausziehen als aus der Genetik. Aber das ist noch nicht angekommen bei den Leuten».
Einig sind sich aber alle ExpertInnen darin, dass alle mit Genomdaten verbundenen
praventiven oder kurativen Massnahmen mit besonderer Aufklarung und Beratung der
PatientInnen einhergehen miissen.

Chancen und Risiken sind noch wenig greifbar

Die konkreten Chancen und Risiken personalisierter Gesundheit sind fiir die Befragten
schwer einzuschatzen: «Das Problem ist, dass die meisten Birgerinnen und Birger, aber
auch Mediziner, kein tiefes Verstandnis davon haben, was die Risiken und was die Gefahren
sind, und wie gross die tatsachlich sind».

Die qualitative Studie zeigt, dass Menschen offen sind, sich mit dem Thema zu beschaftigen.
Wir konnten Uber ein zweistufiges Forschungsdesign beobachten, wie die befragten
Personen verschiedene Phasen durchlaufen, bis sie auch die gesamtgesellschaftlichen
Konsequenzen in den Diskurs und in ihre Entscheidungen einfliessen lassen konnten. Nach
der ersten Phase der Konfrontation mit dem Thema, bei der es haufig zu Uberraschungen
und teils starken emotionalen Abwehrreaktionen kommt, kommt es zum Abwéagen der Vor-
und Nachteile. Individuelle Angste und Unsicherheiten sind in dieser Phase sehr présent. Erst
wenn die Person mit der Umsetzung und den damit zusammenhdngenden Implikationen fir
den Einzelnen und die Gesellschaft konfrontiert wird, wird der Konflikt und das Dilemma der
Solidaritat fir die Person sichtbar. Dies fihrt oft zu einem Umdenken in Richtung Solidaritat,
denn fiir die Mehrheit der Befragten ist klar, dass wir Hilfe gegentiiber Erkrankten nicht
verweigern dirfen: «Es missen sich alle daran beteiligen, und die Kosten miissen von allen
getragen werden.»
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Punkto Umsetzung wird es plétzlich kompliziert: Beziiglich Kosten und Daten
wird das Dilemma besonders sichtbar

Beim Thema Kosten sind sich viele der befragten BlrgerInnen und ExpertInnen einig:
Personalisierte Medizin fiihrt nicht generell zu héheren Kosten, wenn langfristig gedacht wird.
Auf der Hand liegt aber, dass vorgangig personalisierte Medikamente fiir sehr spezialisierte
Krankheitsbilder «exorbitant teuer» sein werden und es bislang noch keine
zufriedenstellende Losung fir die Preissetzung und die Kosteniibernahme gibt.

Auch die Frage, wie wir als Gesellschaft mit dem hohen Bedarf an personenbezogenen
medizinischen Daten einerseits und den Beflirchtungen bzgl. der Datensicherheit umgehen,
kann nicht abschliessend geklart werden. Wahrend einige Personen aus der Bevilkerung
vorschlagen, dass die Offenlegung von personenbezogenen medizinischen Daten und
Teilnahme an Praventionsmassnahmen incentiviert werden kénnte, wird dies viel haufiger
von ExpertInnen abgelehnt. Ihre Befiirchtungen rund um das Thema Solidaritat ist
diesbeziiglich facettenreicher als das der BlirgerInnen: «Also die freie Entscheidung fiir
ungesunde Verhaltensweisen, die darf man nicht unterschdtzen, was die Selbstbestimmung,
Autonomie und Lebensfreude oder Freiheit betrifft. Ich glaube, das sind die héchsten Werte
Uberhaupt in unserer Gesellschaft und unserer Zeit.»

Es braucht also letztlich einen weiterfiihrenden interdisziplindren Austausch, in dem diese
Themen und Lésungsansatze diskutiert werden kénnen. Dabei sollten sich alle, nicht nur
PolitikerInnen, als Teil des Ganzen und wichtigem Bestandteil des noch jungen Diskurses
verstehen: «Ich glaube, man (die verschiedenen Stakeholder) spricht einfach zu wenig
miteinander und versteht sich zu wenig gut. Jeder misste (iber seinen Tellerrand
hinausschauen und der Frage nachgehen, wie wir gemeinsam ans Ziel kommen.» Wobei
zusatzlich wohl auch eine gesellschaftliche Debatte zur Einordnung und Abwagung
verschiedener Ziele erforderlich ist (etwa Gesundheit, Solidaritdt, Wohlstand und
Selbstbestimmung).

Studiendesign

Um ExpertInnenmeinungen und auch die Sicht von Vertreterinnen und Vertretern aus der
Bevolkerung einbeziehen zu kdnnen, wurden im Dezember 2020 und Januar 2021 insgesamt
7 ExpertInnen aus unterschiedlichen Fachrichtungen und 16 Personen aus der
deutschsprachigen Schweiz interviewt.

Die TeilnehmerInnen wurden zundchst individuell im Rahmen einer digitalen
Vorbereitungsaufgabe via App zum Thema befragt und diese Erkenntnisse anschliessend in
Dyaden (Video-Call mit je zwei Teilnehmenden und einer Moderatorin, 90 Minuten) vertieft.
Um unterschiedliche Meinungen beleuchten zu kénnen, wurde das Sample zu gleichen Teilen
aus den vier GIM Zukunfts-Wertetypen zusammengesetzt (denen eine fiir die Schweiz
validierte, auf Einstellungen basierende Segmentierung zugrunde liegt). Die Wertetypen
zeigen jeweils Unterschiede in ihrem Zugang zum Thema personalisierte Gesundheit, diese
sind hier aus Platzgriinden nicht dezidiert aufgefiihrt.
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Bei Fragen zu Inhalt und Vorgehen der qualitativen Studie
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