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Nationale Koordinationsplattform Klinische
Forschung: Starkung des Umfelds fir die
patientenorientierte Forschung

Die nationale Koordinationsplattform Klinische Forschung (CPCR) hat den Auftrag, einen Koordinationsraum
fur die wichtigsten landesweit tatigen akademischen Akteure der klinischen Forschung im weiteren Sinn
zu schaffen. Dazu gehdért auch die Forschung im Bereich Public Health und die datengestitzte Forschung.
In diesem Schwerpunkt erldutern Henri Bounameaux (hb), Prdsident der SAMW und der CPCR, und Myriam
Tapernoux (tm), Leiterin des Ressorts Wissenschaft bei der SAMW, wie die Initiative versucht, die langjdhrigen
Herausforderungen der fragmentierten klinischen Forschungslandschaft zu meistern. Nach zweieinhalb
Jahren Arbeit ziehen sie Bilanz und skizzieren Ansdétze, welche Rolle die CPCR nach 2024 spielen kénnte.

(hb, tm) Die nationale Koordinationsplattform Klinische Forschung
(Coordination Platform Clinical Research, CPCR) wurde von der SAMW
2021 im Auftrag des Staatssekretariats fur Bildung, Forschung und
Innovation (SBFI) gestutzt auf die Empfehlungen des White Paper Cli-
nical Research geschaffen. Sie war das Ergebnis einer von den meisten
Akteuren seit Langem geteilten Feststellung: Der zunehmend fragmen-
tierten akademischen Landschaft fir klinische Forschung und Gesund-
heitsforschung fehlen eine Gesamtubersicht und ein zentraler Hebel,
um Kohdrenz bei den strategischen Prioritdten der Institutionen zu
gewdhrleisten. Diese Zersplitterung ist ein Hindernis bei der Erreichung
optimaler Ergebnisse hinsichtlich Qualitat und Wirkung der Forschung.
Vorrangiges Ziel der Koordinationsplattform ist die Bereitstellung eines

legitimen Raums zur UnterstUtzung des Dialogs zwischen allen wich-
tigen landesweit tatigen akademischen Akteuren der patientenorien-
tierten Forschung im weiteren Sinn einschliesslich der Forschung im
Bereich Public Health und der datengestitzten Forschung.

Vom White Paper Clinical Research zur CPCR

Die zwischen 2020 und Mitte 2021 an der Erarbeitung des White
Paper Clinical Research beteiligten Akteure identifizierten folgende
Bereiche, in denen Verbesserungen die grésste Wirkung entfalten
wurden. Bereiche, denen eine zentrale Koordination sowie Top-down-
Instrumente fehlen und keine Organisation eine klare und landesweit
anerkannte FUhrungsrolle innehat:

' weiter auf Seite 2 unten



’ Klinische Forschung und medizin-ethische Richtlinien: die DNA der SAMW

Dieses Bulletin befasst sich vorwiegend mit
zwei Kernthemen der SAMW. Die aus den
Schlussfolgerungen des White Paper Clinical
Research in der Schweiz entstandene Koordi-
nationsplattform Klinische Forschung (CPCR)
vereint seit Dezember 2021 alle Institutionen,
die sich in der Schweiz im weitesten Sinn fir
die klinische Forschung interessieren. Die
SAMW wurde vom SBFI beauftragt, diese
Plattform zu leiten. Nach zwei Jahren Arbeit
ziehe ich zusammen mit Dr. Myriam Tapernoux
Bilanz Uber die durchgefiuhrten Aktivitaten,
darunter die Klarung der Tatigkeitsbereiche
der verschiedenen Institutionen, die Festlegung
von Mindeststandards fur die klinischen PhD-
Programme (einschliesslich MD-PhD) der Uni-
versitdten und die Vereinfachung der ethischen
und regulatorischen Verfahren fir Forschungs-
projekte. Am Ende dieser initialen Phase ergibt
sich ein durchzogenes Bild: Es wurde ein Raum
fur Dialog geschaffen, aber der Weg zu einer
offenen und wirksamen Zusammenarbeit bleibt
herausfordernd. Die CPCR steht am Schei-
deweg: Erweiterung des Auftrags — und damit
der Ressourcen innerhalb der SAMW - oder
Aufgabe einer Vision.

Weiter sind die medizin-ethischen Richtlinien
der SAMW ein Thema, das seit Gber 50 Jahren
einen hohen Stellenwert geniesst: Feststellung
des Todes im Hinblick auf Organtransplanta-
tionen, Reanimationsentscheidungen, Lebens-

ende und assistierter Suizid, Zwangsmass-
nahmen, Zusammenarbeit von medizinischen
Fachpersonen und der Industrie sowie jingst
die Triage bei Ressourcenknappheit auf Inten-
sivstationen wdhrend der Covid-19-Krise, um
nur einige Beispiele zu nennen. Die Richtlinien
werden von den Fachleuten hochgeschatzt
und sogar von den Gerichten mit grossem
Respekt behandelt, obwohl sie rechtlich nicht
bindend sind. Die SAMW hat Professorin
Franziska Sprecher von der Universitat Bern
beauftragt, diese paradoxe Situation zu ana-
lysieren. Sie antwortet hier in einem Interview
zu diesem Thema, dem am 3. September in
Bern auch ein Symposium gewidmet ist.

Der Artikel zum Swiss Personalized Health
Network rickt die Konsolidierung des SPHN
fUr den Zeitraum 2025 bis 2028 in den Fokus.
Die SAMW bleibt fur das Data Coordination
Center (DCC) verantwortlich, in enger Zusam-
menarbeit mit dem SIB Swiss Institute for
Bioinformatics, das fir alle technischen Be-
lange zustdndig ist. Das DCC wird vortberge-
hend von SPHN-Geschaftsfuhrer Dr. Thomas
Geiger geleitet, weil Dr. Katrin Crameri die
fachliche Leitung des vom BAG durchge-
fuhrten Programms Digisanté Gbernommen
hat. Dies verheisst auch eine gute Zusammen-
arbeit zwischen diesem ehrgeizigen Vorhaben
des Bundes und der weiteren Tatigkeit des
SPHN.

SCHWERPUNKT

Der 2018 von der SAMW lancierte Stern-
Gattiker-Preis wird 2024 Prof. Magdalena
Filipowicz Sinnreich verliehen fur ihre Rol-
le als weibliches Vorbild fur den akademi-
schen Nachwuchs. Zudem werden 13 For-
schende von Schweizer Universitdten Uber
die MD-PhD-Stipendien des nationalen Pro-
gramms finanziell unterstitzt und erhalten so
eine wichtige Anerkennung fir ihre persén-
liche Zukunft und diejenige unserer universi-
taren Medizin. Die SAMW hofft, dieses
Programm trotz des Ruckzugs des SNF auf-
rechterhalten zu kénnen.

Und schliesslich werde ich am Jahresende mit
tief empfundener Zufriedenheit die Prasident-
schaft unserer Akademie an Prof. Arnaud
Perrier Ubergeben. Er wird viele laufende
Arbeiten Ubernehmen kénnen, sich aber auch
den Herausforderungen der widersprichlichen
akademischen Landschaft der Schweiz stellen
miussen: Die Ziele sind oft legitim, aber die
Mittel fallen nicht immer dementsprechend
aus. Arnaud Perrier besitzt jedoch alles, was
es braucht, um diese Aufgaben zu meistern!

’ Henri Bounameaux
Prasident SAMW

1. Landesweiter Einbezug der Patientinnen und Patienten sowie der
Bevolkerung: Als Massnahme wird die Durchfihrung gemeinsamer
Kommunikationskampagnen vorgeschlagen;

2. Zusammenarbeit zwischen Spitdlern und Universitaten: Es braucht
klare Vereinbarungen Uber die Nutzung der Forschungsinfrastruk-
turen und die Personalkosten;

3. Erarbeitung und Anwendung harmonisierter Standards fir den Aus-
tausch klinischer Daten: Festlegung verbindlicher, an die interna-
tionalen Normen angepasster Standards durch eine nationale
Referenzorganisation;

4. Ausbildung und Karriereférderung von Forscherinnen und Forschern,
insbesondere am Anfang ihrer Laufbahn: Finanzierung von MD-PhD-
und klinischen PhD-Doktorandinnen und Doktoranden sowie Erhé-
hung der Anzahl Stellen fir die klinische Forschung in den Spitdlern;

5. Landesweite Vereinheitlichung der ethischen und regulatorischen
Prozesse fur multizentrische Forschungsprojekte: Zentralisierte Ein-
reichung und Bewilligung von ethischen Gesuchen; harmonisierte
elektronische Eingabe, Verarbeitung und Genehmigung von Einver-
standniserklarungen (Informed Consent).

Die CPCR soll eine Kultur der Zusammenarbeit férdern und so den
Institutionen und Initiativen helfen, abgestimmte Prioritaten festzu-
legen, an die sie ihre Strategie und Tatigkeiten anlehnen. Zudem soll
die Plattform die Erarbeitung von gemeinsamen Empfehlungen an
das SBFI oder andere Entscheidungstrager vereinfachen, um die
Rahmenbedingungen fir die patientenorientierte Forschung zu ver-
bessern.

Zusammensetzung der CPCR

In der Anfangsphase (2021-2024) war die CPCR bewusst bescheiden
aufgestellt, um effizient arbeiten zu kénnen. Ihre Zusammensetzung
muss sich jedoch an die Entwicklung des Umfelds anpassen kénnen,
um ihren Auftrag bestmaéglich zu erfillen. Zurzeit besteht sie aus 13
Mitgliedern, die die wichtigsten landesweit tatigen Hochschulorgani-
sationen und die bedeutendsten an der patientenorientierten For-
schung beteiligten Interessengruppen vertreten. Geleitet wird die
Plattform vom Prdésidenten der SAMW, das SBFI und das BAG
nehmen als standige Gdste teil (Details siehe Box S. 3).



Bessere Harmonisierung der Akti-
vitdten und klare Aufgabenverteilung
Unter den zahlreichen ehrgeizigen Zielen der
neuen Plattform wurden nach einer Diskus-
sion im Plenum drei Themen fur prioritar
erklart. Um das erste Ziel — bessere Harmo-
nisierung der Aktivitdten zu abgestimmten
Prioritdten und Abbau von Doppelspurig-
keiten durch klare Aufgabenverteilung und
Kompetenzzuweisung - zu erreichen, wurden
die Leistungsvereinbarungen der CPCR-Mit-
glieder mit dem SBFI bzw. ihren Auftragge-
bern sowie ihre strategischen Prioritaten fur
den Zeitraum 2021 bis 2024 auf mogliche
Uberschneidungen hin geprift. Dabei wurde
der Schwerpunkt zundchst auf jene CPCR-
Mitglieder gelegt, die Infrastrukturen, Res-
sourcen und Dienstleistungen fur die
Verarbeitung klinischer Daten und Proben
fur die Forschung bereitstellen.

Eine von der SBP mitgeleitete Arbeitsgruppe
erstellte eine gemeinsame strukturierte Liste
der von den vier Leistungserbringern (SAKK,
SBP, SCTO und SPHN-DCC) angebotenen
Dienstleistungen. Ein visuelles Instrument (in
Erarbeitung befindliche dynamische Karte,
siehe Grafik oben rechts) sollte die Diskus-
sion und Konsensbildung unter den CPCR-
Mitgliedern in jenen Bereichen erleichtern, in
denen eine klarere Aufgabenteilung erfor-
derlich ist, damit sich ihre Tatigkeiten ergdn-

Aktuelle Mitglieder der CPCR

- SAMW (Prasidium und Sekretariat)

- ETH-Bereich

- Schweizerischer Nationalfonds (SNF)

- Schweizerische Arbeitsgemeinschaft
fur Klinische Krebsforschung (SAKK)

- Vertretung der Nachwuchsfor-
schenden

- Patientenvertretung

- Swiss Biobanking Platform (SBP)

- Swiss Clinical Trial Organisation
(SCTO)

- Swiss Personalized Health Network
(SPHN-DCC)

- Swiss School of Public Health
(SSPH+)

- swissuniversities (1 Vertretung der
Universitdten und 1 Vertretung der
Fachhochschulen Gesundheit)

- unimedsuisse

Standige Gaste
- SBFI (Auftraggeber)
- BAG

Links

CPCR: samw.ch/de/cpcr

White Paper Clinical Research:
samw.ch/klinische-forschung

SPHN-DLC 58P 10

Keywords provided by infrastrecture

Easy Guide for Clinical Studies (Easy GCS)
- biobanking module

sbrBCTO
Practical reference to handbe bi provides
targeted and concise information on specific subjects (e.g. Protocols, Ethics
and Law, Data Handling, etc) within a defined study phase (from Conception
1o Completion).

R =

project managesent, standard,

Keywonds claimed by SAKK:
project managemant,

Prototyp der CPCR-Dienstleistungskarte

Von der CPCR-Arbeitsgruppe «map of servicesy mit Unterstitzung der SBP entwickelter Prototyp.
Die Dienstleistungen von SAKK, SBP, SCTO und SPHN-DCC wurden zusammengetragen, analy-
siert und mithilfe eines gemeinsamen semantischen Felds kategorisiert. Die den Beschreibungen
der Dienstleistungen entnommenen SchlUsselbegriffe wurden statistisch analysiert und fur jede
Organisation ein Set mit den relevantesten Begriffen erstellt. Jede Dienstleistung wird durch einen
Punkt dargestellt und auf der Karte gemdss ihrer Ndhe zu den Hauptaktivitéten ihrer Organisation
angezeigt; dobei werden jene Bereiche hervorgehoben, die einer besseren Koordination bedurfen.

zen. Dieser Konsens sollte sich anschliessend
in der Formulierung der strategischen Priori-
taten jeder Organisation ausdricken. Schliess-
lich ist geplant, diese Dienstleistungskarte im
Sinne einer Version fur Forschende anzu-
passen, damit diese einfach sehen koénnen,
welche Dienstleistungen angeboten werden
und an wen sie sich je nach Bedarf wenden
kénnen.

Koordination der Bildung und Karriere-
foérderung in der klinischen Forschung
Eine zweite Arbeitsgruppe befasste sich mit
der Verbesserung der landesweiten Koordina-
tion der Ausbildung und Karriereférderung in
der klinischen Forschung. Gemdss den Emp-
fehlungen des White Paper wurde der Schwer-
punkt zundchst auf die Doktoratsebene gelegt.
Dabei wurde eine Ubersicht tiber die Schweizer
Doktoratsprogramme im Bereich der klini-
schen Forschung (PhD und MD-PhD) mit einer
Analyse der Curricula und einem Vergleich
mit anerkannten internationalen Programmen
in Nordeuropa erstellt. Diese Umfeldanalyse
wurde durch eine Beurteilung der verschie-
denen Doktoratsmodelle mit klinischer Aus-
richtung ergdnzt, die sich auf die Forschung
konzentrieren oder eine Kombination aus
Forschung Weiterbildung
ermdglichen. Dazu wurden in Fokusgruppen
Gespréche mit Doktorandinnen und Dokto-
randen, Verantwortlichen von Doktoratspro-
grammen, Doktorvatern und -mittern sowie
Leiterinnen und Leitern klinischer Abteilungen
von Universitatsspitalern in verschiedenen
Regionen der Schweiz gefiihrt.

und klinischer

Auf dieser Grundlage schlug die CPCR Min-
deststandards fir die Doktoratsprogramme
im Bereich der klinischen Forschung vor, die sich
in erster Linie an Arztinnen, Arzte und Gesund-
heitsfachpersonen richten. Diese Normen
wurden von der Konferenz der Dekaninnen und
Dekane der Medizinischen Fakultdten verab-
schiedet und werden auch der Fachkonferenz
Gesundheit der Fachhochschulen der Schweiz
vorgelegt, damit sie von allen betroffenen Insti-
tutionen Ubernommen werden.

Die Mindeststandards kénnten eine erste
gemeinsame Grundlage bilden, um den Aus-
tausch zwischen den Doktoratsprogrammen
sowie zwischen Nachwuchswissenschaftler-
innen und -wissenschaftlern im Bereich der
klinischen Forschung in der ganzen Schweiz zu
vereinfachen. Ein weiteres Ziel kénnte sein,
Uber neue Finanzierungsmodelle nachzuden-
ken, um klinisch Forschende besser zu unter-
stitzen.

Vereinheitlichung der Verfahren

fir Ethikgesuche

Eine dritte, von der SCTO geleitete Arbeits-
gruppe erhielt den Auftrag, sich mit der
landesweiten Vereinheitlichung der Prozesse
fur Ethikgesuche zu befassen. Sie sollte er-
mitteln, welche pragmatischen Punkte dank
einer optimalen
Akteure verbessert und vereinfacht werden
kénnen, ohne das Humanforschungsgesetz
(HFG) andern zu mussen. Die Arbeitsgruppe
konnte sich insbesondere auf die praktischen
Erfahrungen der Clinical Trial Units in den

Zusammenarbeit  der



Spitdlern stitzen. Sie diskutierte zudem The-
men, die im Rahmen einer notwendigen
ndchsten Gesetzesrevision angesprochen wer-
den mussen.

Die grossten Schwachpunkte sowie Vorschla-
ge zur Vereinfachung oder Harmonisierung
wurden mit swissethics und dem fur die Revi-
sion der HFG-Verordnungen zustdndigen
BAG diskutiert. Diese Revision, die im Herbst
2024 in Kraft treten wird, verfolgt ebenfalls
das Ziel, die Rahmenbedingungen fir die
Forschung zu verbessern, und schlagt auch
vor, die Verfahren der kantonalen Ethikkom-
missionen weiter zu harmonisieren (fur Details
siehe die Website des BAG: https:/www.bag.
admin.ch/bag/de/home/medizin-und-for-
schung/forschung-am-menschen/revision-
verordnungen-hfg.html).

Herausforderungen und kiinftige
Ausrichtung

Nach zweieinhalb Jahren Arbeit ist die CPCR,
deren urspriingliches Mandat Ende 2024 aus-
lGuft, gut etabliert als Plattform fur den institu-
tionellen Dialog und die Koordination aller
Akteure der patientenorientierten Forschung

einschliesslich der klinischen und datenge-
stUtzten Forschung. Damit leistet sie einen
einzigartigen Beitrag in diesem Umfeld. Eine
der wichtigsten Stérken der Plattform besteht
darin, dass sie einen Rahmen fur die Durchfih-
rung gemeinsamer, auf gemeinsamen Zielen
basierender Projekte bietet. Obschon die
Arbeit herausfordernd bleibt und anhaltender
Anstrengungen bedarf, nimmt die CPCR ihre
Rolle wahr, die Akteure der klinischen For-
schung zu konsolidieren, um abgestimmte
Forderungen an die Behérden zu stellen.

Trotz dieser ersten Erfolge ist die CPCR auch
mit grossen Herausforderungen konfrontiert.
Die Hauptsorge betrifft die Diskrepanz zwi-
schen den Zielen und den fur die Umsetzung
verflgbaren Mitteln. Die Plattform kann nur
effizient arbeiten, wenn sie zusatzliche Mittel
und mehr Unterstitzung und Engagement
inrer Mitglieder erhdlt, um die Dynamik auf-
rechtzuerhalten. Auch die Erwartungen an die
Rolle der SAMVW, die die Arbeit der Plattform
begleitet, mussen geklart werden. Und wenn
die CPCR in Zukunft einen echten Mehrwert
leisten soll, mUssen ihre Zusammensetzung
und die Zusammenarbeit mit neuen Akteuren

AKADEMIE

’ Wahlen im Senat: Prof. Arnaud Perrier wird SAMW-Prdsident

wie dem Strategierat der nationalen Initiative
Open Research Data (ORD) gepruft werden,
um Komplementaritagt und eine klare Vertei-
lung der Aufgaben sicherzustellen.

Ende 2024 wird die CPCR am Scheideweg
stehen: Sie kann zu einem reinen Forum fur
den Dialog zwischen den Institutionen werden
oder ehrgeizigere Ziele verfolgen, indem sie
alle Akteure der klinischen Forschung koordi-
niert und gegenuber Behdrden, Patienten-
schaft und Bevolkerung als Ansprechpartnerin
(Sounding Board) dient. Diese Frage ist zwin-
gend in naher Zukunft zu beantworten.

Henri Bounameausx, Préasident SAMW
und CPCR, Myriam Tapernoux, Leiterin
des Ressorts Wissenschaft, SAMW

An seiner Sitzung vom 13. Juni hat der SAMW-Senat Prof. Arnaud Perrier zum neuen Prdsidenten
gewdhlt. Dieser wird am 1. Januar 2025 die Nachfolge von Prof. Henri Bounameaux antreten, der

seine Amtszeit bis zum 31. Dezember 2024 verlangert.

Der klnftige Prasident Arnaud Perrier
kennt die SAMW bestens: Er ist seit 2018
Mitglied des Senats, war von 2013 bis
2016 Vorstandsmitglied und wirkte in
verschiedenen Kommissionen mit. Dem
SAMW-Vorstand wird er bereits ab Juli
als Mitglied erneut angehoren, bevor er
2025 das Prasidium Ubernimmt.

Nach seiner Ausbildung zum Internisten
arbeitete Arnaud Perrier den Grossteil
seiner Karriere am Universitatsspital Genf (HUG), wo er die medizini-
sche Abteilung fur Allgemeine Innere Medizin leitete. Wahrend dieser
Zeit war er als Kliniker und klinischer Forscher tatig und engagierte
sich fur die Reform des Medizinstudiums. Seine aktuelle Position als
arztlicher Direktor des HUG behdlt er noch bis Ende Jahr inne.

In seiner Motivationsrede vor dem Senat betonte Arnaud Perrier die
Starken der SAMW: ihre GlaubwUrdigkeit, die moralische Autoritdt,
ihre Uberparteiliche Ausrichtung und ihr Engagement fur die Grund-

werte der Medizin. Diese Werte finden sich tbrigens auch im aktuali-
sierten Leitbild der SAMW, das an derselben Sitzung dem Senat
unterbreitet wurde.

Der SAMW-Vorstand hatte an einer Strategieklausur angeregt, das
Leitbild der Akademie zu Uberarbeiten, weil die letzte Fassung auf 2009
datierte. Unterdessen haben Mitglieder des Vorstands und des General-
sekretariats im Rahmen eines langfristig angelegten Strategieprozesses
das Leitbild aktualisiert. Der erste Teil konzentriert sich auf die Prinzi-
pien, zu denen sich die SAMW bekennt, darunter Unabhd&ngigkeit,
Transparenz und Inklusion. Im zweiten Teil werden die drei zentralen
Handlungsfelder der Akademie ndher erlautert: 1. Medizin und Gesell-
schaft, 2. Medizin als Wissenschaft und Praxis, 3. Die SAMW als Teil der
«Scientific Community». Der Senat begrusste die Initiative und stimmte
der Aktualisierung zu. Die SAMW erfindet sich damit nicht neu, aber
scharft ihr Selbstversténdnis in einem sich stetig wandelnden Umfeld.

Wenn Sie mehr erfahren méchten Uber das Leitbild der SAMW, das
Prasidium oder andere Organe, dann besuchen Sie das MenU «Por-
trat» auf unserer Website: samw.ch/portrait



Swiss Personalized Health Network:

Abschluss der Aufbau-Initiative und Uberfiihrung in die Erhaltungsphase

Nach acht Jahren Aufbau des Swiss Personalized Health Networks (SPHN) mit seinem Data Coordination
Center (DCC) und der sicheren BioMedIT-Infrastruktur geht die nationale Initiative unter der Federfiihrung
der SAMW in Zusammenarbeit mit dem SIB Schweizerischen Institut fiir Bioinformatik ab 2025 in eine
ndchste Phase: Mit Blick auf die léngerfristige Verstetigung stehen die kommenden vier Jahre im Zeichen
der Konsolidierung der Dienstleistungen und Infrastrukturen. Das SPHN-DCC soll sich als nationales Kom-
petenz- und Dienstleistungszentrum fiir FAIRe* Gesundheitsdaten fiir die Forschung etablieren.

Das Staatssekretariat fur Bildung, Forschung und Innovation (SBFI) hat
die SPHN-Initiative von 2017-2024 mit rund 135 Millionen Franken finan-
ziert, komplementiert durch Matching Funds der Universitatsspitaler
und Hochschulen. Diese Investitionen flossen in die Etablierung gemein-
samer Grundlagen bezlglich Governance, Interoperabilitét und Sicher-
heit von Gesundheitsdaten sowie den Aufbau von Diensten und
Infrastrukturen, die sowohl zentral wie auch lokal an den Universitats-
spitdlern und Hochschulen verankert sind. Ab 2025 soll die Dateninfra-
struktur etabliert und fir die Forschung dauerhaft nutzbar sein. Das
SPHN National Steering Board (NSB) hatte dem SBFI im Dezember
2022 einen Bericht vorgelegt, der die Méglichkeiten fir eine nachhaltige
Weiterfuhrung der Dateninfrastrukturen aufzeigt.

Verénderte Ausgangslage

Die beteiligten Partner einigten sich nach intensiven Verhandlungen
auf ein gemeinsames Finanzierungskonzept: Es konzentriert sich auf
die essentiellen Komponenten (Minimum Viable Product, MVP), sieht
eine aufgabenbasierte Verteilung der Bundesgelder und Matching
Funds analog der bisherigen Prinzipien der SPHN-Initiative vor und
umfasst eine projektgebundene Refinanzierung der Infrastrukturnut-
zung. Die angespannte finanzielle Lage des Bundes und die ékono-
mischen Herausforderungen der Spitéler und Hochschulen erlauben
eine stabile Finanzierung nur zu rund 40% der urspringlich
geschdatzten Kosten. Die vorbehdltlich der Zustimmung des Parla-
mentes geplanten Bundesbeitrége (20,7 Mio. CHF Uber vier Jahre
gemadss BFI-Botschaft 2025-2028) garantieren die Aufrechterhaltung
der Kernkomponenten nach Abschluss der Initiative. Die notwendige
Weiterentwicklung und Ausweitung des Netzwerks erfordert zusdtz-
liche Einnahmen durch neue Projekte und Mandate. Entsprechend
wichtig wird sein, dass Forschungsférderer und Institutionen die For-
schenden dazu anhalten, das SPHN-DCC in multizentrischen Pro-
jekten zu nutzen.

Kernaufgaben des SPHN-DCC ab 2025

Das Kernziel fur die Periode 2025-2028 besteht darin, die Forschungs-
dateninfrastruktur robuster, effizienter und nachhaltiger zu machen.
Die weiter zu betreibenden Infrastrukturen und Dienste umfassen im
Wesentlichen die nationale Koordination von FAIRen* Gesundheits-
daten in Abstimmung mit der nationalen Open Research Data Stra-
tegie und dem Programm DigiSanté des BAG und BFS. Dazu gehdren
auch die Umsetzung eines effizienten rechtlichen und ethischen Rah-
mens fur die Datennutzung, die Gewdhrleistung der Interoperabilitét

* Die FAIR-Prinzipien verlangen, dass Daten auffindbar (findable),
zugdanglich (accessible), interoperabel (interoperable) und wieder-
verwendbar sind (reusable). Sensible Gesundheitsdaten kénnen
nicht offen fur Dritte zugdnglich sein, aber unter Bertcksichtigung
der rechtlichen Anforderungen sollten die Daten FAIR sein — auch im
Hinblick auf Reproduzierbarkeit und Nachhaltigkeit. Das Hauptziel
der FAIR-Prinzipien ist die optimale Aufbereitung von Forschungs-
daten fur die Wiederverwendung durch Mensch und Maschine.

zwischen den Partnern, eine foderierte Such- und Analyseplattform
far standardisierte Daten, ein «Trusted Research Environment» (Bio-
MedIT) fur Konsortien zur sicheren Bearbeitung von sensiblen Daten
und die effiziente Bereitstellung von standardisierten Daten aus den
Spitalern fur National Data Streams und Forschungsprojekte sowie
ein nationales Repositorium fur genetische Daten.

Ausblick: Kiinftige Governance und Organisation

Die angepasste Ausrichtung des SPHN-DCC erfordert eine entspre-
chende Governance und Organisation. Entsprechend der BFI-Bot-
schaft 2025-2028 wird die Steuerung weiterhin unter Einbezug aller
wichtigen Stakeholder in einem nationalen Gremium fortgefthrt.
Dabei sind die neuen Entwicklungen im BAG-, BFS-, ETH- und ORD-
Bereich zur nationalen Datenorganisation zu bertcksichtigen. Fir das
Mandat zeichnet die SAMW verantwortlich und wird die erfolgreiche
Zusammenarbeit mit dem SIB fur die technischen, infrastrukturellen
und datenwissenschaftlichen Aspekte weiterflhren. In dieser Konstel-
lation und in enger Zusammenarbeit mit den Partnern wird das
SPHN-DCC die Herausforderungen und Aufgaben in der kommenden
Phase angehen. Ab 2029 soll es schliesslich als Kompetenz- und
Dienstleistungszentrum in neuer Form integraler Teil der nationalen
Dateninfrastruktur sein.

Méchten Sie mehr Gber SPHN, DigiSanté und die potentiellen Synergien
erfahren? Dann kommen Sie am 31. Oktober 2024 zum Symposium
«Data for Healthy, das SPHN gemeinsam mit der ETH-Partnerinitiative
«Personalized Health and Related Technologies» organisiert. Details
und Anmeldung unter: sphn.ch/data-for-health

Schrittweise Transformation von der
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Bedeutsame Regeln: «Die SAMW-Richtlinien ergdnzen die rechtlichen
Grundlagen durch eine medizin-ethische Perspektive»

Die medizin-ethischen Richtlinien der SAMW stellen berufsethische Normen bereit.
Sie sensibilisieren die Gesundheitsfachpersonen in der Praxis fiir ethisch herausfordernde
Situationen und geben Handlungsempfehlungen ab. Dadurch stérken sie medizin-
ethische Werte und Prinzipien wie Patientenautonomie, Gerechtigkeit oder das Nicht-
schadensprinzip. Oft tangieren die behandelten Themen Grundrechte. Welcher rechtliche
Stellenwert kann den SAMW-Richtlinien also zugeordnet werden? Rechtsprofessorin
Franziska Sprecher, Universitét Bern, ordnet ein.

Was lasst sich — in wenigen Sdatzen -
Uber den rechtlichen Status der
SAMW-Richtlinien sagen?

Die  SAMW-Richtlinien sind grundsatzlich
rechtlich nicht bindend; sie sind durch eine
private Stiftung ohne ein staatliches Man-
dat und ohne demokratische Legitimation
erarbeitete Regelungen. In der Praxis kommt
ihnen allerdings eine rechtliche Tragweite
zu, die weit Uber die Qualifikation als Regeln
einer privaten Organisation hinausgeht, die
lediglich fur Arztinnen und Arzte im Rahmen
des Standesrechts verbindlich werden kon-
nen.

Die Richtlinien entfalten Uber ihre
Funktion als Orientierungshilfe in

der klinischen Praxis hinaus also

eine nicht unerhebliche rechtliche
Wirkung. Inwiefern?

Aufgrund ihrer fachlichen Fundierung genies-
sen die SAMW-Richtlinien in der Praxis hohe
Anerkennung. lhre fachliche Legitimation
ergibt sich aus der Expertise der in ihre
Ausarbeitung involvierten Fachpersonen und
Berufsgruppen. Als vielseitig akzeptierte und
bewdhrte fachliche Empfehlungen dienen sie
nicht nur Gesundheitsfachpersonen als wich-
tige Orientierungshilfen. Sie werden auch
von Behoérden und Gerichten zur Konkreti-
sierung unbestimmter Rechtsbegriffe und zur
Eruierung der Regeln der drztlichen Kunst
(lex artis) beigezogen und ergdnzen die
rechtlichen Grundlagen durch eine medizin-
ethische Perspektive.

’ Prof. Franziska
Sprecher
Universitat Bern

Kritische Stimmen sagen, die

SAMW sei als private Stiftung nicht
berechtigt, Richtlinien zu erlassen,

die letztlich zu Entscheidungen Uber
Leben und Tod beitragen. lhre Ein-
schatzung?

Es steht der SAMW als private Stiftung grund-
satzlich frei, medizin-ethische Richtlinien
zu von ihr gewdhlten Themen zu erarbeiten.
Es ist jedoch die Aufgabe des staatlichen,
demokratisch legitimierten Gesetzgebers,
zentrale Fragen von Leben und Tod zu
regeln. Die Politik darf in solchen Bereichen
ihre Verantwortung nicht nach Belieben an
private Expertinnen und Experten abschie-
ben. Sie kann diese jedoch bei der Erarbei-
tung verbindlicher rechtlicher Regeln beizie-
hen und sich an medizin-ethischen Richtli-
nien orientieren.

Sie waren am Nationalfonds-Projekt
«Governing by Values: Zur Geschichte
der Medizin- und Bioethik in der
Schweiz» beteiligt und kennen die
55-jadhrige Geschichte der Richtlinien.
Welches sind die wesentlichen
Verdnderungen Uber die Zeit?

Die SAMW als Organisation und damit auch
die Arbeitsweise ihrer Gremien, insbeson-
dere aber die Ausarbeitung neuer und die
Uberarbeitung bestehender Richtlinien und
Empfehlungen, ist in den vergangenen
Jahren professioneller und breiter abge-
stutzt geworden. Die SAMW ist in erster Linie
auf die medizinische Wissenschaft ausge-
richtet und der grésste Teil der Mitglieder
ihrer Gremien sind Medizinerinnern und
Mediziner. Mit der Zeit hat sich die SAMW
aber gedffnet und bezieht heute bewusst
weitere Professionen aus dem Gesundheits-
wesen sowie «fachfremde» Expertinnen und
Experten, Patientinnen und Patienten und/
oder Angehdrige mit ein und sucht bewusst
Kontakt mit der Offentlichkeit.

Welchen Rat geben Sie der SAMW fir
die Weiterentwicklung der Richtlinien?
Obwohl die Verfahren der SAMW deutlich
transparenter und inklusiver geworden sind,
wiinsche ich mir eine weitergehende Off-
nung und den vermehrten Einbezug auch
unbequemer und kritischer Stimmen. Auch
sollte das Zusammenspiel zwischen der
SAMW und den Bundesbehdrden geklart
und - insbesondere von Seiten der Bundes-
behorden — transparenter gestaltet werden.

Hintergrund

Seit 55 Jahren erarbeitet die SAMW medizin-
ethische Richtlinien fur Arztinnen, Arzte
und andere Gesundheitsfachpersonen. Im
Kontext besonders kontroverser Themen
wie assistierter Suizid, medizinische Zwangs-
massnahmen oder Triage-Entscheide bei
Ressourcenknappheit hat die Frage des
rechtlichen Status und der Legitimitdt von
SAMW-Richtlinien in den letzten Jahren an
Gewicht gewonnen. Der SAMW sind eine
Klarung und Einordnung wichtig, deshalb
hat sie von Prof. Dr. iur. Franziska Sprecher
ein Rechtsgutachten erstellen lassen, das
diese Fragen fundiert beantwortet. Eine
Zusammenfassung und das Rechtsgut-
achten in voller Lange sind online verfagbar:
samw.ch/richtlinien/rechtsrahmen

Symposium am 3. September 2024
Ergriinden und diskutieren Sie mit uns den
Erarbeitungsprozess, die Legitimation und
Relevanz der Richtliniene:
samw.ch/agenda



FORDERUNG

’ Nationales MD-PhD-Programm: Zusprachen 2024,
Analyse der geférderten Karrieren und Zukunft des Programms

Das nationale MD-PhD-Programm erméglicht mit der diesjéhrigen Ausschreibung 13 jungen Arztinnen
und Arzten ein Doktorat in Naturwissenschaften, Public-Health-Wissenschaften oder klinischer Forschung
an einer Schweizer Hochschule. Unsere Umfrage unter ehemaligen Stipendiatinnen und Stipendiaten
zeigt zudem, dass das Programm junge Talente fordert, die in Flihrungspositionen aufsteigen und wéhrend
ihrer ganzen Karriere eine starke Verbindung zur Forschung und Klinik aufrechterhalten.

Aus den 25 Gesuchen, die von den lokalen MD-PhD-Kommissionen
selektiert wurden, hat die nationale MD-PhD-Kommission dieses Jahr
13 Talente ausgewdhlt. Die Beitrage in der Gesamthohe von Uber 2,4
Mio. CHF decken das Saldr der jungen Forschenden und werden vom
Schweizerischen Nationalfonds (SNF), der SAMW, dem Théodore-
Ott-Fonds, der Krebsforschung Schweiz (KFS), der Stiftung Monique
Dornonville de la Cour (MDC) und zum ersten Mal auch von Demenz
Forschung — Stiftung Synapsis Schweiz (SSS) finanziert:

- Bancila Bianca, Département des neurosciences
fondamentales, Université de Genéve (Ott)

— Beetschen Anna Sophia, Departement Biomedizin,
Universitat Basel (SNF)

— Born Tristan, Service des maladies infectieuses,
CHUYV, Lausanne (SNF)

— Charmey Alisson, Forschungsgruppe Onkologie,
Kinderspital Zirich (SAMW)

- De Lange Glenn, Institut fur Experimentelle
Immunologie, Universitat Zarich (SNF)

— Futterknecht Stefan, Institute of Molecular and
Clinical Ophthalmology, Universitat Basel (SNF)

- Guedj Danaé, Département de pathologie et
d'immunologie, Université de Genéve (KFS)

— Ottersberg Rahel, Department for
Biomedical Research, Universitat Bern (SAMW)

- Palombella Luca, Department for Biomedical
Research, Universitat Bern (SNF)

- Pompizii Felix, Universitatsklinik fur Neurologie,
Inselspital/Universitat Bern (SSS)

— Schenker Timo, Departement Biomedizin,
Universitat Basel (MDC)

— Schwenke Johannes, Klinische Epidemiologie,
Universitatsspital/Universitat Basel (SNF)

— Zoellin Jay, Institute of Molecular and Clinical
Ophthalmology, Universitat Basel (SNF)

Wie verlaufen geférderte MD-PhD-Karrieren?

Mit einer Umfrage unter bisherigen MD-PhD-Stipendiatinnen und
-Stipendiaten haben wir 30 Jahre nach Lancierung des Programms
Uberpruft, ob das nationale MD-PhD-Programm seine Ziele erreicht
und den Weg fir eine langfristige Karriere als «physician-scientist»
ebnet. In der sich stetig wandelnden Hochschullandschaft wollten wir
zudem wissen, ob die Beitragsempfdngeriinnen der Meinung sind,
dass die individuelle, kompetitive Finanzierung auf Doktoratsebene
einen Mehrwert fUr ihre akademische Karriere brachte, und wie viele
von ihnen in eine FUhrungsposition aufgestiegen sind.

Die in unserer Studie erhobenen Daten zeigen, dass das nationale
MD-PhD-Programm ein wirksames Forderinstrument ist, das von
einer deutlichen Mehrheit der Stipendiatinnen und Stipendiaten als
entscheidendes Element auf ihrem beruflichen Werdegang ange-
sehen wird. Acht Jahre oder mehr nach Abschluss des MD-PhD —
wenn die meisten eine feste Anstellung inne haben - besetzen 25%
eine Professur, 18% sind Gruppenleiteriinnen und 11% haben eine
Fuhrungsposition in der Industrie inne. Mehr als 80% der Stipendia-
tinnen und Stipendiaten sind weiterhin wissenschaftlich tatig (einige
von ihnen in ihrer Freizeit, neben ihrer klinischen Tatigkeit); 55%
arbeiten in einer bezahlten Forschungsstelle, wobei 40% Forschung
und Klinik kombinieren und 15% sich ausschliesslich auf die For-
schung konzentrieren.

Die vollstandige Studie zu den Karriereverlaufen seit der Lancierung
des Programms im Jahr 1992 ist in Swiss Medical Weekly, mit zwei
ergdnzenden «Viewpointsy, verdffentlicht (Volume 154, No. 7): smw.ch.

DOI: https://doi.org/10.57187/5.3615

Zukunft des Programms

Mit den Zusprachen 2024 ist die letzte gemeinsame Ausschreibung
des Nationalen MD-PhD-Programms mit dem SNF abgeschlossen.
Dank neuen, zurzeit diskutierten sowie etablierten Partnerschaften
hofft die SAMW, das Programm mit einer ndchsten Ausschreibung
Anfang 2025 fortzusetzen. Details werden auf unserer Website und
via Newsletter bekanntgegeben, sobald das Engagement der
neuen Partner bestdtigt ist: samw.ch/de/md-phd
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Stern-Gattiker-Preis 2024: Die SAMW zeichnet
Prof. Magdalena Filipowicz Sinnreich aus

Fehlende Vorbilder kénnen berufliche Karrieren bremsen; das gilt auch fiir die akademi-
sche Medizin und insbesondere fiir Frauen. Es gibt sie aber, diese weiblichen Vorbilder,
und ihnen ist der Stern-Gattiker-Preis der SAMW gewidmet. Der Preis, der mit 15000 CHF
dotiert ist, geht 2024 an Prof. Magdalena Filipowicz Sinnreich.

Viele Arztinnen kénnen es bezeugen: Irgendwann wéhrend ihrer Laufbahn haben sie Kolleginnen
getroffen, die sie als Vorbild motivierten, eine wissenschaftliche Karriere zu verfolgen, geschlechterspe-
zifische Stereotypen in Frage zu stellen oder das persénliche Versténdnis von Erfolg neu zu definieren.
Eine starke Frau, die andere ermutigt hat, die berihmte gladserne Decke zu durchbrechen, ist Prof.
Magdalena Filipowicz Sinnreich, Stern-Gattiker-Preistrégerin 2024.

Nach dem Erwerb ihres MD-PhD-Titels an der Universitat Basel sammelte Magdalena Filipowicz
Sinnreich in der Schweiz und in Deutschland Forschungs- und Arbeitserfahrungen. Heute ist sie am
Kantonsspital Baselland Leitende Arztin fur Gastroenterologie und Hepatologie. Gleichzeitig
leitet sie eine Forschungsgruppe am Departement Biomedizin der Universitat und des Universi-
tatsspitals Basel; ihre durch den Schweizerischen Nationalfonds geférderte Forschung befasst
sich mit der Rolle von Bakterien-reaktiven T-Zellen in der Entstehung der Leberfibrose.

Personen, die ihre Nomination eingereicht haben, schreiben tber Frau Prof. Filipowicz Sinn-
reich: «Magdalena zeichnet sich durch eigenstdndiges Denken und Ideenreichtum aus.
Diese Eigenschaften hat sie in ihren bisherigen Forschungsprojekten deutlich unter Beweis
gestellt. Sie beantwortet klinisch relevante Fragen durch fundierte wissenschaftliche
Grundlagenarbeit. Die Tatsache, dass diese wichtige experimentelle translationale For-
schung vom SNF wiederholt geférdert wurde, spricht fur die besondere Originalitét und
herausragende Qualitat der Projekte.»

Uber den Stern-Gattiker-Preis
Damit mittel- und langfristig der akademische Nachwuchs in der Medizin gesichert ist,
muss die Zahl der Frauen, die eine akademische Karriere anstreben, steigen. Dies war
der Grund, dass die SAMW vor sechs Jahren den Stern-Gattiker-Preis lancierte. Der
Name geht auf zwei Medizinerinnen zuriick: Lina Stern (1878-1968), eine russische
Emigrantin, die 1918 die erste Professorin an der Medizinischen Fakultat Genf war,
und Ruth Gattiker (1923-2021), eine der ersten Professorinnen an der Medizini-
schen Fakultat Zurich in den 1970er Jahren.

Mehr zur diesjahrigen Preistragerin erfahren Sie im Bulletin 4/2024, das ein Inter-
view mit Prof. Filipowicz Sinnreich bereithdlt. Informationen zum Stern-Gattiker-
Preis finden Sie jederzeit auf unserer Webseite: samw.ch/stern-gattiker-preis

’ Prof. Magdalena
Filipowicz Sinnreich




