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Genome meets iPhone – Gesundheitsdaten und 
personalisierte Medizin

Ernst Hafen
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Vor 15 Jahren!
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https://www.iccl.ie/wp-content/uploads/2022/05/Mass-data-breach-of-Europe-and-US-data-1.pdf
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Is there a third way for Switzerland and Europe?
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Von ...
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Zu …. Citizen Science (2008)
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§ Mein Genom – eine Einführung

§ Vererbung: Genetische Verwandte – DNA Relatives

§ Soll ich eine DNA Analyse machen? – meine persönliche Einschätzung

§ Businessmodel – Genom- und Gesundheitsdaten

§ Hin zu einem Bürger-zentrierten Modell der Datenverwaltung

§ Verein Gesundheitsdatenraum Schweiz

§ Frauen als Vorreiterinnen einer Menschen-zentrierten Datenökonomie
§ Haplocare – Daten-basierte Hilfe bei perinataler Depression
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Inhalt
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Mein Genom – Mein Operating System
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§ 6 Mrd Basenpaare in der DNA im Kern jeder einzelnen 
Zellen + DNA in den Mitochondrien (Kraftwerke der 
Zellen)

§ Gesamtlänge der DNA: 2 Meter
§ Aufgeteilt in 23 Chromosomenpaare
§ Mutter und Vater geben jeweils nur eines der 23 

Chromosomenpaare an die Nachkommen weiter 
§ Welches Chromosom der 23 Chromosomenpaare wir 

von Vater und Mutter erhalten ist zufällig 
§ 223 x 223 ~ 70 x 1012 Möglichkeiten > Wir sind 

wirklich einzigartig! The Awesome Power of Sex
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Genom Fakten
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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

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

Verhalten

Gesundheit
Medikamente

Therapie



||Institute of Molecular Systems Biology

§ SNPs entstehen durch Kopierfehler 

während der Zellteilung

§ Im Menschen entstehen pro Zellteilung ca. 
20-30 neue SNPs

§ Vererbt werden nur die SNPs, die während 
der Entstehung der Keimzellen entstehen.

§ Je älter der SNP, desto häufiger tritt er in 
einer Population auf.

§ Häufige SNPs dienen der Identifizierung 

von Individuen

§ Firmen wie 23andme verwenden 1 Million 

solcher SNPs zur der Genomanalyse

22.09.22 15

Genetische Unterschiede, SNPs (Single Nucleotide* 
Polymorphisms, SNPs), dienen als genetischer Fingerabdruck

Ernst Hafen

Menschen unterscheiden
sich in 1/1000 Basenpaaren

*) Die 4 Nukleotide A, T, G, C bilden als 
Basenpaaren A-T und G-C die Sprossen 
der DNA Doppelhelix
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23andme – Direct to Consumer Genetic Testing
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Business Model – Ancestry
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Genom Umwelt

Verhalten

Gesundheit
Medikamente
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Die mobile Health Revolution

Ernst Hafen

§ > 500’000 Health Apps

§ Kontinuierliches Gesundheitsmonitoring
ohne Besuch beim Arzt

§ Neue persönliche Gesundheitsdaten
und neue Datensilos
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The Need: Datenintegration über Zeit von der Zeugung zum Tod 
und darüber hinaus – Das integrierte Gesundheitsdossier

Ernst Hafen

Zeugung Geburt Kindheit Selbständigkeit Familie Alter Tod

EPD EPD
EPD
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§ Flatiron has clinical data of 2 M cancer 

patients from 267 US cancer clinics

§ Roche acquired Flatiron for $ 2.1 B  > each 

data set ~ $ 1’000 

§ Data protection laws and fragmentation of 

healthcare systems in Europe prevent 

aggregation of data

§ Clinical data do not include valuable 24/7 

health data from smartphone sensors

§ How can Europe compete in data-driven 

precision healthcare and precision 

medicine? 
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Gesundheitsdaten retten Leben und sind ein begehrter Wert 

Ernst Hafen
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§ Testberichte werden ans BAG gefaxt.

§ Die elektronische Plattform für COVID Impfungen wurde erst im Dezember 
2020 in Auftrag gegeben.

§ Das elektronische Patientendossier ist noch nicht einmal ein pdf Grab.

§ Das elektronische Impfdossier (meineimpfungen.ch) hat ~ 100’000 Benutzer 
und wurde eingestellt.

§ Die erste eID (SwissID) des Bundes war ein Flop und die neue haben wir in 
der Volksabstimmung verworfen.

§ … 
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Reality Check: Digitale Transformation in der Schweiz

Ernst Hafen
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1. Einfach kopierbar und Individuen haben ein Recht auf 
eine Kopie all ihrer Daten (Datenportabilität, Art 20 der 
DSGVO)

2. Gleichmässig verteilt (alle Menschen sind Milliardäre in 
Genomdaten)

3. Individuen sind die maximalen Aggregatoren ihrer Daten > 
grösste Wertschöpfung
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Die drei Eigenschaften personenbezogener Daten

Ernst Hafen
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Personenbezogene Daten
1. Recht auf eine Kopie der eigenen

Daten

2. Gleichmässige Verteilung der Daten

3. Weder Google noch Facebook, 
sondern nur Individuen können ihre
Genom-, Smartphone- und 
medizinischen Daten
zusammenführen.

Daten-Allend Genossenschaft
1. Paralleles Datenökosystem: Daten-

Allmend mit pseudonymisierten
Daten

2. Ein-Mitglied-eine-Stimme
Governance der Genossenschaft

3. Grösste Wertschöpfung für den 
Einzelnen und die Gesellschaft

25

Europas dritter Weg aus der digitalen Abhängigkeit – Bürger-
kontrollierte Daten-Allmenden (Daten-Genossenschaften)

Ernst Hafen



MIDATA.COO
P

Bürger/Patienten kontrollierter 
Datenzugang und Goverance –
Der genossenschaftliche Ansatz

www.midata.coop

Ernst Hafen, Mitgründer der MIDATA Genossenschaft und Professor am Institut für 
Molekulare Systembiologie, ETH Zürich, ehafen@ethz.ch, @ehafen

http://www.midata.coop/
mailto:ehafen@ethz.ch
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§ Positiv
§ Governance Vertrauen

§ Sichere, cloud-basierte Plattform entwickelt mit Experten der ETH und der BFH

§ Negativ
§ Schwierige Finanzierung (vgl. Flatiron und Roche)

§ Faire Datenspeicherung interessiert die Leute nicht

§ Keine zusammenhängenden Datensätze

§ Kein Vorteil für den Einzelnen (kein kurzfristiger Feedback, keine langfristigen finanzielle

Vorteile).

§ Keine Entwicklergemeinschaft für Datenplattform

§ Der persönliche Nutzen muss dem des Smartphones entsprechen!
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Was lernen wir aus dem MIDATA Genossenschaftsmodel?

Ernst Hafen

https://www.midata.coop/en/home/
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Menschenzentrierte Datenhaltung: Vom Personal Data Store (PDS) zum
Gesundheitsdatenraum Schweiz

Ich und meine Daten

Die Genossenschaft hilft mir eine
Daten in strukturierter Form zu

erhalten (Treuhand)  
Mein integriertes

Gesundheitsdossier (iGS)

Die Genossenschaft regelt in 
meinem Auftrag den Zugang zu

den Daten im
Gesundheitsdatenraum
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Voraussetzungen
§ Direkter Nutzen für das Individuum

§ Sicheres Konto mit E-Banking Möglichkeit

§ Reduzierte Grundversicherungsprämie

§ Sichere unabhängige Infrastruktur als 

Service public (z.B. bereitsgestellt von 

Swisscom, Post, SBB)

§ Demokratische Verwaltung des 

Gesundheitsdatenraums durch eine 

Genossenschaft

§ Staatliche Aufsicht: Gesetz zur 

Zweitnutzung der Gesundheitsdaten
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Menschenzentriertes Gesunheitsdaten-Ökosystem –
Verein Gesundheitsdatenraum Schweiz

Ernst Hafen
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Frauen als Vorreiterinnen einer globalen Menschen-zentrierten
Datenökonomie

Ernst Hafen



WWW.HAPLOCARE.COM
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Modelle digitaler Gesellschaften – Wirtschaft-zentriert
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Modelle digitaler Gesellschaften – Staat-zentriert

Ernst Hafen
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Modelle digitaler Gesellschaften – Bürger-zentriert

Ernst Hafen

Der dritte Weg der Schweiz 
und Europas
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Data to the People! – Datendemokratie
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Bürger:innen-Bewegung Daten-Allmenden, Daten-Genossenschaften
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Identity by Decent – Verwandschaftbeziehungen aufgrund von 
Rekombination
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https://en.wikipedia.org/wiki/Identity_by_descent
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§ Menschen unterscheiden sich in 1/1000 Basenpaaren von einander.

§ Jeder Mensch besitzt einen einzigartigen Satz von 6 Mrd Basenpaare in der DNA. 

§ Diese genomische DNA ist in 23 Chromosomenpaare verteilt.

§ Jedes Kind erhält einen zufälligen Satz von Chromomen von Vater und der Mutter.

§ Während der Entstehung der Keimzellen (Ei- und Samenzellen) tauschen homologe 

Chromosomen zufällige Fragmente aus (Rekombination). Dadurch werden identische 

Chromosomenabschnitte über Generationen immer kleiner (Identity by Decent, IBD).

§ IBDs können über 5-20 Generationen zurückverfolgt werden: Identifizierung von Cousins 3. bis 

5. Grades > DNA Relatives
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Zusammenfassung: DNA Verwandtschaften

Ernst Hafen
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Was spricht dafür?
§ Interessant für genealogische Studien

§ DNA Relatives
§ Mitmachen als Citizen Scientists
§ Gute, klare Erklärungen zum Zusammenhang von 

Genetik, Herkunft und Gesundheit
§ Man kann wählen was man wissen, bzw nicht wissen 

möchte.
§ Man erhält eine Kopie seiner Daten und kann diese auf 

anderen öffentlichen Internetseiten (z.B. GEDMatch) 
verwenden 
§ ACHTUNG!! Diese Daten sind dann wirklich 

öffentlich! 
§ Preislich attraktiv

Was spricht dagegen?
§ Man gibt persönliche Information an eine 

kommerzielle Firma

§ In der Schweiz sind solche Dienstleistungen 

(noch nicht) erlaubt (Revision GUMG)

§ Man exponiert auch Verwandte
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Soll ich eine DNA Analyse bei einer Firma machen?

Ernst Hafen
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§ Spannende Erfahrung für die ganz Familie und Freundeskreis

§ Guter Einstieg in den Zusammenhang zwischen Genealogie und Genetik 

§ Staatliche Stellen und Universitäten bieten wenig ähnliche Dienstleistungen
§ Die Gefahren der Freigabe von DNA Information wird überbewertet (DNA Exceptionalism). 

Facebook, WhatsApp und Google wissen wesentlich mehr als 23andme über mich und meine 

Verwandten!

§ Seit 14 Jahren setze ich mich für eine staatlich und bürgerzentrierte Version der 

Datenaggregation als Alternative zum Überwachungskapitalismus ein.

§ Obwohl die Idee in der Schweiz und Europa auf Interesse stösst, haben wir noch nie die nötige 
Finanzierung und Unterstützung erhalten.

§ Zurzeit bleibt nur die kommerzielle Variante L
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Meine persönliche Einschätzung als Benutzer dieser Dienstleistung (nach 15 
Jahren und OHNE irgendwelche, kommerziellen Verbindungen zu 23andme)

Ernst Hafen
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§ Woher kommen wir: Unsere Website zum Workshop Genetische Genealogie
vom Dez 2019: Informationen, links, Zusammenfassung und Links zu allen
Vorträgen

§ Carl Zimmer “She Has Her Mother’s Laugh”
§ Spannende Einführung in die Geschichte und Moderne der Genetik

§ Blaine T. Bettinger “The Family Tree – Guide to DNA Testing and Genetic 
Genealogy”

§ Aktueller Review (Jan 2021): Privacy Problems in the Genetic Testing Industry 
https://www.theregreview.org/2021/01/23/saturday-seminar-privacy-problems-
genetic-testing/
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Weiterführende Literatur

Ernst Hafen

https://woherkommenwir.ch/
https://www.theregreview.org/2021/01/23/saturday-seminar-privacy-problems-genetic-testing/
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§ Gehe auf die internationale Seite von 23andme.com (sonst kann man nicht aus der Schweiz bestellen
§ Link: https://www.23andme.com/en-int/

§ Informiere dich auf der Website, wie die Kits funktionieren, über die Auswertungsmöglichkeiten und über die Privacy 
Regulations!

§ Kit(s) bestellen: Es macht Sinn Kits für verschiedene Familienmitglieder zu bestellen, um die Verwandtschaftsbeziehungen 
zu sehen
§ 1. Kit $ 99.00, alle weiteren $ 20 günstiger

§ Portokosten kommen wohl noch dazu

§ Kits kommen via FedEx und enthalten Rücksende-Couverts
§ Registriere deinen Kit auf der 23andme Website und eröffne somit deinen Account
§ Beim Eröffnen deines Accounts musst Fragen zu deiner Person und Krankheitsgeschichte ausfüllen. So trägst du als Citizen 

Scientists zum Fortschritt der Wissenschaft und natürlich auch zum Wert von 23andme bei. Du musst weder deinen Namen 
noch deine Adresse angeben (ausser für die Bezahlung und das Shipping, doch diese Angaben werden getrennt aufbewart). 

§ Spucke nach Anleitung ins Röhrchen und sende das Sample zurück via FedEx
§ Nach 2-3 Wochen erhältst du eine Email mit den Resultaten, die auf deinem Konto einsehbar sind.

Anleitung zur Bestellung von 23andme Genom Kits
Disclaimer: Diese Empfehlung ist meine Meinung als Privatperson, nicht als ETH Professor.  Sie basiert auf meiner persönlichen Erfahrung 
mit 23andme. Ich habe keine finanziellen Verbindungen zu dieser Firma! 

https://www.23andme.com/en-int/

