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Agenda

1. ITINERARE als Forschungskontext

2. Ethische, rechtliche und soziale Fragen innovativer Therapien – ein Überblick

3. Leben mit einer Seltenen Krankheit: Die DIPEx-Interviewstudie 

4. Ausblick: Gemeinsam Versorgung optimieren 
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Universitärer Forschungsschwerpunkt ITINERARE
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Universitärer Forschungsschwerpunkt ITINERARE
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ELSI-Themen im Bereich Seltener Krankheiten
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Ethische Fragen  

Michael Coors und Nina Streeck

Philosophische Analysen insbesondere zu Fragen der Gerechtigkeit in 

der Versorgung und Erforschung von Seltenen Krankheiten

– Wie viel darf die Behandlung einer Seltenen Krankheit kosten?

– Wie ist die Kosten-Nutzen-Rechnung bei der Zulassung einer 

Seltenen Krankheit?

– Wie lassen sich Forschungsgelder gerecht verteilen?
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Rechtliche Fragen

Brigitte Tag mit Ariana Abi, Saskia Hiltbrunner und Luisa Vatter

Rechtswissenschaftliche Analyse insbesondere zu 

Versicherungsfragen bei Seltenen Krankheiten

– Wie ist die Versorgung von Seltenen Krankheiten in 

der Invalidenversicherung geregelt?

– Wie ist die Versorgung von Seltenen Krankheiten in 

der allgemeinen Krankenversicherung geregelt?
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Soziale Fragen aus psychologischer Perspektive

Markus Landolt und Susanne Wehrli

Psychologische Analyse zu Fragen der Lebensqualität bei Seltenen 

Krankheiten

– Wie ist die subjektive Lebensqualität von Patient*innen mit einer 

Seltenen Krankheit?

– Wie lässt sich Lebensqualität adäquat messen?
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Ethische, soziale und Policy-Fragen

Nikola Biller-Andorno und Sebastian Wäscher

Sozial- und bioethische Analyse mit Hilfe qualitativer Forschungsmethoden. 

– Wie ist das subjektive Erleben von Menschen, die mit einer Seltenen 

Krankheit leben?

– Was sind Barrieren für Betroffene?

– Wie lassen sich unterschiedliche Interessensgruppen zusammenbringen, 

um gemeinsam Fortschritte zu erzielen?
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ITINERARE Überblick Arbeitspaket Ethische, rechtliche und soziale Fragen

Ethisch-sozialwissenschaftliche 

Qualitative Interview- und 

Fokusgruppenstudien Philosophische 

Gerechtigkeitsanalysen 

Rechtliche 

Analyse

Psychologische Studie zur 

Lebensqualität
Citizen Science Studie zu 

Priorisierungspräferenzen

Delphi Studie mit Stakeholdern 
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DIPEx Schweiz und ITINERARE machen die Bedürfnisse von 

Betroffenen sichtbar und entwickeln Lösungen

– Durchführung einer qualitativen Interviewstudie

– Identifikation individueller Bedürfnisse (Gesundheitsversorgung, Soziale 

Unterstützung) von Betroffenen einer seltenen Krankheit

– Identifikation von Barrieren für eine optimale Versorgung (Zugang zu Diagnose, 

Behandlung und Unterstützung) von Betroffenen einer seltenen Krank

– Einbinden der Patientenperspektive in die Forschung (PPI)

– Diskussion der Forschungsergebnisse im internationalen Kontext
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Synergien mit dem Nationalen Konzept Seltene Krankheiten

Bericht des Bundesrates «Gesetzliche Grundlage und finanzielle Rahmenbedingungen zur Sicherstellung der Versorgung im Bereich

seltene Krankheiten» (17.02.2021)

https://www.bag.admin.ch/dam/bag/de/dokumente/kuv-leistungen/seltene-krankheiten/bericht-des-br-gesetzliche-grundlage-sicherstellung-versorgung-seltene-krankheiten.pdf.download.pdf/Gesetzliche%20Grundlage%20und%20finanzielle%20Rahmenbedingungen%20zur%20Sicherstellung%20der%20Versorgung%20im%20Bereich%20seltene%20Krankheiten.pdf
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Qualitative Interviewstudie

– 30-40 Interviews mit Patient*innen und Angehörigen (unterschiedliche Altersgruppen)

– Interviews zu unterschiedlichen Krankheiten, um ein umfassendes Erlebnisspektrum 

abzudecken (maximum variation sampling)

– Interviewteilnehmer*innen im Zentrum unserer Forschung

– Etablierte Standards für Datensicherheit, Informed Consent und angemessenen 

Darstellung der Ergebnisse

– Ziele: 

• Entwicklung eines DIPEx Schweiz Moduls (dipex.ch)

• Bereitstellung von Lehrmaterial

• Tieferes Verständnis weiterer ethischer und sozialer Fragen und kontextueller 

Faktoren in der Schweiz (→ Delphi-Studie)
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DIPEx – eine Online-Plattform zu Gesundheitserfahrungen 

www.dipex.ch
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DIPEx – eine Online-Plattform zu Gesundheitserfahrungen 

– Narrative Interviews zu individuellen Erfahrungen mit Erkrankungen und anderen 

Gesundheitsthemen (z.B. COVID-19, Alzheimer und Demenz Erkrankungen, chronischer 

Schmerz, Schwangerschaft, u.a.)

– Wissenschaftliche Analyse, Methodik entwickelt an Universität Oxford 

(A. Herxheimer, et. al. 2000)

– Themen auf Website präsentiert, illustriert in Form von Video-, Audio- und Text-

Ausschnitten aus den Interviews, ergänzt um zusätzliche Informationen 

– Inzwischen in 14 Ländern (www.dipexinternational.org)

– In CH mehrsprachige Website (D, F, IT, E)
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DIPEx Launch
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• Australien
• Brasilien
• Deutschland
• (Israel)
• Japan
• Kanada
• Korea
• Irland

• Schweiz
• Spanien 
• UK
• USA 
• Tschechien 

Niederlande 
• Norwegen
• Slowakei

DIPEx International

Nationale Webseiten zu subjektiven Krankheitserfahrungen aus 

Perspektive der Patient*Innen und Betroffenen in 14 plus 2 Anwärter-Länder:
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Warum DIPEx.ch?

– Patient*Innen als Experten der eigenen Erkrankung, Gesundheitserfahrung 

– Dient der Unterstützung und Information für ebenfalls Betroffene, Angehörige, 

Gesundheitsfachpersonen, Gesundheitspolitiker usw.

– Einbezug der Patient*Innenperspektive zur Planung von Verbesserungen in der 

Gesundheitsversorgung

– Ausbildung und Mitarbeit von Studierenden der Gesundheitsberufe, Medizin und anderen 

Fächern (Master, MD, PhD), wie den Sprachwissenschaften, Theologie, 

Sozialwissenschaften, Psychologie, Philosophie u.a.

→ vgl. Umsetzungsplan NKSK (2016), besonders Aspekte „Information“, „Ausbildung und 

Wissenstransfer“ und „internationale Vernetzung“
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Die DIPEx.ch-Datenbank Partner
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DIPEx.ch – Patientensicht im Zentrum
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Bernadette Häfliger Berger, Leiterin Abteilung G (BAG)
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Jennifer berichtet von zwei unterschiedlichen Leidensebenen

„ It‘s on two levels. One level is the actual physical suffering. […] And then of 

course there is this other level of suffering which is more, should you say 

mental, because, people - even doctors - don‘t believe you.“
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Jennifer beschreibt wie sie das Verhalten von Ärzten wahrgenommen 

hat

„ Doctors only trust what the lab results show, and they don‘t listen to what 

you say. They think you are just making all this up or that you are 

exaggerating, or you are even imagining.“
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Franz beschreibt, was für ihn die grösste Belastung war

„ Die grösste Belastung für mich war eigentlich die Unsicherheit oder die 

Verantwortung die ich habe, für die Familie und für die Mitmenschen, nicht 

ins Auto zu steigen und damit andere zu gefährden. Und das praktisch so 

hinzubekommen, dass ich mir sicher sein konnte, wenn ich das Auto 

benutze, ich so vorbereitet bin, ich Massnahmen ergreifen konnte, dass ich 

nicht in Ohnmacht falle.“
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Stella beschreibt ihre Selbstwahrnehmung vor der Diagnose

„ I was only diagnosed in my early twenties. I think I was twenty-two years 

old, when I was diagnosed. But I had been having symptoms of the disease 

from my childhood. I mean, I don‘t remember being a normal person, to be 

honest. I was always the weird one. At school, I was always the person who 

was having weird health issues. Everyone knew I was weird, and I knew it, 

too.“ 
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Stella beschreibt, wie wichtig die Diagnose für sie war

„ Once I was diagnosed by a neurologist, that was the good part of it. I had a 

great, great relieve when I was diagnosed. Because finally I could 

understand what was going on with me. I have had very bad experiences 

with doctors throughout my live until that age. Very bad, very bad 

experiences. Very demoralizing experiences.“ 
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Interviewstudie zu Seltenen Krankheiten
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Qualitative Fokusgruppenstudie

– 3-5 strukturierte Gruppendiskussionen geplant

– Tieferes Verständnis weiterer ethischer und sozialer Fragen in Vorbereitung

– Potenzielle Teilnehmergruppen:

• Forscher*innen

• Pharmazeutische Industrie

• Patientenvertreter*innen

• Betroffene (Patient*innen und Angehörige)

• Versicherer

• Policy Maker
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Ihre Stimme zählt!

Sollten Sie Interesse an einer Teilnahme an unserer Interview- oder unserer 

Fokusgruppenstudie haben, dann melden Sie sich gern bei

Dr. Sebastian Wäscher

sebastian.waescher@ibme.uzh.ch

+41 44 634 6314

mailto:sebastian.waescher@ibme.uzh.ch
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Gemeinsam die Versorgung mit innovativen Therapien optimieren

Ethisch-sozialwissenschaftliche 

Qualitative Interview- und 

Fokusgruppenstudien

Philosophische 

Gerechtigkeitsanalysen 

Rechtliche 

Analyse

Psychologische Studie zur 

Lebensqualität
Citizen Science Studie zu 

Priorisierungspräferenzen

Delphi Studie mit Stakeholdern 
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!

Prof. Dr. med. Dr. phil. Nikola Biller-Andorno

Institut für Biomedizinische Ethik und Medizingeschichte

Universität Zürich 

biller-andorno@ibme.uzh.ch

www.ibme.uzh.ch


