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Technologiefolgen-Abschatzung (TA - Technology
Assessment) hat zum Ziel, die mdglichen Folgen
einer neuen Technologie umfassend und unter ver-
schiedenen Standpunkten darzustellen sowie poli-
tische Optionen zu entwickeln.

TA-SWISS, das Zentrum fir Technologiefolgen-Ab-
schatzung ist dem Schweizerischen Wissen-
schafts- und Technologierat angegliedert und
richtet seine Aktivitaten vor allem auf Technologie-
felder und -anwendungen, die im Mittelpunkt der
offentlichen Diskussion stehen oder stehen wer-
den. Gegenwartig sind dies insbesondere die the-
matischen Schwerpunkte ,Biotechnologie und
Medizin“, ,Informationsgesellschaft* sowie ,Mobile
Gesellschaft”. In diesen Themenbereichen erstellt
TA-SWISS Studien auf wissenschaftlicher Basis.
Ausserdem wendet es sogenannte partizipative
Verfahren an, welche es ermdglichen, die breite
Bevolkerung an technologiepolitischen Diskussio-
nen zu beteiligen.

Als partizipative Verfahren gelten hauptséchlich
PubliForen, publifocus, PubliTalk, Szenarien-
Workshops und Zukunftswerkstatten. Die Publika-
tionsreihe ,TA-Partizipation“ (TA-P) enthalt die
Ergebnisse von Mitwirkungsverfahren, die im Rah-
men von TA-SWISS durchgefiihrt wurden.

Die materielle Verantwortung fur den Bericht liegt
bei TA-SWISS.
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Ergebnisse des PubliTalk
»Jugendliche diskutieren Forschung am Menschen®
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1 Hintergrund und Kontext des PubliTalk "Jugendliche disku-
tieren Forschung am Menschen”

Medizinischer Fortschritt beruht nicht zuletzt auf Forschung am Menschen. Weil
pharmazeutische Wirkstoffe je nach Alter der behandelten Kranken
unterschiedlich wirken kénnen, ist es nicht immer mdglich, die Erkenntnisse, die
an Erwachsenen gewonnen werden, auf Kinder und Jugendliche zu Ubertragen.
Forschung an jungen Menschen ist erforderlich, um etwa die kindgerechte Do-
sierung bestimmter Mittel zu ermitteln. Da sich kleine Kinder nicht &ussern kon-
nen und Jugendliche generell in einem Abhangigkeitsverhaltnis zu ihren Eltern
(oder einem Vormund) stehen, stellen Versuche mit Kindern und Jugendlichen
ein ethisch und rechtlich besonders heikles Problem dar. Mit dem PubliTalk hat
TA-SWISS versucht, gezielt die Meinungen und Haltungen einzufangen, die
junge Menschen der Forschung an Menschen und insbesondere an Jugendli-

chen entgegenbringen.

Im Jahr 1998 betraute der Bundesrat die
Verwaltung mit der Aufgabe, ein Bundes-
gesetz zur Forschung am Menschen aus-
zuarbeiten. Zurzeit entwirft das Bundesamt
fur Gesundheit eine erste Fassung dieses
neuen Gesetzes, und es ist vorgesehen,
den Vorschlag Ende 2004 in die Vernehm-
lassung zu geben.

PubliForum und ...

Das Zentrum fur Technologiefolgen-
Abschatzung TA-SWISS begleitet den
Schaffungsprozess des neuen Bundesge-
setzes mit verschiedenen Aktivitaten. Im
Mittelpunkt steht dabei das PubliForum
"Forschung am Menschen". Dieses Mitwir-
kungsverfahren zielt darauf ab, einer hete-
rogen zusammengesetzten Gruppe von
Blrgerinnen und Blrgern Gelegenheit zu
geben, sich in die Materie zu vertiefen und
Fragen zu definieren, die sie besonders
interessiert. Nach zwei Vorbereitungs-
Wochenenden findet der Hohepunkt des
PubliForum statt: Die Birgerinnen und Bir-
ger befragen Fachleute, die sie zuvor sel-
ber ausgewahlt haben und verfassen an-
schliessend einen Bericht. Darin fassen sie
ihre Wahrnehmung und Beurteilung der
Problematik zusammen und formulieren
Empfehlungen zuhanden der Personen,
welche die politische Verantwortung fur den
behandelten Gegenstand (in diesem Fall:
fur das Gesetz zur Forschung am Men-
schen) ibernehmen miissen.*

! Ein weiteres Mitwirkungsverfahren stellt der publifo-
cus dar. Hier werden eine Reihe von Gesprachsrun-

Die Vorbereitungs-Wochenenden zum
PubliForum ,Forschung am Menschen*
fanden im Spatherbst und Winter 2003/04
statt. Die Ergebnisse wurden Ende Januar
2004 anlasslich der Schlussve ranstaltung
der Offentlichkeit vorgestellt. Das behandel-
te Thema betrifft alle Biirgerinnen und Br-
ger und ist deshalb von allgemeinem Inte-
resse.

... PubliTalk

Geforscht wird allerdings nicht nur an miin-
digen Erwachsenen, sondern auch an be-
sonders schutzbedirftigen Personen —
darunter auch Kinder und Jugendliche.
Zwar nehmen im Birgerpanel des PubliFo-
rum auch jingere Menschen Einsitz: Das
Birgerpanel umfasst Frauen und Manner
samtlicher Altersgruppen, mit unterschiedli-
chem beruflichem Hintergrund und aus
allen Sprachregionen. TA-SWISS war je-
doch der Ansicht, dass die Thematik der
Forschung an Kindem und Jugendlichen
gesondert behandelt werden misste — und
zwar unter Bertucksichtigung der potentiell
Betroffenen selbst, der Jugendlichen. Dazu
entwickelte das Zentrum einen eigenen
Ansatz: den PubliTalk. Er gelangte im

den mit zuféllig ausgewahlten Birgerinnen und Bir-
gern durchgefiihrt, die wahrend gut zwei Stunden
unter der Leitung eines/einer professionellen Modera-
torskin Uber ein bestimmtes Thema diskutieren. Die
Moderation folgt dabei einem vorgegebenen Leitfaden,
und die Organisatoren verfassen einen vergleichenden
Schlussbericht tiber die verschiedenen Diskussions-
runden. Der PubliTalk stellt so gesehen eine etwas
~Schlankere" und speziell auf Auszubildende/Schiiler-
innen zugeschnittene Form des publifocus dar. Vgl.
Anhang C.



Rahmen der Auseinandersetzung mit For-
schung am Menschen zum ersten Mal zur
Anwendung und stellt insofern ein Experi-
ment dar.

Der PubliTalk richtete sich an Schilerinnen
und Schiler bzw. an Auszubildende. Wé&h-
rend eines Nachmittags erhielten Jugendli-
che Gelegenheit, mit Personen zu diskutie-
ren, die selber von der medizinischen For-
schung unmittelbar betroffen sind: es sind
dies je ein Patient, der sich einer neuartigen
Therapie unterzieht oder unterzogen hat,
die Arztin oder der Arzt, welche die kranke
Person begleiten und eine Fachperson fur
Ethik, die sich mit Forschung am Menschen
befasst. Nach den kurzen Impulsreferaten
und einer Diskussion zwischen den Auszu-
bildenden zogen sich diese zu Gruppendis-
kussionen zurtick, um eine Reihe von Fra-
gen zu besprechen, die von TA-SWISS
vorgegeben worden waren. Die Ergebnisse
wurden abschliessend im Plenum diskutiert
und von den Organisatoren im vorliegenden
Bericht zusammengefasst. Der Bericht wird
dem Birgerpanel des PubliForum als In-
formationsmaterial zur Verfligung gestellt.

Keine Vergleichbarkeit angestrebt

Der PubliTalk umfasste drei Diskussions-
runden, und zwar in Zusammenarbeit mit
folgenden Schulen:

o] Realgymnasium Ramibuhl, Zurich
o] Scuola superiore in cure infermieri-
stiche, Lugano

0 Haute école pédagogige BEJUNE,
Biel
Dieser Aufbau stellte sicher, dass Jugendli-
che aus den drei grossen Schweizer
Sprachrdumen bertcksichtigt wurden und
dass sich junge Menschen aussern konn-
ten, die in unterschiedlichen Ausbildungs-
phasen stehen. Der Vergleichbarkeit zwi-
schen den Gruppen sind damit allerdings
Grenzen gesetzt. Sie steht aber auch nicht
im Zentrum des PubliTalk, der sich eher als
Instrument versteht, um die Meinungsviel-
falt einzufangen denn als Mittel, um Grup-
pen zu vergleichen. Dass aus sprachlichen
Grunden an jeder Gesprachsrunde andere
Fachleute teilnahmen, stellt eine weitere
Hurde fur die direkte Gegenuberstellung
der Gruppen dar.

Emotionen erwiinscht

Der Erfahrungsbericht betroffener Patienten
stellte sicher, dass die Schilerlnnen eine
gefuhlsmassige Beziehung zum Thema
aufbauen konnten und dadurch zusatzlich
motiviert wurden, sich an der Diskussion
und am Mit-Denken zu beteiligen. An die
betroffenen Patienten stellte die Veranstal-
tung hohe Anspriche beziglich ihrer Of-
fenheit und der Fahigkeit, ihre Krankenge-
schichte mit einer gewissen Distanz zu
reflektieren. Die Riuckmeldungen von Sei-
ten der Schulerinnen und der Patienten
lasst darauf schliessen, das sich das Wag-
nis gelohnt hat.



2 Die drei Runden des PubliTalk im Uberblick

Lebhaft und angeregt wurde in allen drei PubliTalk-Runden diskutiert. Dass die
Patienten, die sich als Ansprechpartner zur Verfiigung gestellt hatten, unter-
schiedlichen Alters waren, mag dazu gefuhrt haben, dass sich nicht tberall die
gleiche emotionale Nahe zwischen den Schilerinnen und den Auskunftsperso-
nen entwickelte. Der Unmittelbarkeit und Offenheit im Austausch tat dies aber

keinen Abbruch.

Die urspringliche Zielsetzung war an-
spruchsvoll: Den jungen Teilnehmenden
sollte die Gelegenheit gegeben werden,
Uber das heikle Thema der Forschung am
Menschen zu diskutieren, nachdem sie den
Erfahrungsbericht eines gleichaltrigen Pati-
enten und/oder einer Versuchsperson ge-
hort hatten. Leider war es nur fur die Ge-
sprachsrunde in der deutschen Schweiz
maglich, eine Auskunftsperson im Jugend-
alter zu finden. Im Tessin stand ein rund
60jahriger Leukdmiepatient Rede und Ant-
wort, in der Romandie nahm ein ca
40jahriger Patient mit einem Neuroblastom
am Anlass teil.

Die Gesprachsrunden unterschieden sich
auch mit Blick auf die jungen Diskussions-
teilnehmenden. Da der PubliTalk keinen
Anspruch auf sprachgruppenspezifischen
Vergleich erhebt, sondern vielmehr die
Meinungsvielfalt einfangen will, erwachsen
dem Verfahren aus der Heterogenitat der
Diskussionsgruppen keine Nachteile.

Die drei Gesprachsrunden im Uberblick

Die Gesprachsrunde in der deutschen
Schweiz fand am 24. November 2003 im
Realgymnasium Ramibihl (ZH) statt. Es
nahmen teil:

o} 20 Jugendliche zwischen 18 — 20
Jahren
o] ein Patient mit Morbus Hodgin

(Krebs des lymphatischen Sys-
tems) unter 25 Jahren”

o} der medizinische Experte PD Dr.
med. llja Ciernik, UniversitatsSpital
Zirich

o] die Ethikexpertin Dr. Andrea Arz de
Falco, Bundesamt fur Gesundheit,
Bern

o] die Moderatorin Dr. Rosmarie
Waldner

2 Um ausreichende Diskretion zu wahren, werden nur
allgemeine Angaben Uber die ,betroffenen Auskunft-
personen“ veréffentlicht.

o] der Lehrer der Schulklasse, Herr
Prof. Dr. Bruno Luénd
o] die Organisatoren von TA-SWISS

Eine gute Woche spater, am 2. Dezember
2003, fand die Gesprachsrunde in der ita-
lienischen Schweiz statt, und zwar mit
Absolventinnen der Scuola superiore in
cure infermieristiche in Lugano. Hier disku-
tierten angehende Krankenpflegerinnen
und Sozialarbeiterlnnen unter einander —
junge Menschen also, die aus Neigung und
von Berufs wegen der Thematik Interesse
entgegen bringen. Es beteiligten sich:

o] 23 Jugendliche zwischen 19 — 23
Jahren

0 ein rund 60jahriger Patient mit Leu-
kamie (Blutkrebs)

0 die medizinische Expertin Dr. med.

Christiana Sessa, Istituto Oncologi-
co Svizzera ltaliana, Bellinzona

o] der Ethikexperte Alejandro Avilés,
pro juventute, Viganello
o] Lehrpersonen:Maurizzio Belli, Pat-

rick Morger, Schuldirektor, und Gi-
anmarco Petrini, Kantonales Amt
fur Berufshildung

0 die Moderatorin Carla Ferrari

0 die Organisatoren von TA-SWISS

Die Diskussionsrunde in der Romandie
fand als letzte statt, und zwar am 10. De-
zember 2003 in Biel. Es diskutierten hier
angehende Unterstufenlehrerinnen aus der
Haute Ecole Pédagogique BEJUNE. Fol-
gende Personen nahmen am Anlass teil:

o] 18 angehende Lehrpersonen zwi-
schen 19-20 Jahren
o] ein rund 40jahriger Patient mit ei-

nem Neuroblastom (Krebs der un-
ausgereiften Nervenzellen) )

o] der medizinische Experte Dr. Jean
Bauer, Centre Hospitalier Universi-
taire Vaudois, Lausanne



o] der Ethikexperte Prof. Denis Muller,
Universitat Lausanne

o] der Klassenlehrer Guy Lévy als
Kontaktperson der Schulklasse. Er
hat an der Disskussionrunde selber
nicht teilnommen.

o] die Moderatorin Dr. Francine Pel-
laud
o} die Organisatoren von TA-SWISS

Vorbereitung

Zur Vorbereitung erhielten alle beteiligten
Jugendliche zum voraus die Informations-
blatter zum Thema Forschung am Men-
schen.® Ebenso einen kurzen Beschrieb
Uber den Sinn und Zweck der PubliTalk
Veranstaltung und die Liste der zu diskutie-
renden Fragen. In Zirich setzte der Biolo-
gielehrer zusatzlich eine Lektion zur inhalt-
lichen Vorbereitung ein. In Biel prasentier-
ten die Organisatoren von TA-SWISS vor-
gangig den Jugendlichen das geplante
Vorhaben und Standen fir Fragen und
Auskunfte zur Verfligung.

Auch mit den anderen Beteiligten (Art-
zen/in, Patienten und Ethiker/innen) fanden
vorgangig Vorbereitungstreffen statt.

Drei verschiedene Krankengeschichten

Die Erlebnisberichte der drei betroffenen
Auskunftspersonen stellten den Ausgangs-
punkt fir die Diskussionen dar. Allen drei
Krebspatienten war gemeinsam, dass ihre
je unterschiedlichen Behandlungsarten
durch schwere Chemotherapie untersttitzt
worden waren — mit den entsprechenden
Nebenwirkungen (Ubelkeit, Schwache) und
den erforderlichen Begleitmassnahmen wie
die mehrwochige Isolierung in steriler Um-
gebung, um das Risiko von Infektionen zu
vermeiden. In den Einzelheiten unterschie-
den sich indes die Krankengeschichten
betrachtlich.

Der in Zirich auftretende junge Krebspati-
ent berichtete mit grosser Offenheit von

3 Deutsch: http://www.publiforum.chAivww -

sup-

port/theme/Infoblaetter/031003 _Infoblaetter dt DEF.p
df;

Franzésisch: http://www.publiforum.ch/www -

sup-

port/theme/Infoblaetter/031003 Infoblaetter fr DEF.pd

f;

Italienisch: http://www.publiforum.ch/www-

sup-

port/theme/Infoblaetter/031003 _Infoblaetter it DEF.pd
f

einer nach wie vor nicht abgeschlossenen
Kranken- und Leidensgeschichte. Nach
mehreren Chemotherapien, Stammzell-
Transplantationen und diversen Ruckféallen
hat er sich gewissermassen in eigener Re-
gie zu einem ,Versuch” entschlossen: er
therapiert sich nun mit einer radikalen Um-
stellung der Ernéhrung (viel Gemusesatft),
mit biochemischen Substanzen und mit
psychologischer Betreuung.

Die rund 60jahrige Auskunftsperson aus
dem Tessin hingegen gilt heute als geheilt
und bringt der Wissenschaft grosse Dank-
barkeit entgegen. Die akute Leukamieform,
an welcher der Patient litt, ist bei &lteren
Menschen sehr selten, und entsprechend
wurde fir die Behandlung eine relativ neu-
artige Behandlungsform gewahlt. In Europa
haben sich erst drei Erwachsene dieser
modernen Therapie unterzogen; sie alle
nahmen an einem klinischen Versuch teil.
Kernelement dieser Behandlung ist die
Trans plantation von blutbildenden Zellen
aus dem Knochenmark, sogenannten
Stammzellen (die im besagten Fall vom
Bruder des Patienten gespendet wurden)
und die anschliessende Behandlung mit
einer relativ neuen chemotherapeutischen
Substanz.

Der Patient, der sich in der Romandie als
Auskunftsperson zur Verfigung stellte,
erholt sich zur Zeit immer noch von einer
schweren Chemotherapie. Er leidet an ei-
nem Neuroblastom — einer Tumorerkran-
kung, die praktisch ausschliesslich bei klei-
nen Kindern auftritt. In der ersten Phase der
Behandlung wurden Fehler begangen — der
Patient versah seinen Allgemeinpraktiker
mit dem Ubernamen ,Gaston Lagaffe* (zu
Deutsch: Gaston, das Missgeschick/der
Fehler). Denn neben dem nahezu 4 kg
schweren Tumor entfernte man dem Kran-
ken auch eine Niere, die Milz und einen Teil
der Bauchspeicheldriise, obschon diese
Organe nicht vom Tumor befallen waren.
Erfahrungswerte fir die Neuroblastom-
Behandlung Erwachsener fehlen nahezu
vollig. Insofern stellt die angewendete The-
rapie (Transplantation eigener Stammzellen
nach einer Chemotherapie jenseits der
Toxizitatsgrenze) eine Art ,Versuch“ dar.
Die gegenwaértigen Ergebnisse der Blutana-
lysen stimmen zuve rsichtlich, die Werte
(u.a. Anzahl weisser Blutkdrperchen) wer-
den langsam besser.



Unterschiede im Verlauf der Diskussion

Waéhrend der Gruppendiskussionen verteil-
ten sich die Auskunftspersonen auf die
beiden Gruppen, um fir allfallige Fragen
zur Verfigung zu stehen (Ethikfachperson
in der einen, Arzt/Arztin und Patient in der
anderen Gruppe). Vorgesehen war, dass
die Fachpersonen etwa in der Halfte der
Diskussionszeit Gruppe wechselten. Da
aber die Moderatorlnnen ausdricklich dar-

auf hingewiesen hatten, der Wechsel sei
bloss vorzunehmen, wenn dadurch der
Diskussionsablauf nicht gestort werde, fand
einzig in der Gesprachsrunde der Roman-
die ein Gruppenwechsel statt. Inwiefern die
Jugendlichen durch die standige Anwesen-
heit der gleichen Experten beeinflusst wur-
den — z.B., indem sie sich unter Beisein von
Arzt und Patient eher zu Gunsten von Ver-
suchen am Menschen aussprachen — muss
offen bleiben.



3 Die Ergebnisse des PubliTalk

Die drei Gesprachsrunden des PubliTalk folgten einem einheitlichen Schema (s.
dazu auch das Programm im Anhang). Nach den drei Impulsreferaten des Be-
troffenen, der/des behandelnden Arztin/Arztes und der/des Ethikspezalisten/In
hatten die Jugendlichen Zeit, Fragen zu stellen. Fur die Gruppenarbeiten hatten
die Organisatoren von TA-SWISS einen Leitfaden mit vier Hauptfragen formu-
liert. Die Jugendlichen hielten das Ergebnis ihrer Gesprache auf Folien oder
Flip-Charts fest, die sie im abschliessenden Plenum prasentierten. Die nachfol-
gende Darstellung orientiert sich am Ablauf der Gesprachsrunden: zunachst
werden summarisch die einleitenden Plenumsdiskussionen dargestellt. An-
schliessend werden die im Leitfaden festgehaltenen Hauptfragen abgehandelt.
Am Ende folgt die Wiedergabe der abschliessenden Plenumsdiskussionen.

Die Diskussionen zwischen den Jugendli-
chen und den Auskunftspersonen — na-
mentlich mit den betroffenen Patienten —
waren durchwegs gepragt durch Offenheit
und grosses Interesse. Die Spannweite der
Fragen reichte vom sehr Persdnlichen bis
zum Technisch-Medizinischen. Dass in der
Romandie zu Beginn Fragen nach dem
Wohlbefinden des Patienten im Vorder-
grund standen, mag darauf zuriick zu fih-
ren sein, dass hier der Genesungsprozess
bei weitem noch nicht abgeschlossen, bzw.
dass eine Heilung nicht mit Sicherheit vor-
ausgesagt werden kann. Er befinde sich
eher in einer Phase des ,suspense” als der
Heilung, charakterisierte der Patient aus
der Westschweiz seinen Zustand.

Die medizinisch-technischen Fragen stan-
den mehrheitlich im engen Zusammenhang
mit den jeweiligen Krankengeschichten: die
Jugendlichen interessierten sich fir die
Details der Krebserkrankungen, wollten
genaue Prozentangaben zur Heilungs- bzw.
Sterbewahrscheinlichkeit bei verschiedenen
Therapiearten kennen, erkundigten sich
nach der Qualitat der Information und Ahn-
lichem. Vom Einzelfall abstrahierende Fra-
gen, etwa zur Durchfihrung von systemati-
schen Versuchen am Menschen generell,
wurden praktisch keine gestellt — obschon
die Auskunftspersonen (namentlich die
Arztinnen) teilweise von sich aus Informati-
onen zu diesem Themenkomplex lieferten.

Im Anschluss an die einleitende Frage- und
Diskussionsrunde teilten sich die Jugendli-

chen in je zwei Gruppen auf, um Antworten
auf die von TA-SWISS gestellten Fragen zu
finden.

Frage la:

-Waren Sie bereit, (als gesunde Person) an
einem Diagnoseexperiment in der Krebs-
forschung zugunsten kinftiger Patientinnen
mitzumachen?*

Fur die Mehrzahl der Gruppen war die Fra-
ge zu offen und abstrakt formuliert. Die
Jugendlichen hatten sich detailliertere
Informationen gewiinscht — etwa zum Ziel
des Versuchs und tber seine mdglichen
Nebenwirkungen. Eine Zircher Gruppe
warf in diesem Zusammenhang auch die
Problematik der Verflechtungen zwischen
forschenden Kliniken/Arztinnen und der
pharmazeutischen Industrie auf; ,vollstan-
dige Aufklarung” musste aus Sicht dieser
Gruppe auch auf solche Hintergrundinfor-
mationen eingehen.

In der Folge beantworteten die meisten
Jugendlichen die Frage nach einer Teil-
nahme an einem Versuch mit ,wenn-dann-
Formulierungen*: ,Ja, bei genligend Infor-
mation wirde ich mitmachen“. Oder: ,Ja,
mit den notwendigen Vorsichtsmassnah-
men“. Oder ,Wenn die negativen Reaktio-
nen einzig darin bestehen, etwas Fieber
und Hautrétungen zu bekommen, wirde ich
mitmachen®.

In allen Gruppen kam wéhrend der Diskus-
sion das Spannungsverhdltnis zwischen
Egoismus / Altruismus bzw. individuellen
Wiunschen und den Anliegen der Gesell-
schaft zur Sprache. Teilweise brachten die
Voten unterschwellig zum Ausdruck, dass
sich die Jugendlichen des kollektiven
Drucks und der Erwartungshaltungen sehr
bewusst sind: ,Es wéare wohl sehr egois-
tisch, «nein» zu sagen“, meinte eine Schi-
lerin aus Biel.



Wie sich die Einzelnen in diesem Span-
nungsverhaltnis zu verhalten hatten, wurde
durchaus unterschiedlich beurteilt: Die Ju-
gendlichen aus einer der Tessiner Gruppen
etwa sprachen sich mehrheitlich dagegen
aus, als Gesunde an Versuchen teilzuneh-
men — und deklarierten eine eigennitzige
Haltung ausdricklich als legitim: ,Als Ge-
sunde habe ich auch mein eigenes Leben,
das ich lieben muss. Um in einen Versuch
einzuwilligen, macht es einen totalen Un-
terschied, ob ich krank oder gesund bin. ...
Als Gesunde mdchte ich an einem Versuch
nicht teilnehmen, ehrlich.” In der anderen
Tessiner Gruppe hingegen kam die Mehr-
heit der Teilnehmenden zum Schluss, sie
wurden sich als Gesunde fir einen Versuch
zur Verfugung stellen.

Teilweise versuchten die Jugendlichen das
Spannungsverhaltnis zwischen Individuum
und Kollektiv aufzubrechen, indem sie die
Entscheidung in einen persoénlicheren Zu-
sammenhang stellten. Namentlich in der
einen Zircher Gruppe fanden mehrere
Jugendliche, als Gesunde wirden sie eher
an einem Versuch teilnehmen, wenn nahe
Angehorige oder Freunde von der betref-
fenden Krankheit betroffen waren: ,Bei
einem personlichen Bezug, z.B. wenn je-
mand aus der Familie erkrankt ist, ware ich
eher bereit, mich zur Verfigung zu stellen®.
In einer der Bieler Runden wurde vorge-
schlagen, potentielle Versuchspersonen
sollten andere Kranke treffen oder Perso-
nen, die ihr Leiden Uberwunden héatten:
.Vielleicht sollte man andere Kranke treffen
um zu sehen, wem genau man helfen
kann“. Auch dies ist eine Mdglichkeit, durch
personliche Betroffenheit den Gegensatz
zwischen eigennitzigen Interessen und
kollektiven Anliegen abzuschwéachen.

Frage 1b:

.Waren Sie als kranke Person, die selbst
von einem neuen Verfahren kaum mehr
profitieren kdnnte, bereit, bei einem solchen
Experiment mitzumachen?*

In sdmtlichen Gruppen stellt es fir die
Mehrzahl der diskutierenden Jugendlichen
einen wesentlichen Unterschied dar, ob ein
Mensch als Gesunder oder als Kranker zur
Teilnahme an einem medizinischen Ver-
such angefragt wird. Die grundlegende
Schwierigkeit besteht aus Sicht der jungen
Menschen darin, unterschiedliche Risiken
gegen einander abzuwagen und mit Unsi-

cherheit umgehen zu missen: Verschlech-
tert etwa die neuartige Therapie verglichen
mit herkémmlichen Behandlungsformen die
Lebensqualitat der Kranken? Wie ist es
moglich, Risiken abzuwégen, wenn ein
Versuch ja gerade dazu dienen soll, Infor-
mationen zu erheben, die man fur die an-
gemessene Risikoabschéatzung bendtigen
wirde?

In den Diskussionen wurde nicht immer
strikt zwischen therapeutischer Behandlung
und medizinischem Versuch unterschieden
—und die in der Frage enthaltene Prazisie-
rung, wonach die Versuchsperson keinen
Nutzen aus dem Experiment zieht, ging
teilweise unter (zumal einer der medizini-
schen Experten wiederholt darauf hinwies,
dass sich namentlich fur Patienten im Kin-
desalter die Chance auf Genesung erhéhe,
wenn sie an Versuchen teilndhmen).

Indes wurden auch mit Blick auf das Span-
nungsverhaltnis zwischen bekannten und
unbekannten Risiken unterschiedliche
Schliisse gezogen. Ubers Ganze gesehen,
lassen sich zwei Argumentationslinien un-
terscheiden: Die eine geht davon aus,
Kranke hatten ohnehin ,nichts mehr zu
verlieren“ und kdonnten allenfalls kiinftigen
Patienten schwere Leiden ersparen, wenn
sie an medizinischen Versuchen teilndh-
men. Die andere Argumentationskette setzt
bei der Uberlegung an, dass Kranke psy-
chisch besonders belastet seien und es
daher nicht angebracht sei, die Qualitat der
verbleibenden Lebenszeit zusétzlich zu
mindern: ,Wenn ich nur noch wenige Mona-
ten leben kdnnte, mdchte ich diese Zeit fur
mich nutzen®, bringt eine Bieler Teilnehme-
rin diese Einstellung auf den Punkt.

Sowohl die Haltung, ein Kranker habe
Lhichts mehr zu verlieren* als auch die Ein-
stellung, ein Patient solle die ihm verbliebe-
ne Zeit fur sich nutzen, fand in sédmtlichen
Gruppen ihre Befurworterinnen und Befur-
worter. Eine betrachtliche Anzahl der Ju-
gendlichen wies indes auch darauf hin,
dass es ihnen unmdéglich sei vorauszusa-
gen, ob sie als Kranke an einem Versuch
teilnehmen wirden. Denn gerade Leidende
seien erheblichen Stimmungsschwankun-
gen unterworfen, und die jeweiligen Um-
stande (Vertrauen zum Arzt, Vertrauen in
die erhaltenen Informationen, bisheriger
Verlauf der Krankengeschichte etc.) konn-
ten die Entscheidung zur Teilnahme an
einem Versuch massgeblich beeinflussen.



Frage 2:

»(Wenn Kinder und Jugendliche angefragt
werden, an einem Versuch teilzunehmen) —
wer soll die Einwilligung geben? Die Kinder
und Jugendlichen selber oder ihre Eltern?”

In sdmtlichen Diskussionsgruppen wurde
darauf hingewiesen, dass die Frage nach
der Entscheidungsbefugnis nicht pauschal
beantwortet werden kénne. Auf jeden Fall
sei es angemessen, je nach Alter und
Reife der betroffenen Kinder und Jugendli-
chen unterschiedliche Vorkehrungen zu
treffen und altersgerechte Regeln einzuhal-
ten. Wahrend einige Jugendliche (etwa in
einer Bieler Gruppe) es tendenziell ablehn-
ten, Altersgruppen zu definieren, weil die
psychische und physische Entwicklung
individuell vonstatten gehe, kamen in den
meisten Gruppen die Teilnehmenden zum
Schluss, es sei sinnvoll, zumindest zwi-
schen Kleinkindern, Kindern und alteren
Jugendlichen zu unterscheiden. Bei wel-
chem Alter etwa die Grenze zu ziehen sei,
wurde in den verschiedenen Gruppen aller-
dings unterschiedlich beantwortet: teilweise
wurde das einsichtsfahige Alter Uber sechs
Jahren, teilweise erst ab zehn Jahren an-
gesetzt. Andere wiederum fanden, auch
Funfjahrige seien bei altersgerechter Infor-
mation in der Lage, eigene Entscheidungen
zu treffen. Eine der Zircher Gruppen
schlug vor, mit einem Fragebogen die per-
sodnliche Reife und die Einsichtsfahigkeit
der Kinder zu ermitteln.

Zwar waren sich die PubliTalk-
Teilnehmenden daruber einig, dass die
Mitsprachemdoglichkeit der betroffenen Kin-
der und Jugendlichen je nach Alter variie-
ren musse. Die Frage, wie genau indes das
Mitspracherecht der verschiedenen Betrof-
fenen (Kinder, aber auch Eltern, Arztinnen
etc.) auszugestalten sei, wurde
unterschiedlich beantwortet.

Im Fall von Kleinkindern (bis 3 Jahren) ist
es fir nahezu alle Jugendliche klar, dass
die Entscheidungsbefugnis bei den Eltern
zu liegen hat. Einzelne Diskussionseilneh-
merinnen und -teilnehmer wiesen allerdings
darauf hin, dass angesichts der heutigen
Verhaltnisse mit zahlreichen Ein-Eltern-
Familien eine gemeinsame Beschlussfin-
dung des Paares unter Umstanden schwie-
rig sein kann. Doch sogar mit Blick auf die
jungste Altersgruppe wurden abweichende
Voten vorgebracht: so gaben Einzelne (in
Zdirich, Lugano und Biel) zu bedenken,
mdglicherweise seien nicht alle Eltern in der

Lage, im Interesse ihrer Kinder zu ent-
scheiden; es sei bereits vorgekammen,
dass Sektenmitglieder Bluttransfusionen an
ihrem Kind abgelehnt und seinen Tod in
Kauf genommen hétten. In einem solchen
Fall musse dem/der behandelnden
Arzt/Arztin das letzte Wort zustehen. Einige
machten sich auch dafur stark, dass eine
unabhangige Instanz die Eltern beraten
(und auch eine gewisse Kontrolle im Inte-
resse des Kindes wahrnehmen) sollte.

Mit Blick auf die sprachfahigen alteren
Jugendlichen gewann der Vorschlag an
Gewicht, eine unabhangige Instanz solle
die unmittelbar Betroffenen — also die Kin-
der und ihre Eltern — beraten. Teilweise
wurde das Pflichtenheft dieser unabhangi-
gen Instanz auch weit Uber die blosse Bera-
tung ausgedehnt: so konnte diese Stelle
auch dafiur zustéandig sein zu tberwachen,
dass das betroffene Kind auf altersgerech-
te, mithin verstandliche Art und Weise und
vollumfanglich Uber das Ziel und allféllige
Vor- und Nachteile aufgeklart wird. Die
unabhéangige Stelle kdnnte ferner auch
daflir zu sorgen haben, dass das Kind nicht
unzulassig beeinflusst und unter Druck
gesetzt wirde. Bei Meinungsverschieden-
heiten zwischen Kind und Eltern kénnte
eine Drittstelle auch als Vermittlerin fungie-
ren. Ob die Beratung und Begleitung durch
eine unabh&ngige Stelle zur zwingenden
Norm gemacht werden misse oder auf
fakultativer Basis zu erfolgen habe, wurde
ebenfalls unterschiedlich beurteilt. Eine
Gruppe (in Lugano) kam zum Schluss, bei
Versuchspersonen bis 18 Jahren sei die
Begleitung obligatorisch, bei alteren Ver-
suchspersonen fakultativ.

Einzelne Teilnehmerlnnen sprachen sich
allerdings ausdricklich gegen eine unab-
hangige Instanz aus: ,Zu viele Meinungen
sind nicht gut®, meinte ein Gruppe nmitglied
aus Zurich. Eine Teilnehmerin aus dem
Tessin wehrte sich dagegen, die Vollmacht
der Eltern durch eine Fremdinstanz zu be-
schneiden.

Weitgehend einig waren sich die PubliTalk-
Teilnehmerlnnen, dass im Fall der ein-
sichtsfahigen &lteren Kinder die abschlies-
sende Entscheidung bei den jungen Men-
schen selbst liegen misse. Als ideal wird
eine Entscheidung betrachtet, die von Kind
und Eltern gemeinsam, im Dialog, gefunden
wird. Im Konfliktfall hingegen soll der
Wunsch des Kindes stéarker gewichtet wer-
den als jener der Eltern, bzw. dem Kind soll
ein Vetorecht eingerdumt werden. Verein-



zelte warnende Stimmen (aus der Tessiner
und Zircher PubliTalk-Runde) machten
allerdings in diesem Zusammenhang darauf
aufmerksam, Jugendliche beféanden sich
mitunter in einer Trotzphase und kénnten
deshalb aus einer Laune heraus Beschlis-
se fassen, die ihren eigentlichen Neigungen
und Interessen widersprachen.

Auffallig ist, dass in samtlichen Gespréachs-
gruppen die Anregung vorgebracht wurde,
eine unabhangige Beratung von dritter
Stelle kénnte hilfreich sein. Wahrend die
Deutschschweizer und Tessiner Gruppen
eine solche Begleitung ausdricklich in den
Katalog ihrer Forderungen an das neue
Gesetz aufnahmen (s. Erlauterungen zur
Frage 4), wurde sie in den Bieler Ge-
sprachsrunden weniger deutlich ausge-
sprochen: ,Eine assistance sociale, also
eine etwas distanziertere Institution, ware
auch wichtig. Aber die Eltern sollen das
letzte Wort haben®, meinte ein Mitglied ei-
ner Bieler Gruppe in diesem Zusammen-
hang.

Frage 3:

-Was wollen Sie aus lhrer Sicht unbedingt
im neuen Gesetz Uber die Forschung am
Menschen festschreiben?*

Samtliche Gespréchsgruppen waren sich
darin einig, dass die Information allfalliger
Versuchspersonen eine Schliisselgrésse
darstellt, die es im Gesetz angemessen
festzuschreiben gilt. Denn nur mit vollstan-
digen und ehrlichen Angaben Uber Ziel,
Risiken und Chancen kénnen die Vorteile
eines Versuchs gegen seine moéglichen
Nachteile abgewogen werden. Kriterien und
Anforderungen an eine solche vollstandige
und angemessene Information kdnnen der
Niederschrift der Flip-Charts und Folien im
Anhang entnommen werden.

Sowohl eine Gruppe aus Zirich als auch
beide Tessiner Gruppen fordern im Gesetz
Vorgaben fiir eine unabhangige Beratung
von Kindern und Jugendlichen, die sich fir
Versuche zur Verfligung stellen. Wahrend
die Zircher Teilnehmerinnen diese dritte
Instanz nur dann vorsehen, wenn Konflikte
zwischen Eltern und Kind entstehen, spre-
chen sich beide Tessiner Gruppen dafur
aus, generell den Einsatz eines Mediators
bzw. einer unabhangigen Stelle im Gesetz
zu verankern.
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Sowohl beide Bieler Gruppen als auch ein
Zurcher Diskussionszirkel weisen dem Da-
tenschutz ein grosses Gewicht zu —auch
wenn die Folgerungen zwischen und inner-
halb der Gruppen nicht einstimmig sind. Fur
eine Minderheit der Gruppenteilnehmerin-
nen spielt es keine Rolle, fur welche medi-
zinische Forschung biologisches Material
verwendet wird, das ihnen entnommen
wurde. ,Mir wéare es egal, Hauptsache, es
geht um medizinische Zwecke. Ob Krebs
oder Aids spielt keine Rolle*, fasst ein Bie-
ler Gruppenmitglied diese Haltung zusam-
men. Die Mehrheit der PubliTalk-
Teilnehmenden, die sich zu diesem Punkt
gedussert hat, verwahrt sich hingegen aus-
driicklich dagegen, dass ,ihr* Material ohne
ihr Wissen und ihre Einwilligung fur andere
Forschungsarbeiten als die urspriinglich
vorgesehene verwendet wird. Die eine Bie-
ler Gruppe fordert in diesem Zusammen-
hang sogar, dass ein Patient informiert
wird, wenn Forschungsarbeiten am ihm
entnommenen Material zu einem (positiven
oder negativen) Forschungsresultat gefuhrt
haben.

Dass es den Versuchspersonen — auch in
jugendlichem Alter — méglich sein sollte,
jederzeit aus einem Versuch auszusteigen,
wollte eine Zurcher Gruppe ausdriicklich im
Gesetz verankert wissen. In die gleiche
Richtung kann die Forderung nach einem
LVetorecht” fir Kinder und Jugendliche
(Zurich und Lugano) interpretiert werden.

Versicherungsrechtliche und finanzielle
Aspekte wurden von der einen Zircher
Gruppe ins Spiel gebracht. Sie fordert, die
Frage nach der finanziellen Entschadigung
im Gesetz anzusprechen und eine Versi-
cherung von Folgeschaden vorzusehen.

Ubergeordnete Anspriiche an das neue
Gesetz formulierten zwei Gruppen. So wur-
de in der einen Bieler Diskussionsrunde die
Forderung laut, das Gesetz misse garan-
tieren, dass Forschung am Menschen der
Allgemeinheit zu Gute komme. Eine der
Tessiner Gruppen sprach sich fir ein Ge-
setz aus, das bei aller Liebe zum Detail
genlgend Freiraum offen lasst, um den
Einzelfallen gerecht zu werden.

Was kaum zur Sprache kam

In der Offentlichkeit geniesst pharmazeuti-
sche Forschung keinen durchwegs positi-
ven Ruf. Vor diesem Hintergrund ist es
bemerkenswert, dass die jugendlichen Dis-



kussionsteilnehmerinnen und —teilnehmer
kaum Misstrauen gegen forschende Arz-
tinnen und Kliniken vorbrachten. Am skep-
tischsten ausserten sich einzelne Teilneh-
merlnnen aus einer Zircher Diskussions-
runde: ,(...) ich mochte nicht (bei einem
Versuch) mithelfen, wenn es darum geht,
dass sich einzelne Forscher profilieren
kénnen und ich ihnen zu Ruhm und Geld
verhelfe. Das finde ich schlecht.* Auch die
Forderung, es sollten nur spezialisierte
Zentren zur Forschung an Menschen befugt
sein (Tessiner Gesprachsrunde), lasst
Rickschlisse auf gewisse Vorbehalte zu.
Alles in allem scheinen die am PubliTalk
beteiligten Jugendlichen der medizinischen
Forschung betréchtliches Vertrauen entge-
gen zu bringen. Inwiefern diese positive
Grundhaltung dem Umstand zuzuschreiben
ist, dass die von einer schweren Krankheit
betroffenen Auskunftspersonen die Legiti-
mitat und Notwendigkeit medizinischer For-
schung unterstreichen, lasst sich kaum
beantworten.

Sowohl in der deutschen als auch in der
franzdsischen Schweiz wiesen die betroffe-
ne Patienten in ihren Voten darauf hin, dass
es fur den Kranken belastend sein kann,
sein Einverstandnis schriftlich zu geben.
-Mir wurden mehr Risiken als Chancen
aufgezeigt. Das war deprimierend. Ich
musste fiir alles immer unterschreiben®,
erzahlte die Zircher Auskunftsperson, wah-
rend der Patient aus der Romandie lako-
nisch festhielt: ,Erst, wenn man unterzeich-
nen muss und die Informationen liest, merkt
man, dass es wirklich schlimm um einen
steht. Je mehr man unterschreiben muss,
desto schlimmer ist die Situation.” Beim
Bieler PubliTalk wies der Ethikspezialist gar
ausdriicklich darauf hin, dass der schriftli-
che ,informed consent* nach angelsachsi-
schem Modell in erster Linie das medizini-
sche Personal absichern und weniger die
Kranken schiitzen soll. Dennoch ging keine
einzige Gesprachsgruppe auf die Form ein,
in welcher Versuchspersonen ihre Einwilli-
gung erteilen sollen. Auf die entsprechende
Nachfrage der Moderatorin in Biel meinte
eine Teilnehmerin bloss, ein schriftliches
Einverstandnis sei wahrscheinlich ange-
messen.

Die Schlussdiskussion

Die abschliessende Plenumsdiskussion
wurde hauptséchlich dazu verwendet, die
Ergebnisse aus den jeweiligen Gruppenar-
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beiten vorzustellen (s. Niederschrift der
Folien und Flip-Charts im Anhang). Einzig
bei der Zurcher Runde blieb geniigend Zeit
fur ein gesamthaftes Feedback. Die anwe-
senden Jugendlichen begriissten den An-
lass, der sie gezwungen habe, sich selbst
gewissen ,Fragen aus dem Leben® zu stel-
len und der ihnen die Gelegenheit gegeben
habe, sich dariiber mit Direktbetroffenen zu
unterhalten. Diese Meinung teilten grund-
satzlich auch die beteiligten Lehrer. Positiv
wurde von den Jugendlichen weiter ver-
merkt, dass mit dem PubliTalk die Meinung
junger Menschen zu aktuellen Fragen ein-
geholt werde. Bemangelt wurde der be-
schrankte Zeitrahmen, der zu wenig Raum
fur Diskussionen gelassen habe.

Fazit

So unterschiedlich wie die drei Schulen, die
sich am PubliTalk beteiligt haben, so vielfal-
tig ist das Spektrum an Meinungen und
Bedirfnissen, die von Seiten der Jugendli-
chen geaussert wurden.

Viele der befragten Jugendliche kénnen
sich grundsatzlich vorstellen an Versuchen
zur Forschung am Menschen teilzunehmen.
Insbesondere dann, wenn sie dadurch ihren
Angehdrigen oder nahen Verwandten hel-
fen konnten. Allerdings setzen die Jugend-
lichen in weitgehender Einigkeit folgende
Anliegen voraus:

Das Selbstbestimmungsrecht war in allen
PubliTalk Runden ein wichtige Diskussi-
onspunkt. Unter den teilnehmenden Ju-
gendlichen herrscht Einigkeit dartiber, dass
Kinder und Jugendliche ihrem Alter und
ihrer Reife entsprechend angemessen am
Entscheid Uber die Teilnahme an klinischen
Versuchen beteiligt werden sollten. Die
geltende gesetzliche Altersgrenze von 18
Jahren, die die Trennlinie zwischen Miundi-
gen und Unmundigen darstellt, wird diesem
Anliegen ihre Meinung nach zuwenig ge-
recht. Vielmehr sollte im Hinblick auf die
Mitbestimmung der betroffenen Kinder
und Jugendlichen zwischen Kleinkindern
und alteren Kindern und Jugendlichen un-
terschieden werden. Die Jugendlichen sind
sich aber darin einig, dass im Fall der ein-
sichtsfahigen alteren Kinder die abschlies-
sende Entscheidung bei den jungen Men-
schen selbst liegen muss.



Die vollstandige, ehrliche und altersgerech-
te Information der Versuchspersonen stellt
eine Schlisselgrosse dar, wenn es darum
geht, Zulassigkeit und ethische Angemes-
senheit eines Versuchs zu garantieren.

Eine unabhéngige Instanz, welche den
Betroffenen beratend und vermittelnd zur
Seite steht, ist aus Sicht einer Mehrzahl der
PubliTalk-Teilnehmenden dringend empfeh-
lenswert oder gar unabdingbar, um die
Interessen jugendlicher Versuchspersonen
zu wahren.
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Anhang A)

Niederschrift der Gruppen-Protokolle (Folien und Flipcharts)

Zur Information und vollstandigen Dokumentation folgen hier die Abschriften, der von den Ju-
gendlichen selber verfassten Gruppen-Protokolle. Diese Unterlagen bestehen im Orginal aus
Folien und Flipcharts und dienten der Préasentation der Gruppen-Diskussionen im Plenum.

Diskussion Ziirich (Gruppe 1)
O Risiken? Balance
eher mit personlichem Bezug ? beRannte Person
Nutzen grisser als Schaden, es muss sich ,lohnen”
personlicher Schaden ?  allgemeiner Nutzen
0 Kann ein Kind selbst urteilen?
Ab welchem Alter?

Kann ein Kind die Konsequenzen abschdtzen?

Kind ?  Jugendliche
Wer will das Beste fiir mich?
‘Kinder miissen in den Prozess der Entscheidung mit einbezogen werden, so dass sie sich
nicht zu etwas gezwungen fiihlen.
Bei Jugendlichen hat deren Meinung mehr Gewicht.
Gespriche ofine Eltern.
0 Datenschutz
Darf man die Daten von einer Forschuny fiir eine andere Forschung benutzen?
Einwilligung des Patienten: - anonym? befristet oder unbefristet? Jedes Mal anfragen?

Diskussion Ziirich (Gruppe 2)
Frage 1a und 1b
- Risiken / Folgen genau wissen
? Alltag normal weiterfiihren
- ohne Angabe von Griinden abbrechen — Autonomer Entscheid
- jemandem gezielt helfen (Familienmitglieder)

Kranke:
- Reiz grosser fiir Selbsthilfe

- Angste besser nachvollziehen

Frage 2

- Individuelle Reife / den Folgen bewusst sein

- unter psychologischer Betreuung

- im Zweifelsfall eine neutrale Person hinzunehmen
Minderheit: Elternentscheid geniigt

Frage 3:

- etne dritte Instanz, wenn Eltern — Kinder nicht iibereinstimmen
- Vetorecht fiir Kinder

- finanzielle Entschidigung
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Discussione Lugano (Gruppo 1)

1
Si...se - Informazione
- persone competenti
- centri specialistici (> Qualita: cure, cq, ...)
- commissione di controllo
- sostegno
in caso di malattia: psiche “variata” ?  non si pud saperlo prima
2

- divisione in _fasce deta ? | Adolescente
- Ascolto, dialogo con bambino
- Scelta al Genitore, Medico, Bimbo ? supporto psicologico

3
condizioni stabilite sotto 1), +: elasticita nell'interpretazione dei casi

Discussione Lugano (Gruppo 2)
1 a) Saresti disposto a sottoporti a un esperimento di diagnosi e ricerca contro il cancro?

Accetare compito sociale ?  gesto d’amore per la societd
0 >‘<:
no? Individualita ?  lo farei per me

Richiediamo pitl informazioni: rischi, prognosi
Ogni individuo ha una propria storia sociale che lo porta a fare una scelta in una direzione o
nell’altra.

16) quale persona afflitta dalla malattia ti sottoporresti a nuovi esperimenti, pur sapendo che proba-
bilmente non potrai beneficiare dei risultati?

Probabilmente accetterei perché a questo punto ..." non ho piu nulla da perdere”. ..

2) chi, secondo te, deve dare il suo consenso allapartecipazione a questi esperimenti: i bambini, i
giovani stessi o il loro genitori?

Bambino sotto i 3 anni: ? i genitori che devono disporre sempre del consenso informato

Bambino sopra i 3 anni (fino ai 18): ? il bambino + 1 esperto che accompagna nella decisione sempre
Sopra ai 18 anni: ?  esperto facoltativo

3) Che cosa vorreste veder assolutamente ancorato nella nuova legge sulla ricerca sugli esseri umani?
UN MEDIATORE!
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Discussion Bienne (Groupe 1)

1. - Garantir [utilisation faite.
- bien informé - préparé au pire.
- réactions - informé a 100%

2. question des enfants :
- discussion entre [enfant, les parents,
médecins

- si cela n’apporte rien a [enfant :
certain droit d [égoisme

- qui est ce «on » ?
(famille) parents avec un avis extérieur.
enlever [autorité parentale s'ils portent
atteinte a [enfant

3. que le patient soit informé si son don a
été utile
- qu'il y ait une garantie que la recherche
profite au bienfait de la population
- qu'il n'y ait pas de changement de but.
- consentement

Discussion Bienne (Groupe 2)

la)

Non, s'il y a présence de risques vitaux (grippes)

Oui, si un membre de notre entourage proche est atteint d’une maladie
Non pour des raisons financiéres

16)

Si on est malade, ou ?  autant sauver gqun.

2)
Cas par cas. Interaction entre les différentes personnes concernées. ?  on ne peut pas généraliser ['dge
de discernement.

3)
Garantie de confidentialité.
Informations claires et sincéres données aux sujets.
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Anhang B)

Beteiligte Personen und Institutionen:

Begleitgruppe:
Andrea Arz de Falco, Ethikerin, Bundesamt fiir Gesundheit, Bern
Sergio Bellucci, Geschaftsfihrer TA-SWISS, Bern

Ruedi J6rg-Fromm, Berufsschullehrer, Schweizerischer Gewerkschaftsbund, Zurich, Mitglied
TA-SWISS Leitungsausschuss

Carla Ferrari, Media Reference, Zirich
Walter Grossenbacher, Projektverantwortlicher TA-SWISS, Bern
Rolf Marti, Leiter Forschungsforderung, Krebsliga Schweiz, Bern

Francine Pellaud, Faculté des sciences de I'éducation, Universitat Genf, Mitglied TA-SWISS
Leitungsausschuss

Alexia Stantchev, Projektleiterin PubliForum, TA-SWISS, Bern
Nicole Vouilloz, Praktikantin TA-SWISS, Bern
Rosmarie Waldner, Mitglied TA-SWISS Leitungsausschuss

Finanzielle Unterstutzung:
TA-SWISS wurde bei diesem Projekt unterstiitzt durch:
Bundesamt fur Gesundheit, Bern

Krebsliga Schweiz, Bern

Organisation des Projektes PubliTalk:

Redaktion Schlussbericht

Lucienne Rey, texterey, Bern und Erfurt
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Anhang C)

Profile der verschiedenen partizipativen TA-SWISS-Methoden

PubliTalk publifocus PubliForum

Thema spezifisch spezifisch generell

Ziel Was denken Jugendliche? Was denken die Betelligten? | Was wiinschen die Beteilig-

ten?

Methode partizipativ partizipativ partizipativ

Resultat Zusammenfassung durch Bericht durch Organisatoren | Birgerbericht
Organisatoren

Teilnehmende 15-30 Schulerlnnen, junge 10-15 Burgerinnen pro 30 Bturgerinnen
Erwachsene Diskussion

1 bis 2 Expertinnen mit

1 bis 2 Expertlnnen mit

ca. 20 Auskunftspersonen

Einfuhrungsreferaten Einflhrungsreferaten
Einladung Gehen an Jugendliche und Gehen an zufallig ausge- Gehen anzuféllig ausgewahk

junge Erwachsenen (1525 wahlte Birgerinnen te Burgerinnen

J.) inkl. Lehrpersonen an

Berufsschulen, Gymnasien,

Fachhochschulen, Laboran-

tinnen Schule, Pflegerinnen

Schule u.a.
Ablauf Je eine Gruppe in der Mehrere Gruppen Eine Gruppe

deutsch, franzdsisch- und

italienischsprachigen CH

Diskussion mit Moderatorin Diskussion mit Moderatorin Diskussion mit Mediatorin
Behandelte Fragen vorgegeben vorgegeben selbstbestimmt
Vorbereitungsunterlagen Informationsblatter Informationsblatter Informationshblatter

Besonderes

Medien werden zu den
Veranstaltungen eingeladen

Zentrale Medienkonferenz
nach Abschluss

Veranstaltungen finden ohne
Medienprasenz s tait

Zentrale Medienkonferenz
nach Abschluss

Medien werden zur Anhérung
der Fachpersonen und zur
Abschlussveranstaltung
eingeladen

Zentrale Medienkonferenz
nach Abschluss




Anhang D)

Die Organisatoren stellen sich vor

BAG, Bundesamt fir Gesundheit

Das Bundesamt fuir Gesundheit BAG ist auf Bundesebene die Fachbehorde fur Gesundheitsfragen und
vertritt die Schweiz hierzu auch auf internationaler Ebene. Ziel des BAG ist es, die Gesundheit der Bevol-
kerung zu férdern, zu schiitzen und zu bewahren. Es nimmt dabei drei Hauptrollen wahr: Als Gesund-
heitspolizei stellt das BAG sicher, dass die Gesundheit der Schweizerinnen und Schweizer nicht geféahrdet
wird. Als Anwalt fiir die Gesundheit vertritt das BAG Anliegen in anderen Bereichen, welche die Gesund-
heit beeinflussen. Als Vordenker hat das BAG den Blick immer in die Zukunft gerichtet, um mdgliche Ge-
sundheitsprobleme friihzeitig zu erkennen und rechtzeitig Massnahmen zu ergreifen.

Bei all seinen Aktivitdten geht das BAG von einem ganzheitlichen Gesundheitsansatz aus: Wer nicht krank
ist, braucht noch lange nicht gesund zu sein. Gesundheit im umfassenden Sinne bedeutet auch Lebens-
qualitat, die von unterschiedlichen Faktoren bestimmt ist. Das BAG fordert die positiven und bekampft die
negativen Faktoren. Darunter fallen eine enorme Anzahl von Themen wie zum Beispiel die Epidemien und
Infektionskrankheiten, das Suchtverhalten (etwa Tabak-, Alkohol- oder Drogenkonsum), die Sicherheit bei
Lebensmitteln, der Umgang mit der Biotechnologie und vieles mehr. Die Aufgaben verandern und entwi-
ckeln sich analog wissenschaftlicher oder politischer Entwicklungen. In allen Bereichen ist das BAG auch
fur die Gesetzgebungsarbeiten zustandig, wie zum Beispiel auch fur die Forschung am Menschen. Mit
seinen rund 400 Mitarbeitenden und einem Jahresbudget von CHF 150 Mio. ist das BAG eines der gros-
sen Amter im Eidgendéssischen Departement des Innern.

Krebsliga Schweiz

Die Krebsliga Schweiz ist die einzige Non-Profit-Organisation in der Schweiz, die sich sdmtlichen Aspek-
ten einer Krebserkrankung annimmt: Sie lasst Ursachen klaren, fordert die Krebsforschung, sensibilisiert
fur Vorbeugemassnahmen, entwickelt Weiterbildungskonzepte, engagiert sich flr eine frihzeitige Diagno-
se und Behandlung, begleitet und berat Erkrankte und ihre Angehdrigen und bietet soziale Unterstiitzung.
Dies alles hat zum Ziel, dass weniger Menschen an Krebs erkranken, mehr Menschen von Krebs geheilt
werden und mehr Menschen in allen Phasen ihrer Krankheit Zuwendung und Hilfe erfahren.

Viele unserer Tatigkeiten werden vor Ort durch die 70 Beratungsstellen der kantonalen Krebsligen wahr-
genommen. Andere - wie etwa das kostenlose Krebstelefon - sind nationale Dienstleistungen der Krebsli-
ga Schweiz. Mdglich ist dies nur dank der zahlreichen Spenderinnen und Spender.

85 % der Angestellten sind Frauen. Die Geschéftsleitung setzt sich aus drei Frauen und vier Mannern
zusammen. Die Bezeichnung ,Krebsliga“ besagt, dass hier Menschen zusammen nach einer Antwort auf
Krebs und die damit verbundenen Angste suchen. Das gibt Hoffnung.

TA-SWISS, Zentrum fir Technologiefolgen-Abschéatzung

Neue Technologien bieten oftmals entschiedene Verbesserungen fur die Lebensqualitat. Zugliech bergen
sie mitunter aber auch neuartige Risiken, deren Folgen sich nicht immer von vornherein absehen lassen.
Das Zentrum fur Technologiefolgen-Abschéatzung untersucht die Chancen und Risiken neuer technologi-
scher Entwicklungen in den Bereichen «Biotechnologie und Medizin», «Informationsgesellschaft» und
«Mobile Gesellschaft». Seine Studien richten sich sowohl an die Entscheidungstragenden in Politik und
Wirtschaft als auch an die breite Offentlichkeit. Ausserdem fordert TA-SWISS den Informations - und Mei-
nungsaustausch zwischen Fachleuten aus Wissenschaft, Wirtschaft, Politik und der breiten Bevélkerung
durch Mitwirkungsverfahren (PubliForum, publifocus, PubliTalk). Das Zentrum fur Technologiefolgen-
Abschétzung verfugt uber ein Jahresbudget von knapp 1 Mio. CHF und ist dem Schweizerischen Wissen-
schafts- und Technologierat angegliedert. Der SWTR beréat den Bundesrat in wissenschafts- und techno-
logiepolitischen Belangen.
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