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Warum Bürgerbeteiligung?

 Einbezug der Bevölkerung bei Umsetzung von Forschungsprojekten  

 Bevölkerung nicht nur Nutzniesser, sondern auch Hauptgeldgeber

 Einstellungen und Erwartungen seitens der Bevölkerung 

Definition “Bürgerbeteiligung”:

Beteiligung („Partizipation“) der Bürger 

an Entscheidungen und Planungsprozessen

 Zahlreiche Bezeichnungen für  «Bürgerbeteiligung»: 

Information, Konsultation, Mitbestimmung?



Bürgerbeteiligung - kein neues Konzept!

Verschiedene Stufen der Partizipation
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Arnstein, 1969

Entscheidende Fragen aus sozialwissenschaftlicher Sicht:

Wer will, soll bzw. kann sich beteiligen, woran, wie und warum?

Spezifische Analyse auch in Bezug auf Personalisierte Gesundheit!

http://www.google.de/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiF3O7uvKzXAhVFchQKHdypDHEQjRwIBw&url=http://web99.wf164.netcup.net/systemdynamix/integratives_modellieren/5_Parizipation_in_Umwelt_und_Nachhaltigkeitsentscheidungen.html&psig=AOvVaw2Ywq6WgNQD7pBSL2cWQOAK&ust=1510144515965603
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Teilnahme an Biobanken

Ethische Richtlinien: 

 Öffentlicher Konsultationsprozess
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Teilnahme an Biobanken

Ethische Richtlinien: 

Rechte der TeilnehmerInnen

20. Governance

«Participation and Inclusion: 

Custodians of health databases and Biobanks must consult

and engage with individuals and their communities»



Biobanken: Formen der Bürgerbeteiligung 

Gesellschaftliche Teilhabe in Biobanken ist vielfältig:

Von «top-down» Experten-dominierten Ansätzen hin zur direkten Teilhabe:

Aber Wunsch nach:  

Ziel: Grössere Berücksichtigung der Werte und Interessen der Bevölkerung,  

stärkere Transparenz & Rechenschaftspflicht (Mitchell et al., 2015)
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Biobanken: Wer nimmt daran teil?

Mehrheit der BürgerInnen sagen, dass sie bereit sind biologisches Material für

Forschungszwecke zu spenden (Sanderson et al., 2013)

Aber: Tatsächliche Teilnahme niedriger (Johnson et al., 2010)

 Teilnahmeraten geringer, wenn Gen- oder DNA-Proben genommen werden

(Klima et al., 2014, Melas et al., 2010) 

 Persönliche Einstellung und soziodemographischer Hintergrund (Alter, 

Bildung etc.) beeinflussen Teilnahme (Alford et al., 2011, Sanderson et al., 2017)

 Altruistische Gründe (Bongartz et al., 2017, Richards et al., 2016, Akmatov et al., 

2017)
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• Informierte Einwilligung / informed consent (Caulfield et al., 2017)

• Feedback-Mechanismen der Forschungsergebnisse (Storr et al., 2014)

• Vertrauen zwischen Beteiligten, Interaktionsstil (Budimir et al., 2011)

• Kommerzielles Interesse (Stevenson et al., 2017)

• …

8

Biobanken: Teilnahmefaktoren 



Kinder/Jugendliche:

• Eltern entscheiden für Kinder, ABER: zeitlich begrenzter Konsent?  

• Zustimmung der Eltern ausreichend? Ab welchem Alter sollen

Jugendliche einwilligen (7-14 Jahre)? (Kaufmann et al., 2008, Cong et al., 2016) 

• Feedback-Mechanismen von Eltern gewünscht, wie altersgerecht darstellen?

 Einbezug von Kindern und Berücksichtigung ihrer Meinungen

(Hens et al., 2011, Cong et al., 2016)

Motivation von Biobanken: 

Respekt vor Kindern als Personen, nachhaltige Teilnahme, ethische Guidelines 

(Giesbert et al., 2015)
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Biobanken: Altersgruppen



Biobanken: Altersgruppen

Ältere TeilnehmerInnen:

• Einstellung gegenüber der Art der Forschung/Biobank (Porteri et al., 2014)

• Unterschiedliche Ergebnisse 

 CH: Mit zunehmenden Alter sinkt Interesse an Teilnahme sowie

Rückmeldungen  Abnehmendes Interesse, Multimorbidität und damit

verbundene Lebensrealitäten (Bochud et al., 2017)

 USA: Ältere TeilnehmerInnen (≥60 Jahre) haben grössere Bereitschaft

teilzunehmen (Rahm et al., 2013)
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 Altersgruppen sind nicht homogen



Biobanken: Handlungsoptionen 
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• «Breite» Einwilligungserklärung dominiert:

 «Dynamische, interaktive Einwilligungserklärung» via elektronische 

Systeme (Kondylakis et al., 2017, Solberg & Steinsbekk, 2015,

Dove et al., 2012)

• «Passive Teilhabe» dominiert:

 Regelmässige Information über Forschungsergebnisse, Austausch

 Von «public education» hin zu «scientific literacy» (Solberg & Steinsbekk, 

2015, Bledsoe, 2017) und «co-production of knowledge and standards» 

(Kurse für Laien)

 Bio-rights («My data, my decision!») (Caulfield et al., 2017, Bledsoe, 2017)

 Evaluation der Formen von Teilhabe (Mitchell et al., 2015) 



Forschungslücken I
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 Viele offene Fragen:

- Wer entscheidet über die Art der Beteiligung (Macht)? Warum?

Partizipation als ein Mittel zum Zweck oder als transformatives Ziel?

- Was bedeutet Beteiligung für die TeilnehmerInnen? Was sind

Erwartungen/Bedenken?

- Wer nimmt teil/wer nimmt nicht teil, warum?

- Ist der weitere Kontext berücksichtigt, z.B. sozial, kulturell, politisch?

- Was entsteht aus diesen partizipativen Prozessen?

- Wie gehen Bürger mit ihren Daten um? Interpretation? Deutungshoheit?

- Wie beeinflusst dies ihr Gesundheitsverhalten?

- …
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Technologischer Wandel beeinflusst moralische, soziale und ökonomische Ordnung 

… und die soziale Konstruktion von Biobanken (Bryzgalina et al., 2017)

 Analyse der unterschiedlichen Akteure, deren Interessen sowie Machtpositionen 

Forschungslücken II



Rolle der Sozialwissenschaften
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Besseres Verständnis 

(i) der Einstellungen gegenüber und der Bedeutungen von Biobanken seitens 

verschiedener Akteure und daraus resultierende Verhaltensweisen; 

(ii) der Formen von Beteiligung und deren Folgen

 Nicht nur inter- sondern transdisziplinäre Forschung

ABER: SozialwissenschaftlerInnen sind keine MediatorInnen


