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Zusammenfassung
Résume

Worum es geht

Forschung mit Kindern ist problematisch. Doch ge-
nauso problematisch ist es, wenn keine Forschung
mit Kindern durchgefiihrt wird. Weil Kinder be-
sonders verletzlich sind, verdienen sie besonderen
Schutz. Doch neben dem Schutzgebot gibt es ein
Forschungsgebot, da auch Kinder ein Recht auf
medizinischen Fortschritt haben.

Ob eine Forschung mit Kindern generell ethisch
vertretbar ist, ldsst sich nicht mit einem klaren Ja
oder Nein beantworten; ins Zentrum ruckt die
Frage nach dem Wie. Im Beitrag erldutern wir
zentrale Anforderungen an eine ethisch vertretbare
medizinische Forschung und zeigen auf, welche
Rolle den Ethikkommissionen dabei zukommt.
Zuletzt geben wir einen Ausblick, von welchen Ent-
wicklungen die medizinische Forschung zugunsten
von Kindern profitieren kann.
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De quoi s’agit-il?

La recherche sur les enfants pose des problémes.
Mais ne mener aucune recherche sur des enfants est
tout aussi problématique. Les enfants sont parti-
culierement vulnérables et méritent par conséquent
une protection spéciale. Cependant, en plus de I’exi-
gence de protection, il y a une exigence de recherche
puisque les enfants ont également droit au progres
meédical.

La question de savoir si la recherche sur des enfants
est généralement justifiable d’un point de vue
éthique ne peut se trancher par un oui ou un non
clairs; le comment se place au cceur du débat. Dans
cet article, nous expliquons les exigences clés d’une
recherche médicale justifiée sur le plan éthique et
soulignons le role des comités d’éthique dans ce pro-
cessus. Enfin, nous donnons un apergu des dévelop-
pements dont la recherche médicale peut bénéficier
au profit des enfants.
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Ist die medizinische Forschung
mit Kindern ethisch vertretbar?

Verletzlichkeit und Schutzbediirftigkeit

Medizinische Forschung mit Kindern? Unser mo-
ralisches Bauchgefiihl setzt ein grosses Frage-
zeichen dahinter. Ist es ethisch vertretbar, mit Kin-
dern Forschung zu betreiben, sie als Versuchsobjekt
fir Forschungszwecke zu instrumentalisieren?

Jede Forschung mit Menschen stellt grundsétzlich
eine Instrumentalisierung dar, d.h. ihre «Benut-
zungy» zu einem fremden Zweck — zu Gunsten von
Forschung und Wissenschaft. Im Vordergrund
steht nicht die individuelle Person, sondern die Er-
zielung allgemeingiiltiger Erkenntnisse als Beitrag
zum medizinischen Fortschritt. Legitimiert und
legalisiert wird diese «Benutzung» durch die freie
und informierte Einwilligung der beteiligten Ver-
suchsperson. Doch diese Rechtfertigungsmoglich-
keit scheidet fiir Kinder bis zum Erreichen eines
bestimmten Alters (in der Regel der Volljahrigkeit)
aus, da sie — selbst bei Urteilsfdhigkeit und Ver-
stdndnis eines Forschungsprojekts — nicht rechts-
wirksam einwilligen koénnen. Vor allem jiingere
Kinder im Vorschulalter verstehen nicht, warum
ein Forschungsprojekt notwendig ist und wofir es
gut sein soll. Sie sind somit nicht einmal in der
Lage, eine informierte Zustimmung zu geben. Da
sie von ihren Eltern bzw. ihren gesetzlichen Vertre-
tern abhingig sind und ihren eigenen Willen nicht
uneingeschriankt durchsetzen konnen, ist Zustim-
mung der Kinder auch nicht frei.

Kinder miissen von einem Forschungsprojekt nicht
zwangsldufig selbst profitieren. Dann stellt sich
zusitzlich die Frage, ob die Forschung in ihrem
Sinn ist und ihre Interessen ausreichend und ge-
buhrend gewiirdigt werden — zumal Forschung mit
Belastungen einhergehen kann, zum Beispiel durch
die Auslésung von Angst oder Schmerzen. Ist es
richtig, das Wohl von Kindern «aufs Spiel zu
setzen»?

Forschung mit Kindern ist also unter verschiedenen
Gesichtspunkten problematisch. Kinder weisen
insbesondere aufgrund ihrer eingeschrinkten Au-
tonomie und ihrer Abhingigkeit von Dritten eine
besondere Verletzlichkeit auf; wir sprechen hier

auch von «Vulnerabilitdty. Der deutsche Bioethiker
Giovanni Maio driickt es so aus: «Das Kind ist
verletzlich, weil es manipulierbar, verfithrbar und
auch ausnutzbar ist» (Maio 2008). Die Verletzlich-
keit bezieht sich notabene auf die korperliche,
psychische und persénliche Integritit.

Besondere Verletzlichkeit bedeutet besondere
Schutzbediirftigkeit. Kinder sind vor den Risiken
der medizinischen Forschung zu schiitzen; dafir
gibt es gesetzliche Regelungen wie zum Beispiel in
der Schweiz das Humanforschungsgesetz. Aber
sind Kinder vor der medizinischen Forschung als
solche zu schiitzen? Ist eine Forschung mit Kin-
dern so weit wie moglich zu vermeiden und zu
unterlassen?

Perspektivenwechsel

Wie bereits gesagt: Forschung mit Kindern ist pro-
blematisch. Aber: keine Forschung mit Kindern
ist ebenfalls problematisch. Vermeidung oder
Unterlassung von medizinischer Forschung hat
zur Konsequenz, dass wir zu wenig Giber normale,
altersentsprechende biologische, psychische und
soziale Reifeprozesse wissen. Storungen der kor-
perlichen oder geistigen Entwicklung kdnnen nicht
ausreichend bewertet werden. Wir wissen zu wenig
uber die Entstehung und den Verlauf von Krank-
heiten und vor allem, wie sie optimal zu behandeln
sind.

Von besonderer Bedeutung ist fehlendes Wissen
tber die Wirkung und die Risiken von Arznei-
mitteln bei Kindern. Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen; wir kénnen nicht einfach die an
Erwachsenen gewonnenen Forschungsresultate auf
Kinder iibertragen, da sich der kindliche Stoff-
wechsel erheblich vom ausgereiften Stoffwechsel
unterscheidet und die Aufnahme, die Verteilung
im Korper, der Abbau und die Ausscheidung eines
Arzneimittels ganz anders verlaufen kann. Zudem
wissen wir in diesem Zusammenhang zu wenig
uber die Unterschiede zwischen Midchen und Jun-
gen. Dieser Umstand hat Konsequenzen im Alltag
hinsichtlich einer adiquaten, d.h. alters-, ge-
schlechts- und entwicklungsgerechten Dosierung



und der eventuellen Notwendigkeit einer spezifi-
schen Uberwachung.

Ohne gesicherte Erkenntnisse aus der Forschung
wird der therapeutische Einsatz eines Arzneimit-
tels zu einem wunkontrollierbaren Experiment!
Dann wird das Kind unweigerlich zum «Versuchs-
kaninchen». Noch vor wenigen Jahrzehnten erhiel-
ten zehntausende Kinder Therapien, die zuvor gar
nicht oder nur unzureichend bei Kindern unter-
sucht waren und dann im Behandlungsalltag
schwere Nebenwirkungen verursachten (Seyberth
2008). Eine paradoxe Situation: Kinder wurden
zwar vor den Risiken der Forschung geschiitzt,
mussten aber spiter, im persdnlichen Krankheits-
oder Bedarfsfall, den Risiken ungepriifter Arznei-
mittel ausgesetzt werden. Denen, die geschiitzt
werden sollten, wurde — wenn auch in guter Ab-
sicht — mitunter erheblicher Schaden zugefugt.

Vor 50 Jahren priagte der amerikanische Kinderarzt
Harry Shirkey den Begriff «T'herapeutische Wai-
senkinder», um die prekdre Situation zum Aus-
druck zu bringen (Shirkey 1968). Inzwischen hat
sich die Situation spiirbar verbessert. Einen Beitrag
dazu haben der Aufbau von informativen Daten-
banken fir Kinderirzte sowie gesetzliche Initiativen
und Anreizprogramme fiir die Erforschung von
Arzneimitteln bei Kindern geleistet. Dennoch
ist der «Off Label»-Einsatz in der Padiatrie weiter-
hin sehr hoch, d.h. der Einsatz von Arzneimitteln
ausserhalb ihrer behoérdlichen Zulassung (Corny
2015); er betrifft immer noch etwa jede dritte
Verordnung in der kinderédrztlichen Praxis und
9 von 10 Verordnungen auf einer Neugeborenen-
Intensivstation.

«Off Label»-Verordnungen stellen nur die Spitze
des Eisbergs dar. Fir viele, insbesondere selten
auftretende Erkrankungen, die sich meistens schon
im Kindesalter zeigen, gibt es (noch) gar keine
wissenschaftlich belegte Therapie. Und gibt es
Arzneimittel fur Erwachsene, die auch Kindern
helfen konnten, stehen oftmals keine kindgerech-
ten Anwendungsformen wie Tropfen oder Sirup
zur Verfiigung.

Die Licken in unserem Wissen und in unseren
Moglichkeiten betreffen nicht nur die Arznei-
mitteltherapie von Kindern. Grosse Herausfor-
derungen stellen sich auch fir unser Verstdndnis
von Entwicklungsstérungen und von Krankheiten,
die nur im Kindesalter auftreten, die einen anderen
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Verlauf als bei Erwachsenen zeigen oder gar ihren
noch unerkannten Anfang im Kindesalter nehmen;
hiufig sind keine alters- und geschlechtsspe-
zifischen Norm- bzw. Referenzwerte vorhanden,
die jedoch fir die Diagnosestellung oder rechtzei-
tig vorzunehmende Massnahmen erforderlich sind.
Vor grossen Herausforderungen steht auch die
Pravention von Krankheiten. Wir brauchen zum
Beispiel neue, wirksame Impfstoffe und bessere
Erkenntnisse, um einer Adipositas bei Kindern
oder sexuell ibertragbaren Erkrankungen bei
Jugendlichen vorzubeugen. Dafiir ist Forschung
unverzichtbar, die auch gesunde Minderjdhrige
einbezieht.

Ein moralischer Imperativ
fiir Forschung

Kinder sind besonders verletzlich und verdienen
besonderen Schutz. Darauf haben sie ein Recht.
Aber wir diirfen Kindern nicht die Vorteile vorent-
halten, die durch die Forschung entstehen. Es ist
nicht zu rechtfertigen, dass Kinder Therapien er-
halten, bei denen keine gesicherten Informationen
uber alters- und geschlechtsentsprechende Dosie-
rungen und potentielle Nebenwirkungen vorliegen.
Keine Forschung mit Kindern zu betreiben ist
daher ethisch fragwiirdiger als weiterhin unzu-
reichend an Kindern untersuchte Arzneimittel zu
verschreiben. Die analoge Fragwiirdigkeit kommt
einem «therapeutischen Nihilismus» zu, das heisst,
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wenn aus Angst vor Fehlern verfiigbare Behand-
lungsoptionen nicht zum Einsatz kommen.

Kinder haben ein Recht auf Schutz. Sie haben aber
auch ein Recht auf eine evidenzbasierte und perso-
nalisierte Medizin. Sie haben auch ein Recht da-
rauf, am medizinischen Fortschritt teilzuhaben.
Das Schutzgebot ist daher durch ein Forschungs-
gebot zu erginzen. Im Interesse von Kindern als
gesellschaftliche Gruppe kdonnte man auch sagen,
dass es einen moralischen Imperativ fiir die medi-
zinische Forschung mit Kindern gibt. Kinder sind
schliesslich unser hochstes Gut, da sie spiter die
Geschicke der Gesellschaft bestimmen.

Forschung mit Kindern beinhaltet aus ethischer
Perspektive eine Januskopfigkeit. Auf die Frage, ob
Forschung mit Kindern ethisch zu rechtfertigen
ist, lautet die Antwort daher: Ja und Nein. Oder
anders ausgedriickt: weder ein klares Ja noch ein
klares Nein.

Im Vorwort der Stellungnahme der Nationalen
Ethikkommission (NEK) zur Forschung mit Kin-
dern driickt es der damalige NEK-Président Chris-
toph Rehmann-Sutter folgendermassen aus: «Wenn
die Antwort weder Ja noch Nein sein kann,
verwandelt sich die Frage zur Frage nach dem Wie»
(NEK 2009).

Die Frage nach dem Wie - oder: 5
grundlegende Anforderungen an eine
ethisch vertretbare Forschung

Forschung mit Kindern ist ethisch nur dann ver-
tretbar, wenn international etablierte forschungs-
ethische Prinzipien beachtet werden. Da diese auch
in die Schweizerische Humanforschungsgesetz-
gebung eingeflossen sind, stellt ihre Beachtung nicht
nur die Grundlage fiir eine vertretbare, sondern
auch fiir eine zuldssige Forschung mit Kindern dar.

1. Das Prinzip der Subsidiaritat

Subsidiaritidt bedeutet sinngeméss Nachrangigkeit.
Das Prinzip besagt, dass ein Forschungsprojekt nur
dann mit Kindern durchgefiihrt werden darf, wenn
die Erkenntnisse aus wissenschaftlichen Griinden
ausschliesslich mit Kindern und nicht mit urteils-
fahigen Erwachsenen gewonnen werden konnen.
Oder anders ausgedriickt: Gleichwertige, aussage-
kraftige Ergebnisse lassen sich durch Forschungs-
projekte mit einwilligungsfihigen Personen nicht
erzielen.

2. Das Prinzip der wissenschaftlichen
Notwendigkeit

Einer ethisch vertretbaren Forschung muss ein
bedeutender sozialer oder wissenschaftlicher Wert
zukommen. Da Forschung vom Charakter her
ergebnisoffen ist, ist die Frage entscheidend, ob ein
Forschungsprojekt das Potential hat, zukunftig zu
einer Verbesserung der medizinischen Praxis oder
der Versorgung von kranken Kindern beizutragen
(Emanuel 2000; Roth-Cline 2011). Je kleiner der
direkte Nutzen fiir das an einem Forschungsprojekt
teilnehmende Kind ist, um so grosser muss der
soziale Wert der Forschung sein. Der soziale Wert
ist somit ein wesentliches Element, die Teilnehmen-
den vor einer Instrumentalisierung zu schiitzen;
dartber hinaus soll er gewéhrleisten, dass begrenzte
Ressourcen fir die Forschung nicht vergeudet
werden (Wendler 2017).

3. Das Konzept des minimalen Risikos und
der minimalen Belastungen

Forschung mit Kindern darf, von Ausnahmen ab-
gesehen, nur mit minimalen Risiken und minimalen
Belastungen verbunden sein. Diese Anforderung ist
richtig und gut, die Problematik des Konzepts
besteht allerdings in seiner Unschérfe. Zur Beurtei-
lung des Risikos dient u.a. ein Vergleich mit dem
Alltagsrisiko eines durchschnittlichen, alters-
entsprechenden und gesunden Kindes (CIOMS




2016); ein solcher Vergleich kann aber nur orientie-
rend sein, weil man diesen Risiken —im Unterschied
zur Forschung — unfreiwillig ausgesetzt ist und die
Frage, welche Risiken tiberhaupt als ethisch zulas-
sig zu betrachten sind, damit nicht beantwortet
wird (NEK 2009).

Die mit einem Forschungsprojekt verbundenen
Belastungen fiir das Kind sind unabhingig vom
Risiko zu betrachten, wobei das subjektive Erleben
des Kindes eine wichtige Rolle spielt. Mit anderen
Worten: Ein risikoarmes Forschungsprojekt kann
aufgrund der psychischen Belastung durch schmerz-
hafte, angst- oder schambesetzte medizinische Pro-
zeduren trotzdem nicht zumutbar sein (Radenbach
2009). Um Belastungen fiir ein Kind in der For-
schung zu minimieren, sind alle zur Verfliigung ste-
henden Moglichkeiten zur Vermeidung von Angst
oder Schmerz auszuschopfen, zum Beispiel durch
den Einbezug erfahrener Untersucher oder durch
die Anwesenheit der Eltern wihrend der Untersu-
chungen (Zentrale Ethikkommission 2004).

4. Das Prinzip der informierten Einwilligung
der gesetzlichen Vertretung

Die rechtswirksame, informierte und schriftliche
Einwilligung durch die gesetzliche Vertretung des
Kindes — in der Regel die Eltern — stellt eine der
elementaren gesetzlichen und ethischen Voraus-
setzungen fiir die Forschung mit Kindern dar. Sie
dient dem Kindeswohl und der Wahrung der mut-
masslichen Interessen des Kindes. Die Einwilli-
gung setzt eine verstdndliche Aufklirung voraus.
Den sorgeberechtigten Personen dirfen keine un-
gerechtfertigten Anreize fiir die Teilnahme ihres
Kindes an einem Forschungsprojekt geboten
werden.

5. Einbezug des Kindes

Die gesetzlichen Vertreter entscheiden fiir ihre
Kinder, aber es ist eine Entscheidung «von au-
ssen». Grundsitzlich kann Kindern ein objektives
Interesse am medizinischen Fortschritt unter-
stellt werden, aber daraus leitet sich keine Ver-
pflichtung zu einem solidarischen oder altruist-
ischen Handeln ab.

Ein Kind ist daher so weit wie moglich in die
Entscheidungsfindung einzubeziehen. Ist das Kind
urteilsfdhig, muss es seine Zustimmung geben, zu-
sitzlich zur Einwilligung der gesetzlichen Vertreter.
Grundsétzlich steht einem Kind ein Vetorecht zu,
um sich gegen die Forschungsteilnahme zu wehren —
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ungeachtet einer Einwilligung der Sorgeberechtig-
ten. Bei urteilsunfihigen Kindern, zum Beispiel
Sduglingen und Kleinkindern, ist auf spontane
Waillensdusserungen wie Irritation, Abwehr und
Angst zu achten, die als Ausdruck der Ablehnung
zu respektieren sind. Fir die Gewihrleistung von
Mitsprache- bzw. Abwehrrechten kommt der Beur-
teilung der Urteilsfiahigkeit eine besondere Bedeu-
tung zu (NEK 2009).

Welchen Beitrag leisten
die Ethikkommissionen?

Eine sechste grundlegende Anforderung wurde
eben nicht genannt, aber ihr wird hiermit ein
eigener Abschnitt gewidmet: die unabhingige
Beurteilung eines Forschungsprojekts. Diese Auf-
gabe kommt in der Schweiz den kantonalen
Ethikkommissionen zu.

Jedes medizinische Forschungsprojekt mit Men-
schen in der Schweiz, das heisst auch eines mit
Kindern, ist durch die zustédndige kantonale Ethik-
kommission zu bewilligen. Die primire Aufgabe
einer Ethikkommission besteht darin, die Wiirde,
die Personlichkeit und die Gesundheit von For-
schungsteilnehmenden zu schiitzen. Ethikkommis-
sionen nehmen eine Garantenstellung ein, sie sind
die Anwilte der Kinder und schiitzen deren Rechte
und Interessen. Um dieser Verantwortung nachzu-
kommen, ist eine sorgfiltige Beurteilung jedes For-
schungsprojekts erforderlich.

Die Beurteilung stiitzt sich auf das Human-
forschungsgesetz, die aufgefiihrten forschungs-
ethischen Prinzipien und international akzeptierte
Wissenschaftsstandards ab. Zentrale Fragen sind
die Fragen nach dem Wie: Ist die Fragestellung re-
levant? Tragen die Forschungsergebnisse zu einer
Verbesserung der medizinischen Versorgung von
Kindern bei? Sind Risiken und Belastungen wirk-
lich nur minimal? Werden alle Moglichkeiten zur
Minimierung des Risikos und der Belastungen
ausgeschopft? Ist die Aufkldrung der Eltern und
der Kinder umfassend, ausgewogen und verstind-
lich? Werden die Kinder addquat in den Aufkla-
rungs- und Einwilligungsprozess einbezogen? Und
nicht zuletzt: Uberwiegt der Wert der Forschung
fur Kinder als gesellschaftliche Gruppe gegenuiber
dem individuellen Risiko und den individuellen
Belastungen?

Die Auseinandersetzung mit dem Wert und dem
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potentiellen Nutzen eines Projekts verdeutlicht,
dass die Ethikkommissionen die Notwendigkeit
der Forschung mit Kindern nicht aus den Augen
verlieren. Deren prinzipielle Bedeutung steht fiir
die Ethikkommissionen ausser Frage. Sie erkennen
an, dass die Behandlung im Rahmen einer Studie
in vielen Fillen sogar die bessere Option ist, einer-
seits um einen Zugang zu innovativen Therapien
zu ermoglichen und andererseits, um eine solide
Basis fiir gesicherte Erkenntnisse zu legen. Dies
ist insbesondere bei der Behandlung von Krebs-
erkrankungen der Fall. Werden die gesetzlichen
und ethischen Anforderungen eingehalten, halten
Ethikkommissionen auch die Forschung ohne di-
rekten Nutzen fiir die teilnehmenden Kinder fiir
gerechtfertigt; Norm- bzw. Referenzwerte — wich-
tig fiir die Diagnostik und die Prévention — lassen
sich nicht ohne den Einbezug gesunder Kinder
aller Altersstufen ermitteln.

Ethikkommissionen sind nicht nur Bewilligungs-
behoérden, sondern sie verstehen sich auch als Part-
ner der Forschenden und md&chten auch so wahr-
genommenwerden. Diekantonale Ethikkommission
Zurich hat fur sich ein Leitbild entwickelt, das die-
ses Rollenverstdndnis zum Ausdruck bringt (KEK
Zirich 2017). Die Partnerschaft umfasst die unter-
stiitzende Beratung von Forschern hinsichtlich
konkreter Projekte, dariiber hinaus die miteinan-
der vorgenommene Entwicklung von Standards
und Leitlinien far die Forschung mit Kindern.
Eine tragende Rolle kommt dabei swissethics zu,
der Dachorganisation der Schweizerischen Ethik-
kommissionen; ein Beispiel fiir eine zusammen
erarbeitete Leitlinie ist die «Leitlinie zur Forschung
mit gesunden Kindern und Jugendlichen» (swiss-
ethics 2017).

Nur mit einer partnerschaftlichen Zusammen-
arbeit — an Stelle einer Anordnung «von oben
herab» — wird ein gemeinsames Verstidndnis von
ethisch vertretbarer und damit guter Forschung
erzielt. Schliesslich sind Forschende, die viel Zeit
und Energie in Forschung mit Kindern investie-
ren, ja auch Anwilte der Kinder, da sie deren medi-
zinische Versorgung verbessern wollen.

Von welchen Entwicklungen kann
die medizinische Forschung zugunsten
von Kindern profitieren?

Entwicklungen auf mindestens drei Ebenen kon-
nen die medizinische, insbesondere die klinische

Forschung mit Kindern gunstig beeinflussen:
Fortschritte in der wissenschaftlichen Methodik,
Ausbau der klinischen Forschungsnetzwerke und
gezielte Offentlichkeitsarbeit.

Ein Beispiel fir Fortschritte in der wissenschaft-
lichen Methodik ist das so genannte «pharmako-
kinetische und phamakodynamische Modelling»
(Mahmood 2014). Dabei werden Daten iliber die
Verteilung und Metabolisierung von Arzneimitteln
bei Erwachsenen in mathematische Modelle einge-
bracht; mit deren Hilfe lassen sich Dosierungs-
grossen und -modalititen fir die Anwendung des
Arzneimittels in den unterschiedlichen Entwick-
lungsstufen vom Neugeborenen bis zum Jugend-
lichen berechnen. Der entscheidende Vorteil ist,
dass anschliessend «treffsicherere» und risiko-
drmere Studien mit weniger Blutentnahmen und
weniger Kinder pro Altersstufe moglich sind. Da-
durch kénnen die Dosierungen bekannter und be-
wéhrter, insbesondere auch neuer Arzneimittel
rasch auch fiir Kinder ermittelt werden.

Klinische Studien mit Kindern bleiben also not-
wendig, um Kenntnisse uber die Wirksamkeit,
Sicherheit und Vertriglichkeit von Arzneimitteln
zu erlangen. Da Krankheitsfille im Kindesalter
generell seltener als im Erwachsenenalter auftre-
ten, kdnnen die Studien oftmals nicht an nur einer
Kinderklinik durchgefithrt werden; es werden
mehrere oder sogar viele Forschungszentren be-
notigt, um die Studien innerhalb eines angemes-
senen Zeitraums durchzufiihren. Wir sprechen
von so genannten «multizentrischen Studien». Zu
diesem Zweck wurden in der Schweiz (SwissPed-
Net), in anderen Lindern Europas (PENTA) und
in Ubersee nationale padiatrische Forschungs-
netzwerke aufgebaut. Mit einem von der Européi-
schen Union finanziell unterstiitzten Projekt wer-
den gegenwirtig grosse Anstrengungen mit dem
Ziel unternommen, diese Netzwerke gesamteuro-
péisch zu vernetzen (Innovative Medicines Initia-
tive). Neben einer beschleunigten Durchfiihrung
der Studien bietet die Vernetzung weitere
Vorteile: die Studienqualitidt wird optimiert und
es konnen umfangreichere krankheitsspezifische
Register aufbaut werden.

Zur Verbesserung der medizinischen Forschung
mit Kindern ist der Einbezug der Offentlichkeit
essentiell. Mit dem Ziel, ausreichend Kinder zur
Teilnahme an aussagekriftigen Forschungsprojek-
ten zu motivieren, bemiihen sich die oben genann-



ten Netzwerke sowie Eltern- und Patientenorgani-
sationen, mit vertrauensbildenden Massnahmen
die Akzeptanz der klinischen Forschung zu férdern.
Dazu gehoren eine optimierte breite Information,
der Einbezug kranker Kinder und ihrer Eltern in die
Studienplanung zur Sicherung der Durchfiihrbar-
keit und nicht zuletzt eine Bewusstseinsbildung in
der Gesellschaft — dass medizinischer Fortschritt
zugunsten von Kindern, insbesondere in entwickel-
ten Lindern mit leichtem Zugang zur Spitzenmedi-
zin, nicht ohne eine solidarische Mitbeteiligung
moglich ist.
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