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YouTest — Jugendliche und genetisches Testen

Jugendliche partizipieren an wissenschaftlicher Technikfolgenabschatzung:
Das Beispiel direct-to-consumer genetische Analysen

Im Projekt YouTest untersucht ein Team aus Schiuler/innen und Wissenschaftler/innen,
welche Auswirkungen das Angebot genetischer Analysen, die direkt an Verbraucher/innen
vermarktet werden, fur Konsument/innen und Patient/innen haben kann.

Im Projekt fihren Schiler/innen in Begleitung von Natur- und Sozialwissenschaftler/innen
nach  wissenschaftlichen  Grundsatzen und Methoden eine  systematische
Technikfolgenabschatzung durch. Neben internetgestitzter Medienrecherche kommen
dabei vor allem Interviews mit Expert/innen zum Einsatz.

Die Auswertung der Interviews ist noch nicht abgeschlossen. Es zeigt sich jedoch, dass
die Interviewpartner/innen dtc genetischen Analysen gegenuber differenziert, Gberwiegend
aber kritisch eingestellt sind. Nicht das genetische Testen an sich, sondern vor allem die
uneingeschrankte Bestellmoglichkeit Uber das Internet ohne arztliche Begleitung werden
negativ beurteilt.

Uneingeschrankte Befurworter/innen von dtc genetischen Analysen in der derzeit
angebotenen Form gibt es nicht, maximal werden sie als kaum nutzlich und deshalb
vernachlassigbar dargestellt. Vor allem das Alleinlassen der Konsument/innen bei der
Ergebnisinterpretation und damit einhergehende maogliche Missverstandnisse und
Fehlinterpretationen werden von den meisten Expert/innen kritisch gesehen.
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Es werden in den Interviews aber auch positive Aspekte angesprochen. So wird das
Erlangen von Eigenkompetenz der Konsument/innen hervorgehoben, indem durch das
eigenstandige und direkte Bestellen im Internet die Hierarchien des Gesundheitssystems
umgangen wurden.

Die Konsument/innen kénnen hier selbst die Initiative ergreifen, ohne
zwischengeschalteten arztlichen ,Vermittler* oder andere einschrankende Instanzen.
Jedoch werden die relativ hohen Testkosten als problematisch gesehen, da sie sozial
selektiv wirken. Hier stellt sich die Frage nach der Leistbarkeit der Analysen flr
einkommensschwache Gruppen und somit der Einschrankung in ihrer Eigenkompetenz im
zuvor erwahnten Sinne.

Eine Conclusio der Expert/innen war, dass die Entscheidungskompetenz der Birger/innen
in diesem Bereich jedenfalls auf- und ausgebaut werden musse. Dazu soll auch dieses
Projekt beitragen. ,Mithilfe des Projekts YouTest werden den Schiler/innen nachhaltig
Schlusselkompetenzen des lebensbegleitenden Lernens vermittelt®, so eine teilnehmende
Lehrerin.

Die Interview — Auswertung nach wissenschaftlichen Methoden wird noch einiges an
Schreibtischarbeit erfordern. Bei der abwechslungsreichen Arbeit der Interviewfuhrung
waren die Schiuler/innen jedoch mit Begeisterung dabei und konnten auch bereits einiges
an Erfahrung mitnehmen. ,Wir waren zuvor nervds, aber im Gesprach hat sich gezeigt,
dass unser Interviewpartner sehr offen Uber seine Ansichten zu dtc genetischen Analysen
gesprochen hat. Dadurch hat sich ein interessanter Meinungsaustausch ergeben”, so eine
Schulerin.
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