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,.Exklusion® ?

lusion - Exklusion

en Menschen in Sozialsystemen vor?

usion = Form der Adressierung von Menschen in Sozialsystemen. Durch
Inklusion werden Menschen (z.B. in der Form der ,,Person*) kommu-
nikativ adressierbar.

Exklusion = Form der Nichtadressierung. Wir sind aus den allermeisten sozialen
Zusammenhingen exkludiert (Bsp. Arbeitsteilung).

Exklusion und Inklusion sind gleichermafB3en bedeutsame Mechanismen der Ev:
lution differenzierter Gesellschaft. Es gibt fiir die soziologische Theorie kei
Préferenz fiir eine der beiden Seiten dieser Unterscheidung. ,,Kritik* k
am Merkmal ,,Exklusion® allein ankniipfen.
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lusions- bzw. Inklusionsformen

sozialer Ungleichheit“: betreffen haufig Exklusionsbereiche
ormatives Kriterium ,,Gleichheit” vs. ungerechtfertigte Differenzierung)

Fragen personlicher Autonomie: betreffen eher Inklusionsbereiche
(normatives Kriterium ,,Freiheit” vs. ungerechtfertigter Zwang)

Auf welchen Feldern 6ffentlicher Gesundheitspolitik begegnen uns diese Formen
von Inklusion/Exklusion im Zusammenhang mit Genetik?
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e Gesundheit — Spezifische Regulierungsfelder

opulationsgenetik, Familienstudien, Biobanken; Pharmakogenetik):

jon: grofie (vollstdndige) Samples erforderlich, grofle Zahl von
ormationen iiber jedes Individuum erwiinscht, informed consent

Exklusion: (Verfiigbarkeit der Daten, private/6ffentliche Forschung)

2. Offentliche Gesundheitsvorsorge (Generalprivention, testing/screening):

Inklusion: Angebot oder Zwang? Unter welchen Bedingungen: ,.,informed consent,|
informed choice®, Ambivalenz der Vorsorge. Erzwungene Information, Recht ai
Nichtwissen, Schutz Dritter (Familienmitglieder) gegen Inklusion

Exklusion: als moglicher Effekt (Diskriminierung in Folge von Praventi
haufig diskutiert: gender/ethnicity)
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e Gesundheit — Spezifische Regulierungsfelder

edizin (Diagnostik, Individualpriavention, Therapie) :

on: Freiwilligkeit (mit Blick auf Arbeitgeber/Versicherungen)? Recht auf
chtwissen, informierte Wahl, Risiken der ,,Individualisierung (auch unter dem
Aspekt der Pharmakogenetik)?

Exklusion: Verfligbarkeit, gleicher Zugang, professionelles Angebot,
Privatisierung des Angebots (home brews, Internet, Qualititsprobleme)
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beziehungen zwischen den Feldern

Offentliche Gesundheit?

Bedarf/Nutzen . .
4_ Offentliche Vorsorge

(eher Inklusionsprobleme)

Versprechen: Moglichkeit —

ﬁ\i‘("e& Offentliche Finanzen?

Individualmedizin
(Inklusions u. Exklusionsprobl.)
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Wo liegen eigentlich die Probleme?

3. Genetik und 6ffentliche Gesundheitspolitik —
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on HTA zu den meisten der angesprochen Fragen?

n ersten Blick: ja, zahlreiche Einzelstudien.

1 genauerer Betrachtung: typischerweise keine (oder keine professionelle)
Bearbeitung der hier angesprochenen Fragen der Inklusion/Exklusion und
typischerweise keine empirische Analyse der relevanten sozialen Phédnome.

Von 282 untersuchten assessments befaf3ten sich ca. 10% mit ,,Ethik und
,,sozialen Aspekten®.

Eine Untersuchung 7 ausgewahlter Studien zu Gentests zeigt, daf3 ethische,
psychologische und gesellschaftliche Konsequenzen zwar angesprochen, aber
kaum systematisch untersucht, geschweige denn empirisch bearbeitet werden.

(Gutachten ,,Ethische Aspekte und gesellschaftliche Wertvorstellungen in HTA-Berichten zu ges
Testverfahren, Dagmar Lithmann, Carmen Bartel, Heiner Raspe, Institut fiir Sozialmedizi
im Auftrag der ZiF-Kooperationsgruppe Public Health Genetics)

Universitdt Bielefeld

Prof. Dr. Alfons Bora
Genetik als Gegenstand 6ffentlicher Gesundheits|
Uberlegungen zu einer TA-Strategie

einen Aspekte spielen nach Auffassung von Public-Health-
ine Rolle?

die unter deutschen PH-Experten, schriftliche Befragung,
von 280 Hauptakteuren
- Kenntnisstand iiber Genetik in PH allgmein niedrig
- Notwendigkeit Auseinandersetzung hoch
- Griinde: - wachsende Bedeutung Genetik fiir Individualmedizin und PH

- Chancen und Risiken fiir Prévention und Gesundheitsforderung

- komplexe Gen-Umwelt-Interaktionen bei vielen Erkrankungen
- Mogliche Risiken: - Freiheit/Autonomie/informed consent ... Inklusion

- Diskriminierung, ... Exklusion

- Mogliche Chancen: - Pravention, Fritherkennung (individuell)
- bessere Versorgung

(Karl Kilble: Genetik und Public Health aus Sicht von deutschen Public Health Experten — E
iftlichen Be Pi i iclefeld: ZiF, Ma karl.kaelble@medso
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ehmungsmuster pragen die 6ffentliche Meinung (Bsp. Gentests)?

samt noch neues, mit Unsicherheiten behaftetes Thema

ennoch Vertrauen beziiglich Durchfiihrung von Tests und Verwendung

der Ergebnisse relativ hoch

- korreliert mit der Einschitzung positiver/negativer Aspekte von genetischen
Untersuchungen

- (insgesamt kaum aussagekréftige Daten)

(Berth, H./Dinkel, A./Balck, F.: Das Vertrauen der deutschen Bevolkerung in die Durchfii
Ergebnisverwendung genetischer Untersuchungen: Journal of Public Health 12 (2004
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TA behandelt gesellschaftliche Probleme eher nicht
-Experten benennen eine Reihe soziologischer Fragen, die
emeinen Charakter haben und tendeziell ,,TA-relevant* sind

ie Offentlichkeit scheint das Thema bislang kaum wahrzunehmen

Vorschlag

TA sollte sich mit den legitimatorischen Verkniipfungen der drei Diskurse
,.Forschung®, ,Offentliche Vorsorge*, ,,Individuelle Versorgung* befassen.

Sie miifite insofern allgemeine, ,,vor die Klammer gezogene* Fragen behandeln
und sollte 6ffentlich angelegt sein und somit eine Reflexion aus umfassender
Perspektive anstreben.

Zu moglichen Verfahrenstypen: Abels, Gabriele/Bora, Alfons 2004: Demokratische
Technikbewertung. Bielefeld: transcript
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strategien und deren Legitimation: PH? Individualmedizin?
ungsstrategien und deren Inklusion-/Exklusionsfolgen

bivalenz der Privention: Inklusion vs. Autonomie
- Legitimation der Privention: Offentliche Finanzen? Offentliche Gesundheit?
Individuelle Versorgung?

- Professionalitdt vs. Technokratisierung: worin bestehen arztliche Kompetenzen
unter der Bedingung moderner Genetik? Wie werden Patienten in medizinische
Praxis inkludiert (Merkmalstrdger, Risikogruppenangehdrige ...)?

- Welche Vorkehrungen zum Schutz von Exklusionsbereichen sind notwendig
(Internet-Testing, Exklusion erwiinscht?)

- Implikationen einer auf wachsende Vorsorge und Beratung (und dami
Inklusion) bauenden Biopolitik?
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