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Gentests liber das Internet
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Aufgrund des rasanten wissenschaftlichen und
technologischen Fortschritts in der Genetik ist
das Angebot an genetischen Tests so gross wie
nie zuvor. Dies fiihrt in der Allgemeinbevolke-
rung einerseits zu einer gesteigerten Nachfrage
nach «genetischen Risikoprofilen» und anderer-
seits zu einem wachsenden Angebot an soge-
nannten «Direct-to-consumer»-, also «direkt an
den Konsumenten» gerichteten Gentests.

Seit November 2007 bieten mindestens drei
Firmen den Konsumenten genetische Tests zur
Erstellung personlicher, fiir die Gesundheit ver-
meintlich relevanter Risikoprofile iibers Internet
an (www.23andme.com; www.decodeme.com;
www.navigenics.com). Konkret sendet der Auf-
traggeber eine Speichelprobe an eine dieser Fir-
men ein, die die daraus gewonnene Erbsubstanz
(DNA) mittels Arraytechnologie auf Hunderttau-
sende von genetischen Varianten (sogenannte
SNP, single nucleotide polymorphisms) hin unter-
sucht. In der Folge erhilt der Kunde eine Zusam-
menfassung seines personlichen Risikos fiir be-
stimmte Krankheiten (wie Diabetes, koronare
Herzkrankheit, Krebs, Schizophrenie usw.) oder
Eigenschaften (Langlebigkeit, Grosse, Geddcht-
nis, Alkoholabhéngigkeit usw.).

Die Schweizerische Gesellschaft fiir Medizini-
sche Genetik (SGMG) erachtet es als unerldsslich,
die Offentlichkeit darauf aufmerksam zu machen,
dass das wachsende Angebot an solchen «Direct-
to-consumer»-Gentests grundlegende Voraus-
setzungen der klinischen Praxis zutiefst vernach-
lassigt, insbesondere:

Die klinische Validierung, die Sensitivitit,
Spezifitit sowie der positive und negative
pradiktive Wert dieser Gentests sind bislang
ungeklart

Die tiberwiegende Mehrheit der von den obenge-
nannten Firmen aufgelisteten Krankheiten sind
multifaktoriellen, polygenen Ursprungs und folg-
lich durch multiple genetische Varianten in ver-
schiedenen Genen bedingt, die miteinander so-
wie mit Umweltfaktoren interagieren. Momentan
sind erst wenige dieser Faktoren bekannt, so dass
aufgrund der diinnen Datenlage keine zuverlas-
sigen Voraussagen zu eventuellen Risikodisposi-
tionen gemacht werden konnen.

Die klinische WirksamKkeit ist fraglich

Es bleibt offen, welche praktischen Vorschldge
abgeleitet werden sollten, wenn der Konsument
ein erhohtes Risiko fiir eine bestimmte — oder
gleich fiir mehrere — Krankheit(en) tragt. Es gibt
derzeit nur sehr wenig Daten bzw. Studien, die

Nutzen und Risiken im Zusammenhang mit dem
individuellen Screening von genetischen Vari-
anten untersucht haben. Allgemeine Vorsorge-
empfehlungen wie z. B. Rauchverzicht, vermehrte
korperliche Bewegung, Gewichtsreduktion und
regelmassige Blutdruckkontrolle sind hilfreich,
eine grosse Zahl von polygenen Krankheiten zu
vermeiden, unabhéngig von einer individuellen
Pradisposition fiir eine bestimmte Erkrankung.
Des weitern kann sich eine Person mit einem
«niedrigen» Risiko in falscher Sicherheit wiegen.
Die Interpretation solcher Resultate muss folg-
lich sehr differenziert erfolgen und sollte dem
Konsumenten auf geeignete und verstandliche
Art mitgeteilt werden.

Eine transparente Qualitatskontrolle fehlt
Diese garantiert, dass sich die Firmen strikt an die
fiir klinische Tests geltenden Standards und Richt-
linien halten. In den Resultatberichten sollten da-
her die Akkreditierungsspezifikationen des Labors
erwdhnt werden.

Der Datenschutz ist nicht geregelt

Der Konsument muss vor einem allfdlligen Gen-
test dariiber informiert werden, wer Zugrift auf die
Resultate hat, wie die Daten geschiitzt werden,
was mit der DNA nach Abschluss des Gentests
passiert und wie bei Datenmissbrauch juristisch
vorgegangen werden kann. Ebenso sollten vor
einer genetischen Untersuchung die Moglichkei-
ten einer beruflichen und/oder versicherungs-
bezogenen Diskriminierung sowie die potentielle
Bedeutung der Testresultate fiir andere Familien-
mitglieder diskutiert werden.

Die angebotenen Gentests erfiillen

die Gesetzesvorgaben des GUMG nicht

An dieser Stelle sei auf das im April 2007 in Kraft
getretene Gesetz tiber genetische Untersuchun-
gen beim Menschen (GUMG, www.admin.ch)
hingewiesen, das verlangt, dass jeder genetische
Test einer fachkundigen genetischen Beratung
bedarf. Es verhindert damit einen Mangel an in-
formierter Zustimmung («informed consent»),
eine falsche Resultatinterpretation, die Durchfiih-
rung unzureichender bzw. nichtvalidierter Gen-
tests, eine fehlende Nachsorge, sowie andere,
verhdngnisvolle Konsequenzen.

Angesichts dieser obenerwihnten Mangel sollten
solche «Direct-to-consumer»-Gentests tiber das
Internet mit dusserster Skepsis betrachtet wer-
den. Die SGMG rdt daher bis auf weiteres von der
Durchfithrung solcher Multiparameteranalysen
ab.
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