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Einleitung

Bei Gentests Uber das Internet, auch «direct-to-consu-
mer genetic testing» (DTC-GT) genannt, werden geneti-
sche Informationen ohne arztliche Beratung direkt an
den Kunden tbermittelt [1]. Die Tests werden im All-
gemeinen von privaten Unternehmen angeboten und
analysieren das Vorhandensein oder Fehlen mit be-
stimmten Krankheiten assoziierter genetischer Marker.
Anhand der Ergebnisse wird der Kunde tiber sein Risiko
fir bestimmte Erkrankungen, seine Art des Anspre-
chens auf bestimmte Medikamente oder seinen Trager-
status fiir monogenetische Krankheiten informiert.
Heute kann jeder, der dies wiinscht, gegen die Einsen-
dung einer Speichelprobe und einiger hundert Franken
einen solchen Test durchfiihren lassen (siehe Abb. 1).
In der Schweiz ist der Verkauf von DTC-GT gesetzlich
verboten. Fiir Personen, die den Test im Ausland durch-
fiihren lassen, bestehen jedoch keinerlei Sanktionen.
Der freie Zugang zum DTC-GT ist umstritten, denn da-
bei stehen die Selbstbestimmungsrechte des Patienten
dem drztlichen Fiirsorgeprinzip entgegen.

Ziele

Die Erforschung der Griinde fiir eine Zugangsbeschran-
kung von Gentests im Internet sowie von Nutzen und

Risiken einer eventuellen Freigabe.

Methodik

Wir fihrten eine Literaturrecherche sowie halbdirek-
tive Interviews mit einem bei einer Biobank titigen
Arzt und Forscher, einem Genetikprofessor der Eidge-
nossischen Technischen Hochschule Lausanne (EPFL),
einem Bioethiker der UNIL, einem Soziologen der UNIL,
einem Abgeordneten des Nationalrats sowie einem am
Thema interessierten Klinikarzt durch.

Ergebnisse

Ein Problem des DTC-GT ist seine nicht erwiesene
klinische Wirksamkeit. Mit anderen Worten: Es liegen
keine Angaben zu seiner Spezifitdt, Sensitivitat sowie
seinem positiven und negativen Vorhersagewert vor.
Und selbst wenn die analytische Validitat des Tests be-
statigt ware, gilt dies nicht fiir den klinischen Nutzen.
Denn es besteht kein Konsens dariiber, wie ein Patient,
bei dem ein erhohtes Risiko fiir eine oder mehrere
Erkrankungen festgestellt wurde, medizinisch betreut
werden soll.

Laut Bundesgesetz {iber genetische Untersuchungen
beim Menschen muss bei jedem Gentest eine genetische
Beratung durch einen entsprechend qualifizierten
Berater erfolgen [3]. Daher wire es vollkommen unan-
gemessen, Patienten mit Resultaten zu konfrontieren,
die sie allein nicht interpretieren kénnen. Denn dies
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Abbildung 1: So leicht kann man auf seine genetischen Informationen zugreifen: Man verschickt eine Speichelprobe
an ein Unternehmen, das den DTC-GT anbietet. Diese wird im firmeneigenen Labor analysiert, und die Ergebnisse werden

Uber das Internet zuriickgesendet.
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konnte zur Beunruhigung, zu Lebensstilinderungen
mit negativen Folgen oder einer steigenden Nachfrage
nach kostenintensiven und unniitzen Screening-
Untersuchungen fiihren. Wahrscheinlich wiirden sich
zahlreiche Kunden fiir die Auswertung an ihren Haus-
arzt wenden [4], weshalb einige befragte Fachpersonen
vor einer Uberlastung des Gesundheitssystems und so-
mit eventuell steigenden Kosten warnen [1, 4]. Andere
argumentieren hingegen, dass die Kunden durch die
bessere Kenntnis des potentiellen Risikos bestimmter
Krankheiten bessere gesundheitliche Entscheidungen
trafen, was wiederum Kosteneinsparungen zur Folge
hatte.

Laut Meinung eines Spezialisten konnte der DTC-GT in
Zukunft Bestandteil der klinischen Untersuchung wer-
den, um zusitzliche Risikofaktoren aufzuspiiren und
die Patientensituation besser einschitzen zu konnen.
Zudem sollten die Arzte nach der Durchfiihrung des
Tests jederzeit die Moglichkeit haben, auf die Ergeb-
nisse zuzugreifen, da so keine weiteren medizinischen
Analysen durchgefiihrt werden miissten, wodurch
wiederum Kosten reduziert wiirden. Und schliesslich
wiirde eine Liberalisierung die Selbstbestimmungs-
rechte der Bevolkerung starken.

Aufgrund der raschen Expansion der Genomik im me-
dizinischen Alltag ist es wichtig, dass Arzte und insbe-
sondere Hausdrzte eine Grundausbildung in Genetik
erhalten [2].
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Fazit

Der DTC-GT erfahrt eine rasche Verbreitung, wobei es
jedoch noch einige wissenschaftliche, ethische und
praktische Fragen zu kldren gilt. Die Resultate der Gen-
tests sind derzeit noch nicht aussagekraftig genug, um
von Arzten bei der medizinischen Betreuung ihrer
Patienten herangezogen werden zu konnen. In einigen
Jahren werden die Tests mit der Weiterentwicklung der
Genomik moglicherweise zu einem festen Bestandteil
des Gesundheitssystems, wodurch die Prévention an
Bedeutung gewinnen wird.
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