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«Der Gentest verkommt zum Horoskop»

SONNTAGSGESPRACH Gabor Matyas, Leiter des Genetikzentrums mit Sitz in Schlieren, tiber Internet-Gentests

Internet-Gentests von aus-
lindischen Anbietern boomen
und auch in der Schweiz ist die
Diskussion iiber die Anpassung
des Gengesetzes entbrannt.

VONKATJALANDOLT .
Gentests diirfen in der Schweiz zum
heutigen Zeitpunkt nur von Arzten und
ausschliesslich fiir medizinische Zwecke
veranlasst werden. Der Molekularbiolo-
ge und frithere ETH-Prasident Ernst Ha-
fen hat nun in der «<NZZ am Sonntag» ge-
fordert, Gentests ohne drztlichen Beizug
und ohne medizinischen Zweck zuzu-
lassen. Hafen plddiert dafiir, dass jeder-
mann einen Gentest machen lassen
kann - wie das im Internet bereits heute
moglich ist. Gabor Matyas, Spezialist fiir
Medizinische Genetik und Leiter des
Zentrums fiir Kardiovaskuldre Genetik
und Gendiagnostik mit Sitz in Schlieren,
hilt diese Entwicklung fiir gefahrlich.

Gabor Matyas, ich habe Alzheimer

in der Familie. Wiirden Sie mir raten,
eine DNA-Analyse durchzufiihren?
Gabor Matyas: Wir raten keinem Patien-
ten, einen praventiven oder prasympto-
matischen Gentest zu machen. Wir bie-
ten nur eine unabhédngige und objektive
Beratung an, bei der die Vor- und Nach-
teile einer DNA-Analyse erklart werden.
Aber letztlich muss der Patient die Ent-
scheidung treffen, nicht der Arzt.

Eine schwierige Entscheidung.

Richtig. Eine solche Entscheidung darf
nicht leichtfertig gefillt werden. Der Pa-
tient muss volljdhrig, zurechnungsfihig
und psychisch belastbar sein. Nach der
ersten Beratung miissen wir dem Pa-
tienten Zeit lassen, damit er sich die
Entscheidung und die moglichen Kon-
sequenzen gut iiberlegen kann. Wenn
sich der Patient dann fiir einen Gentest
entschieden hat, kann die Analyse ver-
anlasst werden.

Ein Prozedere, das bei einem Internet-
Gentest vollig wegfillt.

Genau, die Beratung des Patienten ist
absolut zentral. Nicht nur vor der Ana-
lyse, sondern auch danach.

Ich muss damit rechnen, dass Sie mir
nach Vorliegen meiner Analyse sagen,
dass ich eine tdédliche Krankheit habe.
Aktuell ist man ja meist gesund, aber
man trigt die Veranlagung fiir eine
Krankheit in sich. Genetisch program-
mierte Krankheiten kénnen eindeutig
bestimmt werden. Das beste Beispiel ist
Chorea Huntington, der Krankheitsaus-
bruch kann unausweichlich sein. Es ist
eine sehr schlimme Erfahrung, das We-
sen verdndert sich, und es ist auch kein
schoner Tod. Einige wollen nicht er-
leben, dass ein Test positiv ausfillt. Stel-
len Sie sich vor, wenn Sie {iberall einen
Gentest machen kénnten und der falsch
interpretiert wiirde und die Beratung
durch einen Facharzt fehlt.

Was denken Sie dariiber, dass

eine Anpassung des Gengesetzes

zur Diskussion steht?

Ich bin einerseits froh dariiber, ander-
seits nicht. Froh bin ich deshalb, weil
das Thema wichtig und eine Anpassung
sinnvoll ist. Weil man zeitgemasse Ana-
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lysen nicht verbieten kann und deshalb
richtige Rahmenbedingungen geschaf-
fen werden miissen. Weniger glticklich
bin ich dartiber, dass die Diskussion
nicht aus dem engeren Fachkreis ge-
kommen ist - ohne die Qualifikation
von ETH-Forschern infrage zu stellen.
Aber in diesem Gebiet miisste man
den Dialog mit den Fachgesellschaften
suchen. Dann kénnte man eher ein Ziel

(( Internet-Gentests sind
brandgeféhrlich, man

kann gewisse Sachen ganz
schnell falsch interpretieren.»

anstreben, welches einerseits eine An-
passung beziehungsweise Lockerung
und anderseits die Qualitdtssicherung
gewdhrleistet. Wir miissen unbedingt
verhindern, dass irgendwelche dubiosen
Firmen ihre Interessen durchsetzen.

Sonst verkommt das Geschaft

mit den DNA-Analysen zur Goldgrube.
Richtig, und das wdre fatal. Ausserdem
wiren diese Daten fiir die Wissenschaft
unbrauchbar; wer wiirde denn garantie-
ren, dass sie richtig sind.

Gabor Mtyas im Labor des Zentrums fiir Kard
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Wie lauft ein Internet-Gentest ab?

Man schickt eine Speichelprobe ein, die
analysiert wird. Es wird in einem Bruch-
teil der iiber 20 000 Gene des Erbguts
nach geringfiigigen Unterschieden ge-
sucht. Dann bekommt man die Resul-
tate zugeschickt, deren Interpretation
selbst fiir einen Spezialisten eine Her-
ausforderung sein kann. Der Patient ist
allein damit und hat dafiir eventuell
viel Geld hingeblittert. Es bleibt zudem
fraglich, ob bei einem Internet-Gentest
der Datenschutz den Schweizer Anfor-
derungen entspricht.

Was féngt man mit dieser Analyse an?
Bei einem Internet-Gentest kann es sein,
dass nur einige erhohte Risiken aus-
gewiesen werden. Man muss aber zwei
Sachen wissen: Es gibt Krankheiten, bei
denen steht fest: Liegt in einem be-
stimmten Gen eine Mutation vor, wird
die Krankheit ausbrechen, das ist unaus-
weichlich. Und es gibt Krankheiten, die
durch mehrere Faktoren bestimmt wer-
den, da kann man nur von Risiko spre-
chen. Aber selbst dieses Risiko basiert
nur auf Kohortenstudien; Studien also,
bei denen eine Personengruppe mit
dhnlichen Symptomen untersucht wur-
de. Die Ubertragung auf ein Individuum
ist — wenn tiberhaupt - nur mit sehr
grosser Vorsicht zu geniessen.

6vaskul5re Genetik und Gendiagnostik in Schlieren.

KATJA LANDOLT

Krankheiten mit mehreren Faktoren
werden also nicht erkannt oder nur ein
Risiko ausgewiesen.

Ja, der Gentest verkommt so zum Ho-
roskop. Bei Krankheiten mit mehreren
Faktoren wird lediglich ein Risiko aus-
gewiesen. Neben genetischen und epi-
genetischen Faktoren gibt es noch Um-
weltfaktoren, welche die Ausprigung
beeinflussen kdnnen.

Wer einen solchen Internet-Gentest
macht und falsch interpretiert, kann
also mit der Diagnose einer Krankheit
herumlaufen, die er gar nicht hat.
Richtig. Anderseits kann es auch zutref-
fen, dass aufgrund dieser Diagnose eine
richtige Prdvention gemacht werden
kann. Es kann beides zutreffen: Man
kann profitieren, aber auch mit einer
falschen Angst herumlaufen. Deswegen
sind die Beratung und die fachliche Be-
treuung so wichtig.

Solche Internettests sind also brand-
gefahrlich?

Ja, man kann gewisse Sachen ganz
schnell falsch interpretieren, und so
konnen Halbwahrheiten entstehen.
Genauso wie man im Internet halb-
medizinische Erkenntnisse gewinnen
kann, weshalb man aber trotzdem noch
zum Arzt gehen muss. Genauso miissen

B INTERNET-GENTESTS
SIND «UNSERIOS»

Gentests werden in der Medizin
hauptsachlich in folgenden Situationen
eingesetzt:

> Unsichere Diagnose Eine vermutete
genetisch bedingte Krankheit wird

mit einem Gentest bestéatigt oder aus-
geschlossen.

> Vorgeburtlicher Gentest Zeigt, ob
ein noch ungeborenes Kind an einer be-
stimmten genetischen Krankheit leidet.
> Familienplanung Das Krankheits-
risiko fur Nachkommen wird abgeklart.
> Erbkrankheit in der Familie Die
Veranlagung fur die infrage stehende
Krankheit wird abgeklart, bevor Symp-
tome auftreten.

Das Erbgut wird auch fur die Identifi-
kation von Personen untersucht oder
um die Abstammung zu kléren.

Die Expertenkommission fur geneti-
sche Untersuchungen beim Menschen,
kurz GUMEK, rat von Gentests aus
dem Internet ab. In der Schweiz wirde
die molekularbiologische Untersu-
chung strengen rechtlichen und quali-
tatssichernden Richtlinien unterliegen,
schreibt die GUMEK in einem Merkblatt
des Bundesamtes fur Gesundheit.

«Der Verkauf von DNA-Analysen Gber
das Internet durch ausléndische
Anbieter unterlauft diese Qualitats-
anforderung.» Ausserdem werde der
Kunde weder vor noch nach dem Test
auf irgendeine Weise persoénlich be-
raten oder begleitet.

«Die GUMEK hélt die im Internet an-
gebotenen Gentests daher aus fach-
licher Sicht fiir unserios.» (KSC)

Il ZUR PERSON

Gabor Matyas ist Spezialist fur Medizi-
nische Genetik und Geschéftsleiter der
«Stiftung fur Menschen mit seltenen
Krankheiteny. Die Stiftung ist Tragerin
des schweizweit ersten Zentrums

far Kardiovaskulare Genetik und Gen-
diagnostik, eines hoch spezialisierten
Kompetenzzentrums fiir vererbte
Herz- und Gefasssystem-Krankheiten
mit Sitz in Schlieren. (KSC)
www.genetikzentrum.ch

die DNA-Analysen durch Fachleute
gesteuert werden.

Kann jemand fiir eine Fehldiagnose
haftbar gemacht werden?

So, wie es heute ablduft, kann es zu
solch einer Situation gar nicht kommen:
Heute muss der Patient eine Erkldrung
unterschreiben, worin er ausdriicklich
zustimmt, dass der Gentest durchge-
fiihrt wird. Ohne eine ausdriickliche
Zustimmung des Patienten diirfen in
der Schweiz keine Gentests durchge-
fiihrt werden.

Wenn ich das Bediirfnis nach einem
Gentest habe, muss ich nicht auf einen
Internet-Test zuriickgreifen, sondern
kann das in einem Schweizer Labor
machen. Ist eine Anpassung des Ge-
setzes iiberhaupt notwendig?

Wenn Sie heute darauf bestehen, einen
Test zu machen, und dies durch Ihre
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psychische Belastung zu einer medizi-
nischen Indikation fiihrt, kann der Arzt
das veranlassen. Eine Anpassungsmog-
lichkeit aber wire, dass beispielsweise
Prdimplantationsdiagnostik - die heute
noch verboten ist — durchgefithrt wer-
den konnte. Oder dass der Patient nicht
mehr unbedingt zum Arzt gehen und
seine psychische Belastung darlegen
muss. Die Gefahr besteht aber, dass du-
biose Gentests angeboten werden, wie
diese Tests aus dem Internet. Sie werden
als nicht seri6s eingestuft.

Wie kann man den Patienten im Falle
einer Gesetzesanpassung vor
Missbrauch und dubiosen Geschéfte-
machern schiitzen?

Eine Losung wadre sicher, dass solche
Gentests wie bis anhin nur dann mog-
lich wiren, wenn die Labors, welche
die Tests durchfiihren, gesetzliche Vor-
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( Wir

mussen
unbedingt ver-
hindern, dass
irgendwelche
dubiosen Fir-
men ihre Inter-
essen durchsetzen.»

schriften erfiillen, also vom Bundesamt
fiir Gesundheit bewilligt sind. Um eine
Bewilligung zu erhalten, braucht es Per-
sonal mit einem entsprechenden Titel
fiir Medizinische Genetik.

Sind Fachmediziner und Zulassungen
fiir Labors Schutz genug?

Diese Fachleute sollten dafiir sorgen,
dass alle Punkte zum Schutz des Patien-
ten eingehalten werden. Noch wichtiger
aber ist, dass die Patienten von einem
Spezialisten fiir Medizinische Genetik
betreut werden. Ob das ein Facharzt
FMH oder ein Naturwissenschafter
FAMH ist, spielt dabei keine Rolle. Beide
Disziplinen sollten eigentlich alle fachli-
chen Voraussetzungen mitbringen, um
diese Patienten richtig betreuen zu kon-
nen. Der Beruf Arzt reicht alleine nicht
aus. Medizinische Genetiker haben eine
Garantie fiir die Fachausbildung. Von
diesen Fachleuten gibt es in der Schweiz
nach meinen Schitzungen aber nur ge-
rade etwa 100.

Reichen diese Medizinischen
Genetiker aus?

Ob das ausreichend ist, wird sich zeigen,
wenn die Masse an Patienten gross wird.
Jetzt ist alles tiberschaubar: Bis jetzt hat-
ten wir in unserem Labor beispielsweise
pro Jahr etwa 500 molekulargenetische
Analysen. Das kann man betreuen, da
kann man Qualitit liefern. Stellen Sie
sich vor, wenn es plotzlich 50000 Ana-
lysen pro Jahr waren. Mit den bestehen-
den Fachleuten wére das gar nicht mog-
lich. Wenn die DNA-Analyse zur Volks-
angelegenheit wird, werden diese Fach-
leute nicht mehr ausreichen.

Warum sollten weiterhin nur Spezia-
listen fiir Medizinische Genetik

solche Analysen durchfiihren diirfen?
Was niitzt ein Arzt, der sich genetisch
nicht auskennt? Man muss doch vor
dem Test entscheiden, ob ein Test {iber-
haupt sinnvoll ist. Nur einen Test zu
machen, um die Risikoprozente fiir
bestimmte Krankheiten zu bekommen,
niitzt dem Patienten nicht viel. Wenn es
aber darum geht, dass in der Familie
eine genetisch bedingte Krankheit exis-
tiert und wir den Gen-Defekt finden
konnen, konnen wir der Person eine
richtige Aussage machen, wie gross das
Risiko fiir sie ist. Entweder sie hat die
Krankheit, oder sie hat sie nicht.

Wann sind solche eindeutigen Diagno-
sen moglich?

Wenn beispielsweise bei Brustkrebs die
familidre Mutation bekannt ist, hat
man ein begriindetes erhohtes Risiko.
Dort ist eine Entscheidung, einen Test
zu machen, einfacher als bei einer Ri-
sikokrankheit wie Alzheimer, die durch
mehrere genetische und Umwelt-Fakto-
ren beeinflusst wird. Ich verweise noch-

mals auf den Unterschied: Es gibt Krank-
heiten, bei denen ein Gendefekt ge-
zwungenermassen zur Krankheit fiihrt.
Diejenigen, die in diesem Gen die
krankheitsverursachende Mutation ha-
ben, die werden auch krank. Bei ande-
ren Krankheiten wie Alzheimer ist der
eindeutige Gendefekt noch nicht be-
kannt. Er wird durch mehrere Faktoren
beeinflusst.

Hier wiirde ja aber auch der Vorteil
einer Gesetzesanpassung liegen:

Je mehr Menschen ihre Gene zur Ver-
fiigung stellen, desto besser kénnten
Krankheiten wie Alzheimer erforscht
werden.

Natiirlich, aber die Wissenschaft ist
nicht nur aus akademischen Griinden
daran interessiert. Heute werden die ge-
netischen Patientendaten in den einzel-
nen Instituten wie ein Schatz gehiitet,
weil das Geld, das fiir die Herstellung
dieser Daten verwendet wurde, aus eige-
nen Mitteln stammt. Es wére sehr wich-
tig, wenn alle Daten, die aus offentli-
chen und privaten Geldern finanziert
wurden, in einer einzigen Datenbank
gesammelt und fiir alle Institutionen
zugéinglich gemacht wiirden.

Also eine gemeinsame Datenbank.

Ja. Die Anstrengung ist da, die Idee be-
steht bereits, sie muss nur noch um-
gesetzt werden. Dann héitten wir die Se-
quenzen von Zehntausenden Patienten.

Was, wenn die Analyse eine

seltene Krankheit zutage bringt?
Menschen mit seltenen Krankheiten ha-
ben es oft schwer. Es gibt zwei Probleme:
Entweder gibt es keine Erkenntnisse fiir
eine Diagnose beziehungsweise kein
Forschungsinteresse fiir eine Therapie,
weil zu wenig Leute betroffen sind. Oder
die Krankenkasse bezahlt die medika-
mentdse Behandlung nicht. Leider leh-
nen die Krankenkassen eine medika-
mentodse Behandlung ab, wenn sie mehr
als 100 000 Franken pro Jahr kostet, wie
das Beispiel eines vor Bundesgericht ent-
schiedenen Falls von 2010 zeigt.

Was kostet ein Internet-Gentest?

Eine amerikanische Internet-Gentest-
firma hat mit 1000 Dollar angefangen,
heute diirfte eine Analyse nur noch eini-
ge hundert Dollar kosten. Eine seridse
Analyse kostet sicher mehr.

Was kostet ein Test bei lhnen?

Wir verrechnen nach den Tarifpositio-
nen der Krankenpflege-Leistungsverord-
nung. Solange wir wissen, wo die Muta-
tion zu finden sein muss, kostet der Test

( Nur einen Test zu ma-
chen, um Risikoprozente

fur bestimmte Krankheiten

zu bekommen, niitzt nicht viel.»

etwa 500 Franken. Miissen wir weiter su-
chen, kostet es schnell mehr. Die Kran-
kenkasse bezahlt in der Regel maximal
3800 Franken pro Gen, was bei grossen
Genen die Analysenkosten leider nicht
annédhernd deckt.

Wie lange dauert eine Analyse?

Das ist unterschiedlich. Bei Krankheiten
mit genau lokalisierbarer Stelle der Gen-
mutation, beispielsweise Chorea Hun-
tington, dauert es einige Tage. Bei an-
deren Krankheiten, bei denen die Muta-
tion irgendwo im Gen sein kann, kann
die Analyse Monate dauern.

Worin sehen Sie als Medizinischer Ge-
netiker den Vorteil in einer Anpassung
des Gesetzes? Was erhoffen Sie sich?
Ich denke an die Prdimplantationsdiag-
nostik, fiir die Familien heute noch ins
Ausland reisen miissen, um diese Unter-
suchung durchfithren zu lassen. Oder
die Moglichkeit, dass Leute einfacher zu
einer genetischen Untersuchung kom-
men konnten, ohne dass die Kranken-
kassen bei der Kostengutsprache Will-
kiir walten lassen koénnen. Wenn man
mit einer Gesetzesinderung erreichen
konnte, dass bei begriindeten medizini-
schen Fillen die Leistungen von der
Krankenkasse erbracht werden, ohne
dass wir Tage damit verbringen miissen,
dass eine Pflichtleistung von der Kran-
kenkasse anerkannt wird, konnten wir
die Zeit fiir den Patienten verwenden.
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