Nackt in einem Dschungel ...

Eigenartig, wie manchmal die urspriinglichen Ziele
wissenschaftlicher Pionierleistungen um zusétzlicher
Macht oder materieller Vorteile willen missbraucht
werden konnen. Ein gutes Beispiel dafiir ist die Ent-
schliisselung des menschlichen Genoms. Dieses Projekt
kostete 100 Millionen US-Dollar und dauerte zehn
Jahre. Dann der Durchbruch. Heute, 2010, kann sich in
den USA jeder fiir bald nur noch 1000 Dollar innerhalb
einer Woche oder eines Monats genetisch analysieren
lassen. Der Konsument kann via Internet direkt beim
Anbieter bestellen, eine arztliche Verordnung braucht
es nicht. Direct to consumer oder DTC, wie man das
dort nennt. Denkt man auch nur einen Augenblick ge-
nauer nach, offnet sich der Blick auf Probleme von
schwindelerregendem Ausmass: Wie steht es mit der
Qualitdt der Resultate, dem Datenschutz, potentiellen
Problemen mit Versicherungen und im Beruf, Miss-
brauch der Daten in boswilliger Absicht? ... Die ein-
schldgigen Unternehmen bieten solche Untersuchun-
gen aus rein wirtschaftlichen Griinden an, die Kunden
werden mit dem scheinheiligen Schlagwort «Empower-
ment» gekodert. Ihr einziges Motiv ist die Gier nach im-
mer hoherem — unanstindig hohem — Gewinn.

Bei derartigen Untersuchungen sollten drei essentielle
Vorbedingungen erfiillt sein: 1) Validitit der Labor-
analyse: Der Test féllt positiv aus, wenn eine Sequenz
vorhanden ist, und negativ, wenn sie fehlt. 2) Klinische
Aussagekraft: Der Test fillt bei Kranken positiv und
bei Gesunden negativ aus. 3) Klinischer Nutzen: Der
Nutzen der Untersuchung muss grosser sein als deren
Risiken. Schon 1997 wurden diese drei Regeln von
einer landesweiten amerikanischen Expertengruppe
aufgestellt, die mit der Untersuchung der ethischen,
sozialen und juristischen Konsequenzen genetischer
Analysen beauftragt worden war. Aufgrund der Er-
kenntnisse dieser Arbeitsgruppe hat die FDA die Akti-
vitdten von 19 Unternehmen unterbunden, die Analy-
sen eines Teils oder des ganzen Genoms anboten,
darunter auch der Pharma-Superméirkte von Wal-
greens («M-Budget» im Bereich genetischer Analysen?)
[1, 2]. Ein weiterer Grund zur Sorge sind die Unter-
schiede in den Resultaten verschiedener Firmen bei der
Analyse derselben Sequenzen. Das Schlimmste aber
kommt noch.

EDITORIAL

Was macht ein Patient, wenn er die Resultate ohne jede
Beratung durch einen Arzt, eine Fachperson, die etwas
von der Bedeutung der genetischen Befunde versteht,
erhélt? «Lieber Kunde (ein 30-jahriger Mann zum
Beispiel), aufgrund der Untersuchungen Ihres Materials
ist von einem erhohten Risiko fiir Prostatakrebs, Dia-
betes Typ 2 sowie M. Alzheimer auszugehen. Wir dan-
ken Thnen fiir das entgegengebrachte Vertrauen. Bei-
liegend die Rechnung von 5000 Dollar.» Verschreckt,
orientierungslos, gleichsam nackt in einem Dschungel,
fragt er sich, was er mit seinem restlichen Leben anfan-
gen soll, was er mit seinen Zukunftsplinen machen soll.
Am besten Zyanid kaufen (im Internet natiirlich)? Auch
nichtspezialisierte Arzte sind angesichts der Resultate
genetischer Untersuchungen verwirrt. Stellen Sie sich
vor, Sie hétten als Hausarzt ein junges Paar vor sich,
das heiraten mochte, und nun hat die junge Frau den
kommentarlosen Bescheid erhalten, sie sei positiv fiir
BRAC1 (erhohtes Risiko fiir Brust- und Ovarialkrebs)?
Eine solche Beratung gehort wirklich in die Hinde des
klinischen Genetikers ...

Die Aktivitdten dieser Firmen gehoren unbedingt regu-
liert und eingeschrdnkt. Mindestens miissen sie den
Nachweis einer hohen Analysenqualitdt erbringen.
Diese Untersuchungen sollten nur aufgrund &rztlicher
Verordnung und nach eingehender Diskussion mit
einem kompetenten Spezialisten zugédnglich sein, und
nur, wenn dies aufgrund der klinischen Situation not-
wendig oder empfehlenswert erscheint. Und selbstver-
stdndlich muss derselbe Spezialist den Patienten nach
Eintreffen der Resultate weiterberaten. Solche kompe-
tenten Arzte miissen erst noch in grésserer Zahl aus-
gebildet werden; inzwischen schreitet die Technologie
unaufhaltsam voran. Nackt in einem Dschungel ...

Antoine de Torrenté
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