Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fur Humangenetik

zum Thema:

Kommerzielle Internet-Angebote zur Analyse genetischer
SNP-Varianten

In jungster Zeit werden von verschiedenen Firmen uUber das Internet
kommerzielle Analysen auf genetische Varianten angeboten, die bis
zu mehreren hunderttausend Einzelmessungen von SNPs (single
nucleotide polymorphisms / Einzelgen-Polymorphismen) umfassen.
Dabei wird unter anderem behauptet, durch einen solchen Multipa-
rametertest kdnnten der untersuchten Person medizinisch bedeut-
same Informationen uber kinftig drohende Krankheiten wie z.B.
Herzinfarkt oder Krebsleiden verfigbar gemacht werden.

Durch neue molekulargenetische Analyseverfahren, insbesondere
die DNA-Arraytechnologie, ist es technisch mdglich geworden, aus
einer Blut- oder Speichelprobe simultan SNPs im Mega-Malistab dar-
zustellen. Bei den SNPs handelt es sich um Varianten im Erbgut, von
denen die meisten in der gesunden Bevdlkerung weit verbreitet
sind, und deren Bedeutung fur menschliche Eigenschaften oder
Krankheitsrisiken bisher nicht oder nur unzureichend geklart ist.

Es besteht fur SNPs eine groRe Diskrepanz zwischen der technischen
Durchfuhrbarkeit von Analysen und der sinnvollen Interpretation der
hierdurch erzeugten Daten. Insbesondere ist es nicht mdglich, aus
SNP-Daten ohne individuelle Kenntnis der untersuchten Person und
ihrer Lebensumstande medizinisch valide Aussagen Uber Dispositio-
nen fur bestimmte Krankheiten zu gewinnen oder gar umfassende
»genetische Risikoprofile* zu erzeugen. Aulerdem fehlt jede Quali-
tatskontrolle.

Die GfH halt die diagnostischen Internet-Angebote aus wissenschaft-
lichen Grunden flr unserios.

. Die seltenen monogen erblichen Merkmale und Krankheiten beruhen zwar
haufig auf einer Punktmutation. Es ist aber extrem unwahrscheinlich, dass
eine derartige Mutation durch ein SNP-Suchverfahren entdeckt wird. Die
groRe Mehrzahl der Mutationen z. B. in den fur erblichen Brustkrebs verant-
wortlichen BRCA-Genen wirde durch die SNP-Analytik nicht erfasst.

e Die in der Bevdlkerung haufigen multifaktoriellen Krankheiten des Menschen
werden durch ein komplexes Zusammenwirken genetischer und nicht-
genetischer Faktoren verursacht. Das Vorliegen einer bestimmten SNP-
Variante, selbst wenn sie erwiesenermaflen mit einer Krankheit statistisch
assoziiert ist, bedeutet also keineswegs, dass sich diese Krankheit mit hoher
Wahrscheinlichkeit oder gar Sicherheit manifestieren wird. Hier besteht die
Gefahr, dass durch eine Analyse, die auRerhalb einer definierten medizini-
schen Fragestellung veranlasst und ohne individuelle Kenntnis der unter-
suchten Person interpretiert wird, unbegriindete Angste erzeugt werden.

. Umgekehrt kann ein unauffélliger Befund bezuglich eines SNPs zu dem ge-
fahrlichen Fehlschluss verleiten, fur die damit angeblich assoziierte Krankheit
bestehe kein erhdhtes Risiko. Hier kann einer Vernachlassigung maoglicher-
weise lebensrettender klinischer Vorsorge- und Behandlungsmaflinahmen
Vorschub geleistet werden.
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. Nur fur sehr wenige genetisch mitbedingte Krankheiten kann aus der Fest-
stellung eines genetisch bedingt erhdhten Manifestationsrisikos eine sinnvol-
le Praventionsstrategie, etwa durch Anderung von Lebensgewohnheiten, ab-
geleitet werden. Ebenso bleiben riskante Verhaltensweisen, wie etwa Rau-
chen oder koérperliche Inaktivitat, auch fur solche Menschen schéadlich, denen
keine erhohte genetische Neigung zu den damit assoziierten Krankheiten zu-
geschrieben wurde. Das Ergebnis einer SNP-Analyse kann daher in aller Re-
gel keine hilfreichen neuen Erkenntnisse fur die personliche Lebensfiihrung
bringen.

. Die Interpretation vieler Tausender mit einem automatisierten Verfahren er-
zeugter, nicht miteinander zusammenh&ngender genetischer Einzeldaten
kann weder adéaquat durch schriftliche Informationsmaterialien geleistet
noch von einer untersuchten Person im erforderlichen AusmalR verstanden
werden. Eklatante Defizite bei der Informationsvermittlung sind daher bei
solchen Tests unvermeidlich. Dies gilt sowohl fur die Aufklarung vor in An-
spruchnahme der Tests als auch fir die Bewertung der Ergebnisse. Zudem
unterliegen kommerzielle Erzeuger genetischer Daten nicht dem Arztrecht
und damit auch nicht der gesetzlichen Schweigepflicht, so dass auch Beden-
ken bezuglich des Datenschutzes anzumelden sind.

Die GfH lehnt die Verbreitung von SNP-Multiparameteranalysen Uber
das Internet mit angeblich gesundheitsfordernder Zielsetzung ab.

Genetische Diagnostik ist nur dann verantwortbar, wenn sie zur Kla-
rung einer bestimmten medizinischen Fragestellung nach hierauf
bezogener personlicher Aufklarung veranlasst wird und wenn die
Ergebnisse der Analysen vor dem Hintergrund der Kenntnis der un-
tersuchten Person und ihrer Lebensumsténde interpretiert werden.
Gentests, die Uber das Internet vermarktet werden, kdnnen diese
Mindestanforderungen keinesfalls erfullen.

Das einzig angemessene Verfahren fur die kompetente Aufklarung
vor einer humangenetischen Untersuchung — insbesondere mit pra-
diktiver Aussage - und fur die addquate Interpretation der daraus
gewonnenen Untersuchungsbefunde ist die personliche genetische
Beratung durch einen Facharzt fir Humangenetik.
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