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Wenn Sie die Volksgesund-
heit anschauen: Wer sollte
eine Genanalyse in Betracht
ziehen?

Sabina Gallati: Grundsatzlich ist
jede Krankheit die Kombination
ausunseren Genen und der Um-
welt. Dank der Genetik bekom-
men wir also ein vollstandigeres
Bild tiber unsere Gesundheit -in
praktisch allen Krankheitsfel-
dern. Eine erhebliche geneti-
sche Komponente zeigt sich
darin, dass Verwandte, Eltern
oder Geschwister schon in rela-
tiv jungen Jahren erkranken.
Neben Krebs sind Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen ein gutes
Beispiel: Ein Herzinfarkt oder
Schlaganfall bei Mannern unter
55 oder Frauen unter 65 Jahren
ist auffillig.

Was kann die Genetik in

so einem Fall leisten? Das
Risiko kennt man dann
jabereits.

Das Stichwort lautet Pravention.
Die Kardiogenetik kann zum
Beispiel sehr viel zur Vermei-
dung eines plotzlichen Herz-
todes sowie einer koronaren
Herzkrankheit beitragen. Ins-
besondere bei jungen Men-
schen. Zum Beispiel leidet rund
eine von 200 Personen an gene-
tisch bedingten, zu hohen Cho-
lesterinwerten - eine sogenann-
te familidre Hypercholesterin-
dmie. In diesem Fall reichen
eine gesunde Erndhrung und
viel Bewegung nicht. Kennt man
das genetische Risiko, kann man
die Ablagerung von Cholesterin
in den Blutgefissen medika-
ment0s verhindern, sobald der
Cholesterinspiegel steigt. Im
besten Fall kann so ein Herzin-
farkt abgewendet werden.

Genanalysen formulieren in
der Regel nur Wahrschein-
lichkeiten -wie lassen sich
daraus medizinische
Massnahmen ableiten?
Genau, in vielen Bereichen gibt
eine Genanalyse an, mit welcher
Wahrscheinlichkeit eine Person
an einer Krankheit erkrankt, im-
mer im Vergleich zum Vorkom-
men der Krankheit in der Allge-
meinbevolkerung. Bei Krebs-
erkrankungen zum Beispiel
erkranken im Schnitt 4 bis 8 von
10 Personen, die eine geneti-
sche Veranlagung haben. Natiir-
lich ist dieser Wert auch alters-
abhingig. Je dlter man ist, desto
hoher ist das Risiko, zu erkran-
ken. Bei anderen Erbkrankhei-
tenist es zu 100 Prozent sicher,
dass sie ausbrechen werden,
Zeitpunkt und Verlauf lassen
sich jedoch nicht voraussagen.
Beispiele dafiir sind Krankhei-
ten, die bereits kurz nach der
Geburt oder wahrend der ersten
Lebensjahre diagnostiziert wer-
den, wie die Duchenne-Muskel-
dystrophie oder die zystische
Fibrose.

Was bedeutet das fiir die
Betroffenen?

Das ist je nach Krankheit unter-
schiedlich. Bei angeborenen
Krankheiten weiss man, dass ein
betroffenes Kind erkranken wird
und kann sich darauf'einstellen.
Bei anderen Erkrankungen,
nehmen wir die familidre
Hypercholesterindmie wieder
als Beispiel, kann man friihzeitig
Praventionsmassnahmen ein-
leiten. In diesem Fall sollte man
ab dem Erwachsenenalter regel-
massig den Cholesterinspiegel
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«Dank Genanalysen sind auch Praventivmassnahmen mdglich»: Sabina Gallati, Genetik-Expertin.
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«Bei Pranataltests gebe ich
nic eine Empfehlung ab»

In Genanalysen stecke viel Potenzial fuir die offentliche Gesundheit, sagt Genetikerin
Sabina Gallati. Man kann damit aber auch in ein Dilemma geraten.

priifen, da er normalerweise erst
dann steigt. Es kann aber auch
sein, dass ein Kind zwei Muta-
tionen geerbt hat und schon mit
fiinf oder sechs Jahren einen
Herzinfarkt erleidet.

Gentests werden heute auch
pranatal gemacht. Die Ergeb-
nisse verunsichern viele
werdende Eltern. Was soll
man tun, wenn die Wahr-
scheinlichkeit 1:100 betragt,
dass ein Baby eine schwer-
wiegende Behinderung hat?
Es ist sicher so, dass jeder und
jede anders mit einem solchen
Resultat umgeht, es gibt die Op-
timisten und die Pessimisten.

Aber geben Sie in einem
solchen Fall eine Empfeh-
lung ab oder zeigen Sie
Optionen auf?

Eine Empfehlung gebe ich in
diesem Fall nie ab. Die Entschei-
dungen, die aus einem Gentest
resultieren, sind sehr personlich
und individuell. Dariiber klare
ichin der genetischen Beratung
vor einem Test immer auf. An-
ders ist es natiirlich, wenn es
nicht um prinatale, sondern all-
gemeine praventive Tests geht.
Dort hilft das Resultat, konkrete
Praventionsmassnahmen zu
empfehlen.

Im globalen Vergleich ist

die Schweiz, was die Human-
genetik betrifft, eher zuriick-
haltend. Wie erkliren Sie
sich das?

Das hat sicher mit unserem de-
mokratischen System zu tun.
Die Bevolkerung hat etwas zu
sagen, und ich verstehe, wenn
man in dem Bereich zuriickhal-

tend ist. Mit der Genanalyse
kommen Wahrscheinlichkeiten
fiir eine Erkrankung ins Spiel -je
nachdem, was man fiir ein Typ
ist, kann das beunruhigend oder
auch beruhigend sein. Wenn
man beispielsweise weiss, dass
man keine krankheitserregende
Verdnderung in einem der mit
Krebs assoziierten Gene hat, ob-
wohl in der nahen Verwandt-
schaftjemand Brustkrebs hatte,
dann ist man froh um dieses
Wissen.

Genanalysen sind nicht
giinstig. Ist die Zuriickhal-
tung des Schweizer Gesund-
heitswesens bei stets stei-
genden Kosten nicht auch
ein Gebot der Vernunft?

Es ist zu wenig bekannt, dass
dank Genanalysen auch Praven-
tivmassnahmen moglich sind.
Da miissten die Krankenkassen
verstehen, dass sie langfristig
sparen konnten. Es gibt Studien

im Bereich der Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, dass genetische
Analysenim Gesundheitswesen
die Kosten tatsachlich senken
kénnen. Ob geniigend getestet
wird, hangt auch von den be-
treuenden Arzten ab und wie
viel sie tiber die Bedeutung der
Genetik wissen.

Die kassenpflichtigen Unter-
suchungen sind gesetzlich in
der sogenannten Analysen-
liste geregelt-istdas
ausreichend?

Was uns beziiglich Analysenlis-
te wundert, ist der Umgang da-
mit: Es ist eine Positivliste, wir
gehen also davon aus, dass das,
was darauf steht, auch bezahlt
wird. Es gab und gibt aber mehr
und mehr Fille, die trotzdem ab-
gelehnt werden. Dann heisst es,
die Kassen miissten jeden Fall
einzeln beurteilen. Das bedeutet
flir uns, dass wir fast keine Ana-
lyse in Auftrag geben konnen

«Es gibt die
Informations-
pflicht und
das Recht auf
Nichtwissen.»

Zur Person

Sabina Gallati ist Co-Leiterin von
Hirslanden Precise, dem Zen-
trum fiir genetische Beratungen
und Untersuchungen der Hirs-
landen-Gruppe. Zuvor hat sie
wahrend 20 Jahren die Abteilung
fur Humangenetik am Inselspital
in Bern geleitet. Sie ist Prasiden-
tin der Eidgendssischen Kom-
mission fiir genetische Untersu-
chungen beim Menschen
(Gumek) und war von 2001 bis
2008 Mitglied der Schweizeri-
schen Nationalen Kommission
fir Biomedizinische Ethik. (des)

ohne Kostengutsprache. Stellen
Sie sich vor, wie viel Zeit uns das
kostet! Fiir eine seltene Krank-
heit habe ich zwei bis drei Stun-
den, um einen Fall zu beschrei-
ben. Manchmal kommen dann
von den Krankenkassen einfach
Standardabweisungen zuriick.

Bei Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen und Krebs sind die
Krankenkassen am ehesten
bereit, Analysen zu iiberneh-
men. Wo wiinschen Sie sich
mehr Bewusstsein fiir den
Nutzen?

Beiden seltenen Erkrankungen.
Gerade was kleine oder ungebo-
rene Kinder betrifft. Es gibt in
der Schweiz eine Ungleichheit
bei der Pranataldiagnostik: Eine
Chromosomenanalyse wird pro-
blemloser tibernommen als eine
Genanalyse, und eine Praim-
plantationsdiagnose wird tiber-
haupt nicht ibernommen. Ich
denke, das ist so, weil es die
Chromosomenanalyse am
langsten gibt und man sich
daran gewohnt hat.

Was sind die Folgen?

Die Eltern miissen die Untersu-
chungen selbst bezahlen oder
darauf verzichten.

In der Bevolkerung stehen
viele den prianatalen Gen-
analysen skeptisch gegen-
tiber, weil sie unethische
Prozesse befiirchten, die man
iiberspitzt mit «Wunschkind
oder Abtreibung» iiber-
schreiben konnte.

Unser Gesetz ist, was die gene-
tischen Untersuchungen be-
trifft, genau aus diesem Grund
sehr streng. Ich sass acht Jahre

inder nationalen Ethikkommis-
sion, da wurden diese Aspekte
immer besprochen, wir haben
Stellungnahmen geschrieben,
dasistalles ins Gesetz eingeflos-
sen.

Und doch sind die Befiirch-
tungen nicht ausgeraumt.
Die Beratung, Aufklirung ist
entsprechend wichtig. Dass man
weiss, was die Konsequenzen
sein konnen. Das Gesetz sagt ja
jetzt auch: Es gibt ein Recht auf
Wissen und ein Recht auf Nicht-
wissen. Jede Person kann und
muss fiir sich selbst entschei-
den, wie viel sie iiber die geneti-
sche Veranlagung wissen moch-
te.

Funktioniert dasin der
Praxis? Was, wenn ich etwas
tiber mich herausfinde,
meine Eltern aber nichts
wissen mochten?

In der genetischen Beratung in-
formieren wir Giber die Informa-
tionspflicht und das Recht auf
Nichtwissen. Unsere Patienten
und Patientinnen sind dann in
der Pflicht, dem nachzukom-
men.

Dasist doch nicht realistisch.
In welchen Fillen besteht
eine Informationspflicht?
Wenn sich Eltern abklaren las-
sen und man etwas findet, dann
sind sie verpflichtet, ihre Ge-
schwister und Kinder zu infor-
mieren, dass eine vererbbare
Erkrankung vorliegt und sie
diesbeziiglich jederzeit eine ge-
netische Beratung und Abkla-
rung in Anspruch nehmen kon-
nen. Wenn man sie nicht infor-
miert, konnen sie einem einen
Vorwurf machen, wenn sie mal
erkranken oder ein krankes Kind
bekommen.

Angehorige konnen einem
aber auch einen Vorwurf
machen, weil man sie iiber
die Moglichkeit einer geneti-
schen Erkrankung infor-
miert. Lisst man sich abkla-
ren, ist man unweigerlichin
diesem Dilemma gefangen.
Das denke ich nicht. Das Recht
auf Wissen beziehungsweise
Nicht-Wissen bezieht sich klar
auf die genetische Information
an sich. Solange eine Person
nicht weiss, dass in der Familie
eine Erbkrankheit vorliegt, hat
sie auch keine Moglichkeit zu
entscheiden, ob sie mittels ge-
netischer Untersuchung heraus-
finden mochte, ob sie die fiir die
Krankheit verantwortliche Va-
riante geerbt hat oder nicht res-
pektive ob sie bewusst auf dieses
Wissen verzichten will.

Was halten Sie von Lifestyle-
Gentests, die viele machen,
um einen Hinweis aufihre
optimale Erndhrung oder
Trainingsmethode zu erhal-
ten und die giinstig und ohne
Beratung verfiigbar sind?

Ich bin gar kein Fan. Wenn man
die Tests im Ausland macht,
weiss man oft nicht, wo die eige-
nen Daten landen und wofiir sie
sonst noch gebraucht werden.
Zudem konnen die meisten
nichts anfangen mit den Infor-
mationen. Fiir eine Erklarung
kommen manche dann zu uns.
Wir hatten wegen eines solchen
DNA-Tests auch schon total auf-
gebrachte Patienten hier, die
dachten, sie hitten eine geneti-
sche Veranlagung fiir Krebs.
Und dann stellte sich das Resul-
tat als harmlos heraus.



