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«Beratung muss sein»

Schlieren Diese Woche hat der
Standerat den Bundesrat beauf-
tragt, das Bundesgesetz Uber
genetische Untersuchungen zu
Uberprifen. Dies vor dem Hin-
tergrund, dass Internet-Gen-
tests immer beliebter werden.

VON KATJA LANDOLT

Herr Matyas, das Bundesgesetz
wird iiberarbeitet. Was bedeutet
das fiir die Gendiagnostik?

Gabor Matyas*: Internet-Gentests
boomen. Das ist eine Tendenz, die
nicht aufzuhalten ist und auch nicht
aufgehalten werden muss. Es ist aber
wichtig, sie gesetzlich zu regeln.

Was ist das Problem mit Internet-
Gentests?

Im Internet kann die Qualitit der
Durchfithrung des Tests nicht ge-
wahrleistet werden. Ausserdem sind
die getesteten Menschen unter-
schiedlich. Die eine Patientengruppe
ist autonom, kann mit den Testdaten
umgehen. Andere Patienten kénnen
sehr schlecht solchen Informationen
umgehen. Sie sind d&ngstlich und
konnen schon allein durch die Nach-
richt, dass sie ein Risiko fiir eine Er-
krankung in sich tragen, krank wer-
den.

Es braucht also zwingend eine be-
ratende Instanz?

Ja, Beratung muss unbedingt sein. Ob
ein Patient mit genetisch bedingten
Krankheitsrisiken umgehen kann,
kann man wihrend der Beratung ab-
klaren. Solch heikle Daten ohne Be-
ratung frei zu schalten, konnte bei
verdngstigenden Patienten negative
Auswirkungen haben.

Wie sieht die Regelung heute aus?

Gentests diirfen heute in der Schweiz
nur durchgefiihrt werden, wenn sie
einem medizinischen Zweck dienen
und das Selbstbestimmungsrecht des
Patienten gewahrt wird. Ein Arzt

muss den Gentest veranlassen und
fiir Beratung sorgen. Eine Beratung
bei Internet-Gentests ist jedoch nicht
Kklar geregelt.

Begleitete Gentests werden aber
immer teurer bleiben als Internet-
tests. Wie schafft man es, Internet-
tests unattraktiv zu machen?

Man miisste gesetzlich vorschreiben,
dass Internet-Gentests nicht nur von
einem Arzt veranlasst sein miissen,
sondern auch nur mit Beratungen
vor und nach dem Test durchgefiihrt
werden diirfen. Keine Beratung iibers
Internet, sondern von Experte zu Pa-
tient. Die Patienten miissen die Re-
sultate richtig interpretieren kénnen.
Sonst verkommt der Gentest zum
Horoskop.

«Ohne richti-
ge Interpre-
tation ver-
= kommt der
&= Gentestzum
 w Horoskop.»

Wie miisste das iiberarbeitete Ge-
setz Threr Meinung nach aussehen?
Die Beratung durch FMH/FAMH Me-
dizinische Genetiker vor und nach
dem Test sowie Datenschutz miis-
sen gewdhrleistet sein. Die Interes-
sen und Rechte des Patienten miis-
sen gewahrt bleiben. Zudem muss
sichergestellt werden, dass Gentests
mit hochster Qualitit und mog-
lichst in der Schweiz durchgefiihrt
werden.

*Gabor Matyas ist Spezialist flir Medizi-
nische Genetik FAMH und Geschaftsleiter
der «Stiftung flir Menschen mit seltenen
Krankheiten». Die Stiftung ist Tragerin
des schweizweit ersten Zentrums fiir Kar-
diovaskulare Genetik und Gendiagnostik
mit Sitz in Schlieren.
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