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Qualitat von Online-Gentest-
Angeboten ist mangelhaft

Im Zeitalter des Internets sind es sich die Patientinnen und Patienten
gewohnt, Online-Krankheitsdiagnosen zu stellen und sich selber zu
behandeln. Bei harmlosen Symptomen mag dies sinnvoll sein, doch
wenn es um die billige und zeitsparende Erstellung von genetischen
Profilen in Online-Labors geht, ist Vorsicht geboten. Die Interpretation
genetischer Daten ist hochkomplex und selbst flr Experten nicht immer
eindeutig. Daher ist die Qualitat bei solchen Online-Tests in verschie-

denster Hinsicht mangelhaft.
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2013 wurde bekannt, dass die Holly-
wood-Schauspielerin Angelina Jolie ein
defektes Gen namens BRCA1 tragt, wel-
ches ihr ein Lebenszeitrisiko von bis zu
80 Prozent bringt, an Brustkrebs zu er-
kranken. Als Konsequenz davon liess sie
sich vorsorglich beide Briiste amputieren.
Durch ihre Prominenz wurden viele Frau-
en auf das eher seltene Gen aufmerksam
und wollten sich ebenfalls testen lassen.
Im letzten Jahrzehnt wurden in der Gen-
forschung grosse Fortschritte erzielt und
wir mochten zunehmend Uber unseren
Korper und die eigene genetische Ver-

anlagung Bescheid wissen. Einerseits ist
diese Entwicklung positiv, da die Gen-
forschung einen zunehmend grésseren
Stellenwert erhdlt, aber sie birgt auch
Gefahren. Denn langst haben zahlrei-
che Online-Labors daraus ein profitables
Geschaftsmodell entwickelt. Sie bieten
beispielsweise an, mithilfe von neuen
Technologien der Humangenetik und Hu-
mangenomforschung, in kurzer Zeit das
genetische Profil einer Person zu erstel-
len. Die Online-Labors behaupten, so die
Veranlagungen oder Risiken fur bestimmte
Krankheiten aufzeigen zu kénnen.
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Nur wenige Gen-Varianten im Fokus
Einen Online-Gentest durchzufihren zu
lassen ist billig und simpel — zu simpel.
Denn es reicht bereits das Einsenden ei-
ner Speichelprobe, um ein Risikoprofil
fUr Diabetes, Herz-Kreislauferkrankungen
oder Krebs zu erhalten, um nur einige
Krankheitsbilder zu nennen. Dabei wird
lediglich eine kleine Anzahl der Gene be-
trachtet. In der Schweiz ist die Durchfih-
rung von Gentests am Menschen Uber ein
eidgendssisches Gesetz, das Gesetz Uber
genetische Untersuchungen beim Men-
schen (GUMG), geregelt. Demnach durfen
medizinische Gentests beim Menschen
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nur von Institutionen mit einer Bewilligung
vom BAG durchgefihrt werden. Ziel die-
ses Gesetzes ist es, eine hdchstmdgliche
Qualitét bei der Durchfihrung, Datenana-
lyse und Interpretation zu erreichen.

Allein gelassen mit dem Befund

Diese Kriterien sind bei den Internet-An-
geboten nicht uneingeschrankt tUberpruf-
bar, denn die Interpretation genetischer
Daten ist hochkomplex und selbst fur
Expertinnen und Experten auf diesem
Gebiet nicht immer eindeutig. Dem so-
genannten direct-to-consumer genetic
testing (DTCGT) fehlt es, nebst transpa-

renten Qualitatskontrollen, vor allem an
Datenschutz sowie einer nachgewiese-
nen Relevanz der Befunde. Die allermei-
sten dieser Angebote sind nach heuti-
gem Kenntnisstand mit grosser Skepsis
zu betrachten. Darlber hinaus ist es ver-
heerend, dass die Patientinnen und Pa-
tienten mit der Interpretation der erstell-
ten Risikoprofile alleine gelassen werden
und sich unter Umsténden in falscher
Sicherheit oder unberechtigten Angsten
wahnen. Bei arztlich begleiteten Analy-
sen steht den Patientinnen und Patienten
eine Beratung zur Seite, welche hilft, die
Daten richtig zu bewerten.

Optimierung des Lebensstils
Nichtsdestotrotz ware es kontraproduk-
tiv, sdmtliche Online-Gentests zu verbie-
ten. Viel wichtiger ist es, in die richtige
Aufklarung der Patienten zu investieren,
um die positiven Aspekte der arztlich
begleiteten Tests aufzuzeigen. Gerade
fir potentielle Gefahrengruppen kénnen
diese Analysen sehr aufschlussreich sein
und dabei helfen, den Lebensstil indivi-
duell anzupassen, denn Krankheiten wer-
den zu einem Teil durch Gen-Varianten
beeinflusst — ein betrachtlicher Anteil wird
jedoch durch verschiedene Umweltfakto-
ren beigetragen. Massenscreenings a la
BRCA1-Hypes sind jedoch Ubertrieben
und unnotig. Daher sollten Gentests vor-
wiegend bei betroffenen Risikopatienten
durchgefuhrt werden.
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Ausgekltgeltes Sicherheitssystem flir hochgefahrliche Viren

Interview mit Dr. Marc Strasser, Leiter Virologie Labor Spiez

Wenn es um geféhrliche, Menschen betref-
fende Viren geht, ist es ein Fall fir die Viro-
logie im Labor Spiez: Seit diesem Friihling
untersuchen und kultivieren Dr. Marc Stras-
ser und sein Team im Biosicherheitslabor im
Labor Spiez Viren der héchsten Risikogrup-
pe 4, gegen die es weder zugelassene Impf-
stoffe noch Medikamente gibt. Im Interview
erklart er, was seinen Beruf auszeichnet und
dussert sich zur aktuellen Ebola-Epidemie.

Welche Arbeiten werden in der Viro-
logie des Labor Spiez verrichtet?
Wir diagnostizieren und erforschen neu
auftretende und sich ausbreitende Krank-
heitserreger. Des Weiteren entwickeln
und etablieren wir schnelle und zuver-
l&ssige Methoden fur den Nachweis von
potentiellen biologischen Kampfstoffen.
Derzeit forschen wir an 30 bis 40 Viren.

Seit letztem Frihjahr werden im
Labor Spiez Viren der héchsten
Risikogruppe 4 erforscht. Was
zeichnet sie aus?

Gegen Virusinfektionen der héchsten Ri-
sikogruppe 4 gibt es keine Heilmethoden
— also weder Impfstoffe, die praventiv wir-
ken, noch Medikamente fur deren akute
Behandlung. Die Arbeit mit diesen hoch-
geféhrlichen Krankheitserregern erfordert
ein ausgekligeltes Abschirmungssystem
in unserem neuen Biosicherheitslabor.
Dazu gehoéren Sicherheitsinstallationen
und personliches Schutzmaterial wie bei-
spielsweise Vollschutzanzige, luftdicht
abgeschlossene Raume, Unterdruckhal-
tung in den Labors sowie ein komplexes
System an Schleusen und Barrieren.

Ist Ihr Beruf mit einer latenten
Angst verbunden?

Angst verspure ich nicht, aber Respekt.
Und den sollte jeder Mikrobiologe, der mit
derart gefahrlichen Viren arbeitet, haben.
Wir sind im Labor Spiez sehr gut einge-
richtet und geschult und jeder Mitarbei-
tende weiss genau, was er zu tun hat be-
ziehungsweise unterlassen muss. Nicht
alle Mitarbeitenden haben die Berechti-
gung, mit der Risikogruppe 4 zu arbeiten.

Was schatzen Sie an lhrer Tétig-
keit in der Virologie?

Die Arbeit in der Virologie ist ausserst
abwechslungsreich, da wir uns immer
wieder mit neuen Krankheitserregern be-
schaftigen, die noch unerforscht sind. Es
ist ein grosses Privileg, im modernsten,
bestausgerUsteten Labor der Schweiz
zu arbeiten. Die Auseinandersetzung mit
Viren der Risikogruppe 4 ist ebenfalls ein-
zigartig und hdchstspannend. Der Nach-
teil im Vergleich zu anderen Abteilungen
der Mikrobiologie liegt sicherlich darin,
dass unsere Arbeitsbedingungen durch
die hohe Gefahrenstufe und die damit ver-
bundenen strikten Sicherheitsvorschriften
umstandlicher sind — das beginnt bereits
beim Prozedere, welches wir bewaltigen
mussen, bis wir uns nur schon in den La-
borraumlichkeiten befinden.

Derzeit sorgt das Ebola-Virus auf
der ganzen Welt fiir Schlagzeilen.
Glauben Sie, dass es bald einen
Impfstoff dagegen geben wird?

Es gibt Medikamente, welche eine pro-
phylaktische Wirkung haben und solche,

die zur passiven Immunisierung von Viren
eingesetzt werden und unter Umstan-
den auch gegen den Ebola-Virus wirken
konnten. FUr Letzteres mUssten aber zu-
erst Kklinische Tests durchgefuhrt werden
— also jene am Menschen — und es ist
ausserst schwierig die dafur notwendigen
Mittel und Probanden zu finden.

Ist die Gefahr an einer Grippe zu
sterben tatsachlich grésser als
eine Ansteckung mit dem Ebola-
Virus in der Schweiz?

Jahrlich sterben weltweit im Minimum
250000 Menschen an der normalen
Grippe — 1500 davon in der Schweiz.
Hingegen gibt es bisher keinen Ebola-Fall,
der in Europa ausgebrochen ist. Insofern
muss ich diese Frage bejahen. Dennoch
sind einige Ebola-Virus-Erkrankungen
hierzulande nicht vollig auszuschliessen.
Eine Epidemie, ahnlich wie in Westafrika,
ist jedoch unmdoglich.

Dr. Marc Strasser, Leiter Virologie Labor Spiez
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«Fehler passieren uberall, wo
am Werk sind»

Portrait Dagmar Kesseler, Direktorin des Centre Suisse de Controle de Qualité (CSCQ)

Laboranalysen sind wegweisend fur die rechtzeitige und richti-
ge Behandlung einer Krankheit, sie kdnnen letztlich Gber Leben
und Tod entscheiden. Die Qualitat der Laboranalysen steht Gber
allem, denn je nach Diagnose wahlen die Arzte den einen oder
anderen adaquaten Therapieansatz. Die Direktorin des Centre
Suisse de Contréle de Qualité (CSCQ), Dagmar Kesseler, be-
richtet sichtlich stolz: «In der Schweiz hat sich die Qualitéat der
medizinischen Analysen in den letzten Jahren enorm gesteigert.
Inzwischen erflllen 95% aller Resultate die QUALAB-Kriterien.»
Zu verdanken ist diese positive Bilanz unter anderem den wach-
samen Mitarbeitenden des CSCQ, welches in seiner Funktion als
externes Kontrollzentrum die Labors monatlich beziehungsweise
quartalsweise zu verschiedenen Tests auffordert und ihnen hilft,
die Qualitat inrer Analysen zu Uberprifen und zu verbessern.
Beim Quartalsversand werden 3700 Labors mit einem Testpaket
beliefert — alle am gleichen Tag und mit klaren zeitlichen Vorga-
ben, die es einzuhalten gilt.

Hilfeleistung und Weiterbildung

Dagmar Kesseler flihrt das 1972 gegriindete Zentrum in Genf
seit funf Jahren. Als schulmeisterlich empfindet sie ihren Aufga-
benbereich nicht: «Die Labors sind froh Uber jede Hilfeleistung
und reagieren auf Kritik sehr kooperativ und dankbar. Es ist
schliesslich inr grosstes Anliegen, qualitativ hochstehende Tests
durchzuflhren», bestétigt die Direktorin des CSCQ. Ihre Arbeit
sei grésstenteils eine Unterstitzung und ein Beistand fur die Wei-
terbildung des Laborpersonals. Ein diplomatisches Vorgehen ist
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unumganglich. Die Ergebnisse der ausgewerteten Analysetests
werden den Labors in Form von Berichten zugestellt und be-
inhalten eine individuelle Beratung fUr die Qualitatsoptimierung.
Die Fehlerquote der Tests sei tief und oft auf manuelle Arbeits-
schritte zurtickzuflhren, weiss Dagmar Kesseler: «In seltenen
Fallen kommt es zum Vertauschen von Proben oder Resultaten.
Die meisten Fehler passieren wahrend den pra- und postanalyti-
schen Phasen.»

Prazise Arbeitsweise und Ausdauer im Vordergrund

Die Arbeit im Team und die Kooperation mit Experten und
Verbanden schéatzt Dagmar Kesseler sehr. Ihr Aufgabenbereich
sei dusserst abwechslungsreich, auch wenn sich ein jahrlicher
Rhythmus eingestellt habe. «Heute leben wir in einer Welt, in der
sehr viel Kurzlebiges produziert wird, daher schéatze ich es, dass
sich meine Arbeit Uber eine langere Zeitdauer erstreckt und eine
gewisse Tiefgrindigkeit verlangt», erklart die Genferin. Selbst-
verstandlich sind in ihrem Metier auch eine ausserst prazise
Arbeitsweise und Ausdauer gefragt. Flexibilitat, Glaubwdirdigkeit,
Motivationskraft und eine padagogische Ader héatten jedoch
einen ebenso hohen Stellenwert, um die reibungslose Zusam-
menarbeit mit den Labors zu garantieren. Und wie steht sie zu
fehlerhaften Tests? Die Direktorin resiimiert: «Fehler passieren
Uberall, wo Menschen am Werk sind, also auch bei uns. Wichtig
ist, sich diese einzugestehen und auf ein Minimum zu reduzieren
- das gilt auch fur die Arbeit in den Labors.»

Der Schweizerische Verband «FAMH Die medizinischen Laboratorien der Schweiz» bezweckt:

— durch die Erhaltung und Férderung leistungsfahiger, Uber die ganze Schweiz verteilter medizinischer Laboratorien zu einer guten medizinischen Versorgung beizutragen;
— die in der Schweiz tatigen Spezialisten fur Labormedizin sowie private und &ffentlichrechtliche medizinische Laboratorien zusammen zu schliessen und deren wirtschaftlichen,

politischen und weiteren Interessen in der Offentlichkeit zu vertreten;

— die berufliche Weiterbildung und Fortbildung der Spezialisten flr Labormedizin zu férdern;
— die Beziehungen zu den weiteren Organisationen im Gesundheitswesen zu pflegen und zu fordern.
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