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Entwicklung von Angebot und Nachfrage
pradiktiver genetischer Tests®

Szenarien und Determinanten

von Regine Kollek* und Thomas Lemke**

Im vorliegenden Artikel werden zwei mégliche Entwicklungs-
trends der zuktinftigen Nutzung pradiktiver genetischer Tests
untersucht. Das ,konservative” Szenario zeichnet sich durch
eine Begrenzung des Angebots und der Nutzung pradiktiver
Tests aus, die durch Arztbindung, strenge Qualitatsmafstabe
und eine enge Definition ihres (klinischen) Nutzens erreicht
wird. Demgegentiber ist das ,liberale” Szenario dadurch cha-
rakterisiert, dass die Nutzung prdadiktiver genetischer Tests nur
wenigen Beschrdankungen unterliegt. Die beiden Szenarien
werden dargestellt und vier wichtige Determinanten und
Einflussfaktoren diskutiert, um auf dieser Basis zu einer be-
griindeten Einschdtzung der voraussichtlichen Entwicklung
pradiktiver Gentests zu kommen.

Schliisselworte: Prdadiktive Gentests, Gesundheitssystem,
Kommerzialisierung, Krankheitspravention

L Der vorliegende Artikel enthalt Teilergebnisse eines vom AOK-Bundesverband
in Auftrag gegebenen Gutachtens (Regine Kollek, Thomas Lemke: Gesellschaft-
liche Implikationen pradiktiver Gentests, Oktober 2007).

W 1 Einleitung

Genetische Technologien finden zunehmend Eingang in die klini-
sche Praxis. Wahrend die Zahl der von den Krankenkassen finan-
zierten DNA-basierten Tests von 1990 bis 1996 nur langsam an-
stieg (Feuerstein et al. 2002, 60), verdreifachte sie sich zwischen
1996 und 2002 (Schmidtke et al. 2005). Demgegeniiber ver-
zeichneten die Zahlen der Chromosomenuntersuchungen sowie

The article examines two possible trends of the future devel-
opment of predictive genetic testing. The “conservative” scena-
rio is characterised by a limited access to predictive genetic
testing which is safequarded by high quality standards and a
narrow definition of the (clinical) value; in contrast, the ,libe-
ral” scenario is characterized by the fact that the use of predic-
tive genetic tests is more or less unrestricted. The article pre-
sents both scenarios, discusses four important determinants
and variables and offers a justified evaluation of the prospec-
tive development of predictive genetic tests.
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die der genetischen Beratungen nur einen leichten Anstieg
beziehungsweise blieben ab 1996 ungefahr auf dem gleichen
Niveau (Abbildung 1). Gleichzeitig ist zu beobachten, dass sich
der Schwerpunkt des gendiagnostischen Angebots in den letzten
Jahren von den relativ seltenen monogenetischen hin zu den weit
verbreiteten multifaktoriellen Erkrankungen verlagert. Im Zen-
trum des Interesses stehen zunehmend molekulargenetische
Analysen, die Krankheitsveranlagungen fiir komplexe Leiden wie
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beispielsweise Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Asthma, Krebs oder
Diabetes erfassen sollen.

Vor diesem Hintergrund stellt sich die Frage, ob sich Entwick-
lungstrends fir die zukiinftige Nutzung pradiktiver genetischer
Tests abzeichnen und von welchen Einflussfaktoren sie abhan-
gen. In diesem Artikel gehen wir von zwei Szenarien aus, die die
auBeren Markierungen eines breiten Spektrums von moglichen
Entwicklungsverlaufen definieren. Das ,konservative” Szenario
zeichnet sich durch eine Begrenzung des Angebots und der
Nutzung pradiktiver Tests aus, die durch Arztbindung, strenge
QualitatsmaBstabe und eine enge Definition ihres (klinischen)
Nutzens sowie eine restriktive Haltung der Leistungserbringer
und Kostentrager erreicht wird. Das ,liberale” Szenario ist da-
durch charakterisiert, das die Nutzung pradiktiver genetischer
Tests nur wenigen Beschrankungen unterliegt. Sie werden nicht
nur durch Arzte verschrieben, sondern sind auch iiber kommer-
zielle Anbieter preisgiinstig auf dem freien Markt verfiigbar.

Im Folgenden sollen diese beiden Szenarien und die sie beein-
flussenden Faktoren dargestellt und diskutiert werden, um auf
dieser Basis zu einer begriindeten Einschatzung der voraussicht-
lichen Entwicklung pradiktiver Gentests zu kommen.

B 2 Entwicklungstrends fiir die zukiinftige
Nutzung padiktiver Gentests

2.1 Das konservative Szenario

Pradiktive genetische Tests zur Identifizierung von genetischen
Krankheitsdispositionen werden in Deutschland etwa seit Ende
der 1980er beziehungsweise Anfang der 1990er Jahre durchge-
fuhrt. Die ersten Tests zielten auf die Identifizierung von geneti-
schen Veranderungen, die eine Krankheit entweder weitgehend
determinieren (Chorea Huntington, Familidare Adenomatose Poly-
posis) oder ein erhohtes Erkrankungsrisiko anzeigen (BRCA1/2
bei Brustkrebs). Solche Tests werfen eine Fiille von psychischen
und ethischen Problemen auf, wenn fiir die fraglichen Krankhei-
ten keine wirksamen oder akzeptablen Praventions- und/oder
Behandlungsmoglichkeiten zur Verfligung stehen. Aus diesen
Griinden wurde beispielsweise der pradiktive Gentest auf fami-
liaren Brustkrebs zunachst in einem Pilotversuch erprobt, in dem
nicht nur die genetisch-medizinischen Aspekte untersucht, son-
dern auch Konzepte der psychosozialen Beratung entwickelt
wurden (vgl. u.a. Gerhardus et al. 2005). Seit 2005 werden die
Kosten fiir die Untersuchung von den Krankenkassen erstattet,
wenn eine Indikation dafiir vorliegt und wenn sie in einer dafiir
spezialisierten Einrichtung vorgenommen wird, die auch die er-
forderliche Beratung anbietet.

AuRerhalb solcher spezialisierter Einrichtungen werden pradikti-
ve genetische Tests von niedergelassenen Humagenetikern oder
Facharzten beziehungsweise Facharztinnen fiir die entsprechen-
de Krankheit veranlasst. Dies entspricht den gtiltigen Richtlinien,
die vorschreiben, dass Tests auf genetische Dispositionen fiir
schwere Krankheiten nur von besonders dafiir qualifizierten Arz-
ten und unter Einhaltung bestimmter Rahmenbedingungen vor-
genommen werden diirfen (Bundesdrztekammer 1998; Bundes-
drztekammer 2003).

Inzwischen stehen auch Tests auf genetische Risiken fiir kom-
plexe Erkrankungen wie Diabetes, Herz-Kreislauf-Erkrankungen
oder Alzheimer zur Verfiigung. Allerdings zeigen die bisher iden-
tifizierten, pradiktiv-genetischen Marker zumeist nur eine geringe
Erhohung des durchschnittlichen Erkrankungsrisikos an. In vielen
Fallen sind keine spezifischen MaRBnahmen zur Risikoreduktion
bekannt, sodass die Handlungsrelevanz solcher Informationen fiir
die getesteten Personen gering ist; vielfach gehen sie nicht tber
die Empfehlung zur Einhaltung eines gesunden Lebensstils hin-
aus. Von daher geniigen viele pradiktive genetische Tests nicht
den Anforderungen, die nach Auffassung professioneller Gremi-
en und Gutacher an die Qualitat solcher Untersuchungen zu
stellen sind (ugl. Group of Experts 2004, 27).

Vor allem der klinische Nutzen steht bei pradiktiven geneti-
schen Untersuchungen haufig in Frage. Ein Test hat dann einen
klinischen Nutzen, wenn er eine Moglichkeit eroffnet, den vor-
aussichtlich ungtinstigen Verlauf einer gesundheitlichen Entwick-
lung mit einer effektiven Behandlung zu verhindern oder zu ver-
bessern (Holtzman 2003). Insofern hangt der klinische Nutzen
eines pradiktiven Tests in hohem MaRe von existierenden
Praventionsmoglichkeiten, effizienten prophylaktischen Malnah-
men und testspezifischen Therapien sowie dem Zugang zu ihnen
ab (Feuerstein und Kollek 2000). Dass sich bei vielen der derzeit
angebotenen pradiktiven Gentests ein klinischer Nutzen in diesem
Sinne nicht beobachten lasst, spricht ebenso wie die Arztbindung
und das verpflichtende Beratungsangebot gegen eine schnelle und
umfassende Ausbreitung pradiktiver Tests im Gesundheitssystem.

2.2 Das liberale Szenario

Es ist allerdings fraglich, ob diese Faktoren, und hier vor allem die
mangelnde Verfligbarkeit praventiver und/oder therapeutischer
Moglichkeiten die Nachfrage nach beziehungsweise Anwendung
von pradiktiven Gentests auf lange Sicht wirksam beschranken.
Die Definition eines klinischen Nutzens hat in den letzten Jahren
eine signifikante Erweiterung erfahren. So sehen etwa wichtige
Vertreter der Public-Health-Genetik den klinischen Nutzen pra-
diktiver Tests nicht allein in moglichen Vorbeugungs- oder Be-
handlungsoptionen, sondern vielmehr in der allgemeinen Rele-
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vanz eines Testresultats fir klinische Entscheidungen. Grosse und
Khoury stellen etwa den Wert der Information an sich heraus, der
auch ohne spezifische MaBnahmen zur Reduktion von Morbiditat
oder Mortalitat von vielen Menschen als wichtig und ntzlich
empfunden wiirde (Grosse und Khoury 2006, 449). Entspre-
chend breit angelegt ist die von ihnen vorgeschlagene Definition:
.In its broadest sense, clinical utility can refer to any outcomes
considered important to individuals and families (e.g. reproduc-
tive decisions and psychological support)” (Grosse und Khoury
2006, 448). Damit erfiillte praktisch jede Verwendung eines (pra-
diktiven) Gentests, die ein Individuum fiir sich als nitzlich oder
sinnvoll betrachtet, das Kriterium des klinischen Nutzens.

In dieser Lesart lasst sich der Nutzen (pradiktiver) genetischer
Tests nicht objektiv bestimmen, sondern er hangt letztlich von den
Interessen und Bediirfnissen der unterschiedlichen Entschei-
dungstrager, Anbieter und Nutzer ab, die auRerst heterogen und
teilweise auch gegensatzlich und widerspriichlich sein konnen.
Auf der Grundlage dieser umfassenden wie unspezifischen Defini-
tion erfillte auch der Nachweis einer genetischen Krankheitsan-
lage bei einem Fotus, die zumeist zu einem Abbruch der Schwan-
gerschaft fiihrt, das Kriterium des klinischen Nutzens. Diese breite
Bestimmung des klinischen Nutzens pradiktiver Tests wiirde nahe-
zu jeden Leistungsanspruch gegeniiber dem Kostentrager recht-
fertigen. So konnten Eltern etwa verlangen, dass die Kosten fiir
die molekulargenetische Untersuchung des ACE-Gens (Angioten-
sin-Konversions-Enzym) bei ihrem Kind iibernommen werden. Da

bestimmte Varianten dieses Gens besonders haufig bei Hochleis-
tungssportlern vorkommen (Hruskovicovd et al. 2006), diirfte
diese Information fiir Eltern bei Entscheidungen fiir oder gegen ei-
ne Karriere ihres Kindes im Leistungssport interessant sein.

Es steht zu vermuten, dass in dem potenziell unbegrenzten
Anwendungsbereich, der sich durch eine breite Nutzendefinition
eroffnet, Angebot und Nachfrage im Bereich pradiktiver Tests nur
noch bedingt durch einen klinischen Nutzen im engeren Sinne
beeinflusst werden. Eine Reihe von Determinanten spricht daftir,
dass sich die zukiinftige Nutzung pradiktiver Gentests eher in
Richtung des liberalen Szenarios bewegt. Im Folgenden soll auf
vier Bestimmungsfaktoren kurz eingegangen werden: die Reso-
nanz des Gendiskurses in der Bevolkerung, die ,Normalisierung”
pradiktiver genetischer Tests, anvisierte Einsparpotenziale im
Gesundheitswesen sowie Vermarktungsstrategien kommerzieller
Akteure.

B 3 Determinanten der gesellschaftlichen
Akzeptanz pradiktiver Gentests

3.1 Resonanz in der Bevdlkerung und Konturen
genetischer Verantwortung

Die Nachfrage nach genetischen Tests wird entscheidend von der
kollektiven Einschatzung der Bedeutung genetischer Informatio-

Entwicklung der Anzahl genetischer Dienstleistungen, die von den gesetzlichen Krankenkassen erstattet werden
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nen fiir die Gesundheit bestimmt. Dem von Politik und Wissen-
schaft vielfach propagierten Ziel einer ,genetischen Alphabetisie-
rung” (genetic literacy) der Bevolkerung kommt heute eine zen-
trale Rolle bei der Gesundheitsaufklarung zu. So fordert ein
Expertengremium der Europaischen Union weitere ,Kommuni-
kationsinitiativen" (Group of Experts 2004, 39—41), um die Of-
fentlichkeit vom Nutzen genetischer Tests zu liberzeugen. Es sol-
len groRere Anstrengungen erfolgen, um genetisches Wissen in
der Krankheitsvorsorge zu verbreiten. Der Text empfiehlt, Laien
und Fachleuten Informationen tiber genetische Untersuchungs-
verfahren zur Verfiigung zu stellen, Diskussionsforen einzurich-
ten und die Vermittlung genetischen Wissens im Bildungssystem
zu verbessern (Group of Experts 2004, 84 f.).

Im Rahmen dieser politisch-medialen Konjunktur zeichnen
sich Konturen einer ,genetischen Verantwortung” ab (ugl. Lemke
2006a, 111-137). Dieser Vorstellung zufolge soll es moglich
sein, genetische Risiken wie andere Gesundheitsrisiken durch
entsprechende Verhaltensanderungen zu minimieren. Mit den
zunehmenden Testmoglichkeiten und dem steigenden Wissen
um genetische Komponenten wachsen die institutionellen Er-
wartungen und die Anforderungen an die Einzelnen und deren
Verantwortung fiir das eigene Wohlergehen und die Gesundheit
der Familie. Ein Indiz dafiir ist die wachsende Zahl von Gesund-
heitsratgebern, in denen genetisches Wissen eine zentrale Rolle
spielt. In diesen Biichern erscheint Gesundheit als planbares
Resultat rationalen Handelns und beruht auf der richtigen Aus-
wahl und Anwendung pradiktiver genetischer Tests (ugl. Lemke
2006b).

3.2 ,,Normalisierung” genetischer Tests

Die weitere Entwicklung pradiktiver Gentests hangt auch davon
ab, ob genetische Untersuchungsverfahren in der gesellschaft-
lichen Wahrnehmung eine Sonderrolle innerhalb des medizini-
schen Spektrums (,genetischer Exzeptionalismus“) einnehmen
und sie daher besondere regulatorische Vorkehrungen im Hin-
blick auf Qualitatssicherung und Datenschutz erfordern. Eine
Reihe aktueller empirischer Studien deutet darauf hin, dass
pradiktive Tests auf leichtere beziehungsweise behandelbare
oder vermeidbare Erkrankungen von vielen Betroffenen nicht
als belastender empfunden werden als nichtgenetische Unter-
suchungen.

In einer britischen Untersuchung wurden 42 Personen be-
fragt, die auf eine genetische Disposition fiir Venenthrombosen
getestet worden waren. Sie schatzten den Test tiberwiegend als
weniger invasiv beziehungsweise belastend ein, als einen gene-
tischen Test auf eine Veranlagung fiir Brustkrebs, oder auch
einen nichtgenetischen Test auf Diabetes. Bis auf einige Aus-
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nahmen vertraten die meisten Befragten die Auffassung, dass
eine Beratung vor einem solchen Test unnotig sei (Saukko et al.
2006).

In einer weiteren britischen Untersuchung wurden die psychi-
schen Effekte einer phanotypischen (Messung der Konzentration
des Transferrin-Eisen-Komplexes im Blut) und einer genotypi-
schen (molekulargenetische Untersuchung der DNA aus einer
Speichelprobe) Screeningstrategie auf die Veranlagung fir Ha-
mochromatose (Eisenspeicherkrankheit) untersucht. Keines der
beiden Screenings rief relevante negative psychische Effekte her-
vor, und beide Untersuchungsstrategien wurden von den Teilneh-
mern als wenig beeintrachtigend empfunden (Patch et al. 2005).
Eine US-amerikanische Untersuchung ergab, dass sogar die
Durchfithrung von Tests, die darauf abzielen, bei Neugeborenen
eine Disposition fiir Typ-I-Diabetes festzustellen, nicht zu einem
erhohten Angst- oder Besorgnisniveau bei den Miittern fiihrte
(Kerruish et al. 2007). Sollten sich diese Untersuchungsergeb-
nisse in weiteren Studien validieren, diirften pradiktive Tests auf
leichtere oder potenziell behandelbare Erkrankungen weder bei
Klienten noch bei Arzten auf allzu groBe Vorbehalte stoBen.
Vielmehr kann davon ausgegangen werden, dass solche Tests in
vielen Praxen selbst dann, wenn sie von den Kostentragern nicht
erstattet werden, als individuelle Gesundheitsleistungen angebo-
ten und angenommen werden.

3.3 Anvisierte Einspareffekte im Gesundheits-
wesen

Ein dritter Faktor, der die Nutzungsperspektiven pradiktiver Tests
bestimmt, sind erwartete oder tatsachlich realisierte Einspar-
potenziale im Gesundheitswesen. Sie konnten die Kostentrager
dazu motivieren, bei der Erstattung von Testkosten keine allzu
restriktiven MaRstabe anzulegen und so der Anwendung und
Verbreitung pradiktiver Tests einen besonderen Impuls verlei-
hen. Da die unmittelbaren und mittelbaren Wirkungen und Kon-
sequenzen medizinischer Technologien jedoch von einer Fiille
unterschiedlicher Faktoren beeinflusst werden, ist es grundsatz-
lich schwierig, solche Einsparpotenziale ex ante zu bestimmen.
Diese Feststellung gilt auch fiir (pradiktive) genetische Tests (ugl.
Feuerstein et al. 2002, 87 f., 238 ff.; Kollek et al. 2004, 171 ff.).

Die internationale Diskussion fokussiert weitgehend auf die
Einsparpotenziale pranatal eingesetzter genetischer Tests (vgl.
u.a. Caughey 2005). Da solche Tests bei pathologischem Befund
die Frage nach einem Schwangerschaftsabbruch aufwerfen, wer-
den okonomische Kalkiile in diesem Zusammenhang in Deutsch-
land zumeist als ethisch und politisch nicht akzeptabel angese-
hen. Dennoch ist davon auszugehen, dass Gkonomische Uber-
legungen nicht nur in die individuellen Entscheidungen poten-
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zieller Eltern einflieBen, sondern auch impliziter Bestandteil der
Agenda reproduktionsmedizinischer und genetischer Leistungs-
erbringer und auch der Kostentrager sind. Dabei ist es nicht
erforderlich, pranatale genetische Untersuchungen offensiv zu
propagieren. Vielmehr ist die Betonung individueller Wahlmaog-
lichkeiten (health choices) die bevorzugte Strategie, um tber die
Summe der Einzelentscheidungen sozial gewiinschte Gesund-
heitsziele zu erreichen (Nippert 2000, 132).

Im Bereich pradiktiver Tests an Erwachsenen sind die direkten
Kosten am besten bekannt. Diese umfassen die Kosten des Tests
selber sowie die des personellen Aufwands, der zu ihrer Durch-
fihrung notwendig ist. Die Hohe der Bezahlung wird durch den
Einheitlichen BewertungsmaRstab (EBM) festgelegt, der Be-
standteil der Gebiihrenordnung fiir Arzte ist. Dariiber hinaus gibt
es gesonderte Vereinbarungen zwischen spezifischen Leistungs-
erbringern wie beispielsweise Zentren, die sich auf die Untersu-
chung und Beratung im Zusammenhang mit Krebsdispositionen
spezialisiert haben, und Kostentragern wie den Krankenkassen,
Landesverbanden der Krankenkassen oder Verbanden der
Ersatzkassen.

Um die moglichen Einspareffekte pradiktiver genetischer Tests
zu kalkulieren, reicht es allerdings nicht aus, nur ihre direkten
Kosten zu berticksichtigen. Voraussichtlich werden es eher die
mit solchen Tests verbundenen indirekten Kosten und Folge-
kosten sein, die das Gesundheitswesen am meisten belasten
(Feuerstein et al. 2002, 89). Diese resultieren etwa aus dem
Umstand, dass insbesondere pradiktive probabilistische Tests,
die den Hauptteil pradiktiver Tests ausmachen, eine Fiille von
falsch positiven oder negativen Ergebnissen aufweisen (Konrad
2005, 148). Ein weiteres Problem besteht darin, ,dass dem me-
dizinischen System durch die Ausweitung der pradiktiven Dia-
gnostik massenhaft Gesunde zugefihrt werden, die auf ein aus-
differenziertes Leistungsangebot treffen, das oft nicht oder nur
unzulanglich auf seine Effektivitat hin evaluiert ist* (Feuerstein et
al. 2002, 89). Die Hohe dieser indirekten Kosten konnte mog-
liche Einspareffekte neutralisieren oder diese gar lbertreffen.
Insgesamt ist allerdings die Frage, ob und in welchem Umfang
durch die pradiktive Diagnostik Einspareffekte im Gesundheits-
wesen erzielt werden konnen, derzeit noch weitgehend offen.
Grundsatzlich diirfte diese Frage immer nur fall- und kontext-
bezogen, und nicht allgemein zu beantworten sein.

3.4 Vermarktungsstrategien kommerzieller
Akteure

Eine weitere Determinante fiir die Akzeptanz und Verbreitung
pradiktiver Gentests sind die wachsenden und offensiv beworbe-
nen Angebote von kommerziellen Labors. Wurden bislang die
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meisten der in Deutschland verfiigbaren Gentests fir sehr selte-
ne Leiden angeboten, zielt die Diagnostik-Industrie inzwischen
auf weit verbreitete Zivilisationskrankheiten. lhre Produktpalette
umfasst etwa pradiktive Tests fur Krankheiten wie Brustkrebs
(BRCA), Thromboseneigung und Osteoporose, aber auch Sus-
zeptibilitatstests fiir Lebensstilfaktoren, die in Empfehlungen fir
Anti-Aging- oder Wellness-MaRnahmen einmiinden. Zielgruppe
sind vor allem Selbstzahler, die sich Aufklarung tiber ihre gesund-
heitlichen Risiken versprechen sowie besorgte Eltern. Bei den
meisten dieser Gentests ist der klinisch-praventive Nutzen zwei-
felhaft, haufig fehlt ein klares Kausalverhaltnis zwischen Genotyp
und Phanotyp (Propping et al. 2006, 47 f.).

Die direkte Vermarktung von genetischen Tests (,direct-to-
consumer") war bislang vornehmlich auf kleinere und mittlere
Unternehmen beschrankt. So vertreibt etwa das in Frankfurt
ansassige Unternehmen Humatrix ein Diagnostik-Paket fiir
Hamochromatose, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, HIV, Medika-
mentenunvertraglichkeit, Osteoporose und Parodontitis. Auch
Einzelanalysen sind erhaltlich — etwa molekulare Tests fir die
Neigung zur Fettleibigkeit. Fiir Neugeborene und Kinder stellt
das Unternehmen ein ,Basispaket” bereit, das Hinweise auf
Nahrungsmittel-, Antibiotika- und Medikamentenunvertraglich-
keiten erlauben soll.

In den letzten Jahren haben aber auch groRe pharmazeutische
Unternehmen die Integration von Diagnostik und Pharmazeutika
als einen wichtigen Zukunftsmarkt entdeckt. Der weltweit groR-
te Diagnostik-Anbieter Roche will genetische Tests fir Pradispo-
sitionen fir haufig auftretende Krankheiten zusammen mit
Lebensstilberatung und Hinweisen fiir Medikamente anbieten.
Geforscht wird etwa an molekulargenetischer Friiherkennung fir
Arthritis, Bluthochdruck und Diabetes, aber auch an genetischen
Risiken fiir Schizophrenie und die Alzheimer-Krankheit. Sehr
unterschiedlich gestalten sich die Angebote der Gendiagnostik-
anbieter im Hinblick auf die Beratung vor und nach einem Gen-
test. Auch was die Vertraulichkeit der Daten und die technische
und klinische Validitat der Tests angeht, gibt es eine Reihe von
Defiziten. Dieses Problem tritt insbesondere bei der wachsenden
Zahl von pradiktiven Gentests auf, die ausschlieBlich tber das
Internet angeboten werden (Gollust et al. 2003).

B 4 Fazit

Angebot und Nachfrage nach pradiktiven genetischen Tests
hangen nicht nur von den vier genannten Determinanten ab,
sondern auch von der technologischen Entwicklung im Bereich
molekulargenetischer Untersuchungen. Entscheidende Akteure
sind hier wissenschaftliche Einrichtungen und Spin-off-Unter-
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nehmen, die ein breiter werdendes Spektrum an immer leis-
tungsfahigeren und kostengtinstigeren Technologien vor allem im
Hochdurchsatz-Bereich entwickeln (Service 2006). Dabei scheint
die Liicke zwischen wachsenden Testmoglichkeiten einerseits
und sinnvollen beziehungsweise klinisch nitzlichen Anwendun-
gen andererseits standig groBer zu werden. Die zentrale Strategie
zur Uberwindung dieser ,Anwendungskrise” besteht darin, die
Definition des klinischen Nutzens von konkreten praventiven und
therapeutischen Perspektiven abzukoppeln. Weiterhin [6st sich
der Einsatz gendiagnostischer Verfahren von einem mehr oder
weniger konkretisierten Krankheitsverdacht ab und richtet sich
zunehmend auf die Untersuchung gesundheitlicher Dispositionen
und individueller Lebensstilrisiken. AuBerhalb eines klinischen
Rahmens sollen Gentests in sehr allgemeiner Weise dazu beitra-
gen, Gesundheit und Wohlbefinden zu steigern. Gleichzeitig wer-
den Patienten und Ratsuchende als ,Kunden® adressiert, die ge-
zielt genetisches Wissen und medizinisch-technologische Optio-
nen als Serviceleistungen nachfragen (sollen).

Obwohl es in den meisten Fallen nur einen auRerst vagen Zu-
sammenhang zwischen den analysierten Genveranderungen und
den postulierten Gesundheitsrisiken gibt, steht zu erwarten, dass
in den nachsten Jahren eine breitere kommerzielle Nutzung von
(pradiktiven) Gentests erfolgen wird. Gestiitzt wird die Einschat-
zung dadurch, dass genetische Tests vielen Menschen auch dann
sinnvoll erscheinen, wenn kein direkter klinischer Nutzen erkenn-
bar ist, etwa durch die Ergebnisse einer aktuellen Umfrage in den
USA (University of Michigan 2007). Danach waren 54 Prozent
der befragten Personen der Auffassung, dass genetische Tests zur
Ermittlung von Erkrankungsrisiken bei Kindern auch dann sinn-
voll sind, wenn keine effektive Pravention oder Behandlung zur
Verfligung stehen. 39 Prozent der Befragten wiirden ihre Kinder
oder sich selber nur dann testen lassen, wenn praventive oder
therapeutische Optionen existieren. In einer im Jahr 2005 durch-
gefiihrten Umfrage der Europaischen Kommission unter 25.000
reprasentativ ausgewahlten Befragten in allen EU-Mitgliedstaaten
lber deren Einstellung zur Biotechnologie waren europaweit 32
Prozent der Befragten entschlossen, genetische Tests fiir die Dia-
gnose schwerer Erkrankungen heranzuziehen, ebenso viele
erklarten, dass sie diese Option wahrscheinlich nutzen wiirden
(European Commission 2006, 53). Vor allem bei jungen Men-
schen (unter 25 Jahren) ist die Bereitschaft hoch, entsprechende
Nachweisverfahren einzusetzen. 40 Prozent dieser Gruppe
erklarten auf jeden Fall, 36 Prozent wahrscheinlich von diesem
Angebot Gebrauch machen zu wollen (European Commission
2006, 75). In Deutschland ist die Resonanz im Vergleich zum
europaischen Durchschnitt verhaltener. Aber auch hierzulande
wollen insgesamt 52 Prozent genetische Tests fir die Diagnose
schwerwiegender Erkrankungen nutzen (European Commission
2006, 54).
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Die Folge der wachsenden Nachfrage nach pradiktiven Gentests
durfte die Abkopplung von Labordiagnostik und genetischer Be-
ratung sein — nicht zuletzt, weil viele Gentests heute bereits ohne
arztliche Beratung direkt lber das Internet bestellt werden kon-
nen. Allein die Implementation einer engen Definition des
klinischen Nutzens und die gesellschaftliche Aufklarung tiber die
immer noch begrenzte Aussagekraft pradiktiver Gentests fiir
komplexe Erkrankungen diirfte einer schnellen und flachen-
deckenden Ausbreitung pradiktiver Tests im Gesundheitssystem
entgegenstehen. Ob daraus allerdings eine Trendwende in Rich-
tung auf ein konservatives Szenario entstehen kann, ist ange-
sichts der hier aufgezeigten Entwicklungsdynamik skeptisch zu
beurteilen.

© GGW 4/2007 (Oktober), 7. |g.
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