INFO-KARTE

Genetische Analysen

( A

Unter dem Begriff genetische
Analysen (oder genetische
Tests) werden unterschiedliche
Verfahren zusammengefasst,
mittels derer man das mensch-
liche Erbgut untersucht.

Dabei kann man Informa-
tionen liber mogliche oder
aktuelle Eigenschaften,
Krankheiten, etc. ableiten.




INFO-KARTE

Multifaktorielle
Erkrankungen

Als multifaktorielle Erkran-
kungen bezeichnet man
solche Krankheiten, fiir deren
Ausbruch neben genetischen
Anlagen auch Umweltfaktoren
eine wesentliche Rolle spielen.

Das heif’t, genetische Veran-
derungen konnen in diesem
Fall nicht in direkten Zusam-
menhang mit dem Auftreten
einer Erkrankung gebracht
werden (z.B. Diabetes Typ II).




INFO-KARTE

Pradisposition

Pradisposition bedeutet
Veranlagung oder Neigung,
beispielsweise zur Auspragung
eines Merkmals oder zum
Auftreten einer Erkrankung.

Es hangt aber oft von Lebens-
stil oder Umweltfaktoren ab,
ob man eine bestimmte
Erkrankung bekommt, auch
wenn man eine genetische
Veranlagung dafiir tragt.




INFO-KARTE

Analyse Update

Es gibt Anbieter, die bereits
ausgewertete genetische
Daten beim Erhalt neuer
wissenschaftlicher Erkennt-
nisse erneut Uberpriifen
und die daraus gewonnenen
Ergebnisse den Kundinnen
ubermitteln.




INFO-KARTE

Personalisierte Genomik

Durch eine Genomanalyse
kénnen Medizinerinnen in
bestimmten Fallen besser
abschatzen, welche Therapie
fur ihre Patientlnnen die
wahrscheinlich Effektivste ist.




INFO-KARTE

Zweck
genetischer Analysen

Durch eine genetische
Analyse kann man uber das
personliche Risiko erfahren,
irgendwann bestimmte,
erblich bedingte Krankheiten
zu bekommen.




INFO-KARTE

Genetische Beratung

( )
Genetische Beratung wird in
Osterreich von Fachirztinnen
durchgefiihrt.

Die Patientinnen werden lber
das Testverfahren aufgeklart
und liber die Aussagekraft
der Ergebnisse sowie die
mogliche Tragweite des
Befundes informiert.




INFO-KARTE

Verwandte

Von den eigenen Testergeb-
nissen kann man auch auf die
genetischen Merkmale und
Risiken der Eltern, Kinder,
Geschwister und anderen
nahen Verwandten schlieRen.

Je nach Merkmal sind auch
sie mit einer gewissen Wahr-
scheinlichkeit betroffen.




INFO-KARTE

Begrenzte Aussagekraft

Typisch fiir die genetische
Diagnostik multifaktorieller
Erkrankungen und Krank-
heitsdispositionen ist die
begrenzte Aussagekraft.

Es kann zwar ein erhéhtes
Risiko festgestellt werden,
aber es ist keine sichere
Aussage moglich, ob eine
Person tatsachlich jemals
betroffen sein wird.




INFO-KARTE

Welche Informationen
werden angeboten:

p

- aullerliche Merkmale

- das Risiko fiir bestimmte
Krankheiten

- ethnische Herkunft

- Vertraglichkeit und
Wirksamkeit von Medika-
menten

- sportliche Leistungs-
fahigkeit

- genetisch passende
Partnerinnen




INFO-KARTE

Rechtslage in Osterreich

Die Durchfiihrung von
genetischen Analysen ist in
Osterreich durch das
Gentechnikgesetz (GTG)
geregelt.

Dieses beinhaltet Vorschriften,
die die Sicherheit und die
Einhaltung ethischer Grund-
satze gewahrleisten sollen.




INFO-KARTE

Datenschutz in
Osterreich

( A
Die Daten, die durch genetische
Analysen gewonnen werden,
miissen von Labor und
Arztinnen geheim gehalten
und vor Zugriff geschiitzt
werden, auller es wurde eine
schriftliche Zustimmung zur
Weitergabe gegeben. Diese
Zustimmung kann jederzeit
widerrufen werden.

Der betroffenen Person muss
Einblick in alle eigenen Daten
moglich sein.




INFO-KARTE

Beratung

Patientinnen miissen in
Osterreich vor der Analyse
von einem/einer in Human-
genetik ausgebildeten Fach-
arzt/Facharztin liber Wesen,
Tragweite und Aussagekraft
des Tests aufgeklart werden.

Nach der Durchfiihrung
miissen die Ergebnisse auf
allgemein verstandliche
Weise umfassend vermittelt
werden.




INFO-KARTE

Arbeitgeberinnen
und Versicherungen

Arbeitgeberinnen und
Versicherungen duirfen
Ergebnisse aus genetischen
Analysen von Arbeitnehme-
rinnen, Arbeitsuchenden oder
Versicherten nicht anfordern
und sie auch nicht dazu
auffordern, einen solchen Test
durchfiihren zu lassen.




INFO-KARTE

Kosten von dtc
genetischen Analysen

In den letzten Jahren sind
die Preise fiir genetische
Analysen gesunken: Im
Internet angebotene dtc
genetische Analysen kosten
zwischen (umgerechnet)
300 und 2000 Euro —je nach
Umfang der Analyse und
Beratung. (Stand 20m)




INFO-KARTE

Dtc genetische Analysen
uber das Internet

( A
Da die meisten Anbieter von
medizinischen dtc genetischen
Analysen ihren Firmensitz in
den USA haben, unterliegen
sie der dortigen Rechtsordnung.

In Osterreich gelten teilweise
andere Rechtsvorschriften.
Jedoch ist es Uiber das Internet
auch von hier aus moglich,
eine genetische Analyse zu
bestellen und durchfiihren zu
lassen.




INFO-KARTE

Beratung bei dtc
genetischen Analysen

Nicht alle Unternehmen,

die dtc genetische Analysen
anbieten, stellen persdnliche
Beratung durch Facharztinnen
zur Verfiigung. Manche er-
heben fiir Beratungen — etwa
per Telefon oder E-Mail -
Zusatzgebiihren.




INFO-KARTE

Anbieter

Es existieren 29 Anbieter
(Stand: Mai 20m) fiir dtc
genetische Analysen im Inter-
net —viele davon haben ihren
Unternehmenssitz in den USA.

Einige davon bieten ein
breites Spektrum an Analysen
an, andere haben sich spezia-
lisiert, beispielsweise auf die
Analyse von Nahrungsmittel-
unvertraglichkeiten.




INFO-KARTE

monogen — polygen

( A
Monogen bedeutet, dass nur
ein einziges Gen fiir eine
Merkmalsauspragung (bei-
spielsweise angewachsene
Ohrlappchen) verantwortlich
ist.

Polygen hingegen bedeutet,
dass mehrere Gene zusam-
menspielen (beispielsweise
bei der Haarfarbe).




INFO-KARTE

DNA und das Genom

Die DNA (englisch: deoxy-
ribonucleic acid, deutsch DNS:
Desoxyribonukleinsdure) ist
der Trager der Erbinformation.

Als Genom bezeichnet man
die Gesamtheit der vererb-
baren Information eines
Menschen.




INFO-KARTE

homozygot -
heterozygot

( A
Menschen besitzen von jedem
Gen zwei Kopien (Allele).

Wenn beide Allele gleich sind,
spricht man von homozygot.

Wenn sie unterschiedlich
sind, bezeichnet man sie als
heterozygot.




INFO-KARTE

rezessiv—-dominant

Es gibt dominante und
rezessive Auspragungen eines
Gens. Dominante setzen sich
gegen rezessive Auspragungs-
formen (Allele) durch.

Wenn beispielsweise jemand
in Bezug auf die Blutgruppe
die Allele A und O besitzt,
wird sich A durchsetzen und
die Blutgruppe ist demnach A.
Aist also dominant iiber 0.




INFO-KARTE

Wie funktionieren dtc
Tests uibers Internet?

Kundinnen senden eine
Speichelprobe an die testende
Firma. Per E-Mail erhalt man
ein Passwort, mit dem man
das individuelle genetische
Profil online abrufen kann.




INFO-KARTE

Genomanalyse vs.
Genanalyse

Bei der Genomanalyse unter-
sucht man das gesamte
Erbgut, wahrend bei
klassischen genetischen
Analysen (Genanalysen) nur
»verdachtige“ Gene inspiziert
werden.

N




INFO-KARTE

SNPs

Um genetische Unterschiede
zwischen Personen zu finden,
werden sogenannte SNPs
(single nucleotide polymor-
phisms) verglichen. Das sind
Variationen einzelner DNA-
Basenpaare. Liegen sie nahe
an oder in Genen, kann man
bei bestimmten SNP-Varianten
auf ein erhohtes Krankheits-
risiko schlieRen. Sie werden
auch bei Verwandtschafts-
tests genutzt.

N




INFO-KARTE

Wissenschaftliche
Zwecke

Die Daten von dtc genetischen
Analysen diirfen in der Regel
von den Firmen fiir wissen-
schaftliche oder medizinische
Studien verwendet werden
(beispielsweise, um mehr
Uiber die Wirksamkeit von
Medikamenten heraus-
zufinden).

N




INFO-KARTE

Vaterschaftstest

( A
Eine genetische Analyse kann

das Ergebnis bringen, dass
man nicht von dem vermeint-
lichen biologischen Vater
abstammt, oder der vermeint-
lich eigene Nachkomme
einen anderen biologischen
Vater hat.




INFO-KARTE

Herkunft

( )
Genetische Analysen kénnen
teilweise sehr detailliert tiber
die ethnische Herkunft
informieren.

Man kann beispielsweise
herausfinden lassen, aus
welchen Regionen die
Vorfahren der Testperson
stammen.




INFO-KARTE

Merkmale

Genetische Analysen infor-
mieren auch uber duBerliche
Merkmale, wie etwa frei
stehende oder angewachsene
Ohrlappchen, Haar- und
Augenfarbe oder die Wahr-
scheinlichkeit, gekrauseltes
oder glattes Haar zu besitzen.




INFO-KARTE

Lifestyle

Eine US-Kosmetikkette bot
in manchen Filialen eine
Erbgut-Analyse an, die Auf-
schluss liber die Entgiftungs-
kapazitaten des Korpers der
Kundlnnen geben sollte.

Nach Protesten wurde der
Test aus dem Angebot
genommen.




INFO-KARTE

Partnervermittlung

Eine US-Firma verspricht,
anhand von genetischen
Analysen die passenden
Partnerinnen zu vermitteln.
Die genetisch passenden
Paare wiirden unter anderem
gesiindere Kinder bekommen,
den Korpergeruch der/s
Anderen besser aushalten,
und die Beziehungen waren
exklusiver, Seitenspriinge
,viel unwahrscheinlicher”.




INFO-KARTE

Qualitatssicherung

Genetische Analysen diirfen
in Osterreich nur in zugelas-
senen Einrichtungen durchge-
fuhrt werden, die bestimmte
Qualitatsstandards erfiillen.

So muss ein Laborleiter/eine
Laborleiterin mit geeigneter
Ausbildung im Bereich der
Genetik die Durchfiihrung
leiten und kontrollieren.




INFO-KARTE

Selbstbestimmung

GemaR dem osterreichischen
Gentechnikgesetz miissen
die Patientinnen nach der Be-
ratung durch einen Facharzt/
eine Facharztin eigenhandig
eine schriftliche Zustimmung
zur Teilnahme an einer
genetischen Untersuchung
unterzeichnen.




Im Gentechnikgesetz ist

das Recht auf Nicht-Wissen
fixiert: Dies bedeutet, dass
Patientinnen zu jedem Zeit-
punkt —auch wenn die
Analyse bereits abgeschlossen
ist — darauf bestehen kénnen,
nicht tber die Ergebnisse
informiert zu werden.




INFO-KARTE

Genetische Analysen
im Web 2.0

( A
Die Ergebnisse von dtc gene-
tischen Analysen kénnen auf
Online-Plattformen (soziale
Netzwerke dhnlich Facebook)
geladen, und mit denen an-
derer Benutzerinnen verglichen
werden. Es existieren auch
eigens dafiir eingerichtete
Foren, in denen Ergebnisse
diskutiert werden.

Manche Unternehmen bieten
zusatzlich zur Analyse selbst
solche Services an.




INFO-KARTE

Speicherung von
Information

Unternehmen, die dtc gene-
tische Analysen anbieten,
speichern die Analyseergeb-
nisse auf Onlineservern.

Die Kundinnen kénnen auf
ihre Daten mit einem
Passwort zugreifen.




INFO-KARTE

Datenschutz bei dtc
genetischen Analysen

Die Datenschutzbestim-
mungen variieren je nach
Anbieter: Manche geben
ohne Zustimmung keinerlei
Daten an Dritte weiter,
andere verwenden anony-
misierte Datensatze zu
Forschungszwecken.




Einzelne Bundesstaaten
sowie die zustandige nationale
Behorde - die Food and Drug
Administration (FDA) — ver-
suchen, auch in den USA dtc
genetische Analysen starker
zu regulieren.

Kalifornien setzte etwa durch,
dass solche Tests nur noch in
staatlich lizenzierten Labors
durchgefiihrt werden diirfen.







