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Direkt an Verbraucherlnnen gerichtete
genetische Untersuchungen Iay
»Direct-to-consumer (dtc)* genetische Analysen eci d e

Die Bedeutung genetischer Untersuchungen in der modernen Medizin steigt
standig. Sie werden derzeit in erster Linie zum Nachweis von bereits beste-
henden Erkrankungen eingesetzt, bei denen eine genetische Ursache vermu-
tet wird. Unter gewissen Umstanden kann aber auch schon die Veranlagung
zu einer bestimmten Erkrankung damit festgestellt werden. Eine ausfihrli-
che arztliche Beratung vor und nach solchen Untersuchungen ist dabei in
Osterreich gesetzlich vorgeschrieben.

Die erste Info-Karte Die zweite Info-Karte Notizen
hier ablegen hier ablegen

Daruber hinaus werden seit einiger Zeit aber auch schon Untersuchungen
angeboten, mit denen viele Abschnitte des Erbgutes (also das Genom) ei-
ner Person analysiert und damit ein individuelles ,Risikoprofil“ erstellt wird.
Mithilfe solcher genetischen Profile treffen die Anbieter einerseits Aussagen
uber die Veranlagung zu bestimmten Krankheiten, andererseits Uber Korper-
merkmale, ernahrungsrelevante Fragestellungen und informieren Uber Ah-

nen und Abstammung. Die Geschichten-Karte
hier ablegen

Solche Untersuchungen, welche nach dem englischen Begriff auch als , di-
rect-to-consumer* (dtc) bezeichnet werden, werden vorwiegend tber das
Internet angeboten und konnen daher von unserem Gesundheitssystem
weder erfasst noch kontrolliert werden. Theoretisch gelten dafur die Bestim-
mungen der nationalen Gesetze des Landes, in dem die Anbieter registriert
sind und ihr Labor betreiben.

Die Sinn- und Statthaftigkeit solcher direkt an Verbraucherinnen gerichte-
ten genetischen Untersuchungen werden von Expertinnen heftig diskutiert,
da zum Beispiel Fragen des Datenschutzes, der seriosen Beratung, sowie der

Qualitatssicherung und Verteilungsgerechtigkeit nicht geklart sind. Die erste Themen-Karte Die zweite Themen-Karte Die optionale Aufgaben-Karte
hier ablegen hier ablegen hier ablegen
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Direkt an Verbraucherlnnen
gerichtete genetische
Untersuchungen

»Direct-to-consumer (dtc)“
genetische Analysen
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GESCHICHTEN-
KARTE

Stefanie Biirgerin

W

Stefanie B. ist Studentin. Sie
hat sich immer schon fiir die
neuesten wissenschaftlichen
und technischen Entwicklun-
gen interessiert, insbesondere
im medizinischen Bereich.

Aus Neugierde will sie sich
eine genetische Analyse tiber
das Internet bestellen, obwohl
ihr klar ist, dass die Ergebnisse
der meisten genetischen
Untersuchungen noch nicht
sehr aussagekraftig sind.

Sie argert sich dariiber, dass
sie eine dtc genetische Analyse
nur in den USA, aber nicht in
Osterreich bestellen kann,
weil diese hier gesetzlich
nicht erlaubt sind.

lhrer Meinung nach, sollten
die Menschen selbst ent-
scheiden diirfen, was sie liber
sich selbst wissen wollen und
welchen Anbietern sie dabei
vertrauen.




GESCHICHTEN-
KARTE

Patrick Shoemaker

Der Unternehmer Patrick
Shoemaker wiirde gerne in
Europa Zweigstellen fiir dtc
genetische Analysen er6ffnen,
um die Tests direkt den Kun-
dinnen anzubieten. Da in der
EU jedoch viele gesetzliche
Auflagen zu erfiillen sind und
er dann nicht mehr konkur-
renzfahig ware, baut er seinen
Betrieb lieber in Afrika und
Asien auf. Von dort kann er
auch den Europaerlnnen dtc
genetische Analysen liber das
Internet zu einem glinstigen
Preis anbieten.

Patrick Shoemaker versteht
nicht, wieso die EU-Lander
Unternehmen vertreiben, da
seiner Meinung nach dtc
genetische Analysen keinen
Schaden verursachen. Andere
Diagnosetests — etwa Schwan-
gerschaftstests — konnen hin-
gegen direkt an Kundinnen
verkauft werden. Er findet, dass
sich diese nicht von genetischen

Analysen unterscheiden.
L J




GESCHICHTEN-

KARTE
Sulin Wu-Hofer

-

Sulin Wu-Hofer ist Allgemein-
medizinerin und hat eine
eigene Praxis in einer
grofReren Stadt.

Die Moglichkeit, dass
Menschen selbststandig, ohne
vorher einen Arzt oder eine
Arztin zu konsultieren, gene-
tische Analysen durchfiihren
lassen konnen, beunruhigt sie.

Sie befiirchtet, dass viele die
Ergebnisse der Analysen nicht
richtig verstehen und dann
ihre Praxis fiir eine Beratung
aufsuchen, obwohl sie bereits
jetzt schon zu viele
Patientinnen hat.

AuBerdem glaubt sie, dass
ihr selbst das notwendige
Wissen in diesem sich schnell
entwickelnden Bereich fehlt,
um Fragen ausfuhrlich
beantworten zu kénnen.




GESCHICHTEN-
KARTE

Andreas Abendstein

Der Politiker Andreas
Abendstein begriift es, dass
genetische Analysen in Europa
und besonders in Osterreich
umfassend reguliert sind.

Er glaubt, dass den Firmen
Grenzen gesetzt werden
miissen, damit die Konsu-
mentinnen qualitativ hoch-
wertige Produkte erhalten.
Die meisten Menschen
kénnen namlich die Qualitat
von so komplexen Angeboten
wie genetischen Analysen
nicht richtig einschatzen.

Bei dtc genetischen Analysen,
die sich Personen ohne Um-
weg aus den USA bestellen
kénnen, sieht er das Problem,
dass die Analysen keiner
ausreichenden Kontrolle
unterliegen und Kundlnnen
eventuell ihre Ergebnisse
falsch interpretieren. Als
Politiker sieht er sich dafiir
verantwortlich, die Menschen
davor zu schiitzen.




GESCHICHTEN-

Jasmin Ahmedov

r a
Jasmin Ahmedov ist Human-
genetikerin und arbeitet in
einer Einrichtung, die sich mit
der Erforschung des mensch-
lichen Genoms beschaftigt.

Sie findet es gut, dass inter-
essierte Menschen durch dtc
genetische Analysen von der
neuesten Technologie profi-
tieren kénnen. Wenn ihre
Daten fiir Studien verwendet
werden diirfen, unterstiitzen
sie auch die wissenschaftliche
Entwicklung.

Sie sieht aulRerdem den
Vorteil, dass die Offentlichkeit
dadurch fiir die Moglichkeiten
und Einschrankungen von
genetischen Analysen
sensibilisiert wird.




GESCHICHTEN-
KARTE

Maximilian Huber-Mayer

Maximilian Huber-Mayer
arbeitet fur eine Nicht-Regie-
rungsorganisation (NGO), die
gegen gesellschaftliche Un-
gleichheit kampft. Auch in
seiner Freizeit engagiert er
sich, um die Kluft zwischen Arm
und Reich zu verringern und
faire Verhaltnisse zu schaffen.

Er glaubt, dass das beste Mittel
dafiir der Sozialstaat mit allen
seinen Leistungen ist.

Er steht der derzeitigen Regu-
lierung von dtc genetischen
Untersuchungen skeptisch
gegentber. Da die Kosten
dafir nicht von den Kranken-
kassen libernommen werden,
sind viele Menschen von dieser
Méglichkeit zur gesundheitli-
chen Vorsorge ausgeschlossen.

Er findet, dass solche Angebote
in einem Staat, der offiziell
keine 2-Klassen-Medizin
mochte, verboten werden
sollten.




GESCHICHTEN-
KARTE

Erwin Klein

Erwin Klein steht den
Moglichkeiten, die sich durch
dtc genetische Analysen er-
geben, skeptisch gegeniiber.

Er findet, dass die Menschen
nicht alles liber sich wissen
sollten, weil sonst nur Ver-
unsicherung und Angst
entstehen.

Fiir die Zukunft, wenn dtc
genetische Untersuchungen
immer genauer und weiter
verbreitet werden, sieht er
auch die Gefahr, dass Menschen
nur aufgrund von Tester-
gebnissen aus genetischen
Analysen diskriminiert
werden konnten.

Den privaten Unternehmen,
die dtc genetische Analysen
anbieten, traut er zu, die
Daten ihrer Kundinnen nicht
ausreichend zu schiitzen und
sie beispielsweise an Dritte zu
verkaufen.




GESCHICHTEN-
KARTE

Friedrich Bettstein

Zu seinem 45. Geburtstag
bekam Friedrich Bettstein
einen Gutschein fiir eine dtc
genetische Analyse. Zunachst
freute er sich, als er jedoch
die Ergebnisse erhielt, bekam
er es mit der Angst zu tun. Er
hat anscheinend ein erhohtes
Risiko, an Parkinson (Schiittel-
Iahmung) zu erkranken.

Erst ein Gesprach mit einem
Facharzt beruhigte ihn wieder:
Dieser erklarte ihm, dass die
Aussagekraft solcher Tests
noch sehr ungenau sei und die
Ausloser fiir viele Krankheiten
gar nicht bekannt sind.

Friedrich Bettstein argert sich:
,Wieso werden solche Tests
angeboten, wenn das Wissen
zur eindeutigen Auswertung
momentan fehlt? Sollte damit
nicht gewartet werden, bevor
den Menschen unnétig Angst
gemacht wird?

Und warum tut die Politik
nichts dagegen?“




GESCHICHTEN-
KARTE

Heidemarie Berger

Heidemarie Berger achtet sehr
auf ihre Gesundheit: Sie er-
nahrt sich ausgewogen, treibt
regelmaRig Sport und geht zu
Vorsorgeuntersuchungen.

Dies tut sie, weil sie findet, dass
die Menschen ihre Gesundheit
selbst in ihrer Hand haben.

Von Personen, die sich gehen
lassen — etwa Ubergewicht
haben oder nie Gesundheits-
checks machen - hilt sie
wenig: Solche Leute wiirden
sich ein gemuitliches Leben
auf Kosten der Allgemeinheit,
die bei Erkrankung fiir sie auf-
kommen muss, machen.

Sie sieht dtc genetische Analy-
sen als eine weitere Moglich-
keit, etwas Uber die eigenen
korperlichen Schwachstellen zu
erfahren und dagegen vorbeu-
gende MaRBnahmen setzen zu
konnen. Eigentlich sollten noch
viel mehr Menschen dieses
Mittel im Rahmen ihrer Ge-
sundheitsvorsorge anwenden.

N\

J




GESCHICHTEN-
KARTE

Alfred Radl

.

Alfred Radl ist Elektriker und
FuRballer. Als Jugendlicher
noch Nationalteamspieler,
hat er es als Erwachsener nie
uber die Regionalliga hinaus
geschafft.

Sein Sohn Marcel ist nun sechs
Jahre alt, fiir den vorausschau-
enden Vater im richtigen Alter,
um eine Sportart ernsthaft zu
beginnen. Doch er fiirchtet,
den Jungen zu einem Sport

zu Uiberreden, fiir den er nicht
perfekt geeignet ist. Er mochte
ihn vor der MittelmaRigkeit
bewahren.

Nun hat er aus den USA, ,,die
Amis sind da ja viel fortschritt-
licher”, eine dtc genetische
Analyse bestellt, die verspricht,
die sportliche Eignung seines
Sohnes zu ermitteln.

,Wenn man das ausniitzt,
was in den Genen steht, kann
ja mit dem richtig dosierten
Ehrgeiz nicht mehr viel
schiefgehen®, denkt er sich.

J




GESCHICHTEN-
KARTE

Anita Lehner

Anita Lehner ist 177 und im
Web 2.0 genauso zuhause wie
in ihrem Jugendzimmer.

Sie hat sich zum Geburtstag
mehr aus Jux als Interesse
eine dtc genetische Unter-
suchung gewiinscht. Die
Ergebnisse teilt sie mit ihren
634 Facebook-Freundinnen
genauso freiziigig wie ihre
Partyfotos:

»Sie haben angewachsene
Ohrlappchen® - stimmt.

,»Sie haben zu 95% blondes
oder hellbraunes Haar“ —da
hab ich mithilfe des Drogerie-
marktes meinem Phanotyp ein
Schnippchen geschlagen *lol*.

,,Sie haben eine um 6% erhohte
Wahrscheinlichkeit bis zum 75.
Lebensjahr an Brustkrebs zu
erkranken.” — bis dahin macht
man den mit einem Finger-
schnips weg B-) und mit sechs
Prozent schreckst du mich
nicht, du bloder Test :-P




GESCHICHTEN-
KARTE

Mirco Kukic

Mirco Kukic ist Angestellter
einer osterreichischen Bank.
Als sein Vater mit 58 Jahren
an Prostatakrebs erkrankt und
weil der Opa an Darmkrebs
gestorben ist, macht er sich
Sorgen um seine Gesundheit.

Der Hausarzt meinte: ,,Eine
aufwandige und teure Unter-
suchungist in so jungem
Alter nicht zielfuhrend“, aber
eine Gesundenuntersuchung
konnte in vielleicht beruhigen.
AuBer erhohten Cholesterin-
werten gab es hier keine
Auffalligkeiten. Dennoch nagt
die Angst vor Krebs an dem
VierunddreiRigjahrigen.

Er hat in einem Internetforum
Leute gefunden, die dtc gene-
tische Analyse gemacht haben
und von den Ergebnissen be-
ruhigt wurden. Der kostet zwar
knapp 500 Dollar, aber das ist
es ihm Wert. Er hat einen Test
bestellt, seine Spucke in die
USA geschickt und wartet nun
gespannt auf die Ergebnisse.

J




GESCHICHTEN-
KARTE

Sissi Einzenberger

ek

A

Sissi Einzenberger lebt als
Volksschullehrerin in einem
beschaulichen Dorf im ober-
osterreichischen Ennstal.

Als sie vor 15 Jahren schwanger
war, wollte sie von ihrem
Frauenarzt nicht wissen, ob

es ein Bub oder Madchen
wird. Doch eine Woche vor der
Geburt kam ihre Mutter mit
einem rosafarbenen Kinder-
wagen aus der Bezirkshaupt-
stadt. Ihr Vater, der Gemein-
dearzt, hatte wohl mit seinem
Kollegen geplauscht.

Sissi macht sich Sorgen um
Brustkrebs. Sie tiberlegt nach
Linz zu einem Frauenarzt zu
fahren. Doch wer sagt, dass der
nicht zufallig mit dem Vater
studiert hat. Also bestellt sie
eine dtc genetische Analyse,
die eine US-Firma auswertet
und die Ergebnisse diskret per
E-Mail schickt. Bezahlen kann
sie mit der Kreditkarte, dann
bekommt auch ihre Freundin

L in der Sparkasse nichts mit.
J




GESCHICHTEN-
KARTE

Anton und Hermine Steunzner
wiinschen sich schon lange
Kinder. Sie wissen, dass es in
beiden ihrer Familien Falle von
Brustkrebs gegeben hat.
Deshalb machen sie sich
Sorgen, dass ihre Kinder
dadurch von beiden Eltern

ein erhohtes Erkrankungs-
risiko erben.

Sie haben von der Moglichkeit
einer dtc genetischen Unter-
suchung erfahren und hoffen,
damit vor einer Schwanger-
schaft klaren zu konnen, ob
ihre Kinder mit hoherer Wahr-
scheinlichkeit an Brustkrebs
erkranken werden.

Anton und Hermine kénnen
sich vorstellen, Kinder zu
adoptieren, sofern ihre ge-
netischen Untersuchungen
ihnen nicht ausreichende
Sicherheit vermittelt.




GESCHICHTEN-
KARTE

Nuran Abassi

Nuran Abassi arbeitet bei
einer Versicherung. Er mochte
eine neue Lebensversicherung
anbieten. Dabei will er von
den Kundlnnen genetische
Untersuchungen einholen,
um ihr individuelles Krank-
heitsrisiko einzuschatzen.

Herr Abassi ist der Ansicht, dass
er allen KundInnen faire Kon-
ditionen anbieten kann, wenn
er statt Durchschnittswerte
heranzuziehen, die Pramien
individuell nach der Veranla-
gung der Kundinnen festsetzen
kann. Er meint, dass dieses
Modell gerechter ist, weil
niemand mehr fiir das erhohte
Risiko anderer mitzahlen muss.

Er kann sich ahnliche Ver-
fahren auch fiir Krankenver-
sicherungen vorstellen. Wer
weil, dass er/sie die Neigung
zu einer schweren Erkrankung
in sich tragt, soll hohere Bei-
trage zahlen, um die Allge-
meinheit zu entlasten.







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.







THEMEN-KARTE

Recht auf Wissen

Sollen Menschen das Recht
auf Wissen iiber ihre gene-
tischen Anlagen haben, oder
muss der Staat sie in diesem
sehr komplexen Bereich vor
Uberforderung schiitzen?




THEMEN-KARTE

Biologische
Vorherbestimmtheit

Kann es durch Wissen im
Bereich der Genetik zu einer
Uberbewertung der geneti-
schen Veranlagung fiir Krank-
heiten kommen, wodurch
andere Einfliisse auf die
Gesundheit (wie etwa der
Lebensstil oder Umwelt-
faktoren) zu Unrecht
vernachlassigt werden?




THEMEN-KARTE

Diskriminierungsgefahr

Besteht die Gefahr, dass
Versicherungen oder Arbeit-
geberlnnen aufgrund von
Ergebnissen aus genetischen
Analysen ihre Kundinnen oder
Angestellten diskriminieren?




THEMEN-KARTE

Datenschutz

Wenn die Untersuchungs-
ergebnisse auf einem Internet-
server gespeichert werden,
dann ist es trotz Vorsichts-
maRnahmen moglich, dass
die personlichen Daten durch
einen Hackerangriff an die
Offentlichkeit gelangen.

Sind genetische Daten zu
sensibel, um auf einem Server
gespeichert zu werden?




THEMEN-KARTE

Mehr Privatsphare

Wenn ein Gentest durch
niedergelassene Arztinnen
durchgefiihrt wird, kommen
die Ergebnisse in die Kranken-
akte, sofern der Patient/die
Patientin dem nicht
widerspricht.

Bei einer dtc genetischen
Analyse hat nur die getestete
Person Zugriff auf die
Ergebnisse.




THEMEN-KARTE

Schutz von
Minderjahrigen

Besteht durch die Verfiigbar-
keit von dtc genetischen
Analysen die Gefahr, dass
Eltern ihre Kinder ungefragt
oder ohne deren Zustimmung
testen lassen?

\




THEMEN-KARTE

Unsicherheit

Wieso sollen genetische
Analysen durchgefiihrt werden,
obwohl mit dem heutigen
Wissensstand viele Daten
nicht eindeutig interpretiert
werden kénnen?

Ist es sinnvoll, Menschen mit
Ergebnissen, die eine sehr
geringe Aussagekraft haben,
eventuell zu beunruhigen
oder ihnen falsche Sicherheit
zu geben?




THEMEN-KARTE

Wissenschaftlicher
Fortschritt

Die Ergebnisse von dtc ge-
netischen Analysen werden
bei Zustimmung fiir die
Forschung herangezogen.

Ist es bei allen problematischen
Aspekten trotzdem wichtig,
auch heute schon umfang-
reiche genetische Analysen
durchzufiihren, um den Fort-
schritt aktiv zu unterstiitzen?




THEMEN-KARTE

Beratung bei dtc
genetischen Analysen

Wenn eine dtc genetische
Analyse durchgefiihrt wird,
ist dann eine personliche
Beratung durch Arztinnen
notwendig, oder reicht es,
wenn die Teilnehmerinnen
Ergebnisse und Beratung
per Internet oder Telefon
erhalten? Welche Vor- und
Nachteile haben die unter-
schiedlichen Beratungs-
formen?




THEMEN-KARTE

Auswirkungen
der Information

Sollten Menschen alles iiber
sich selbst wissen kdnnen,
oder gibt es Dinge, die sie
besser nicht wissen sollten?

Welche Effekte kann das
Wissen uber die eigenen
Gene (und damit auch tber
Krankheitsveranlagungen)
auf die Betroffenen und deren
Umfeld haben?

\




THEMEN-KARTE

Test-Tourismus

Das Internet ermoglicht es
zum Teil, nationale Gesetze
zu umgehen. Auch dtc
genetische Analysen kénnen
uber Grenzen hinweg bestellt
werden.

Welche Vor- und Nachteile
ergeben sich daraus?




THEMEN-KARTE

Rolle des Staates

Inwieweit soll der Staat den
Markt fiir dtc genetische
Analysen regulieren?

Sorgen die miteinander kon-
kurrierenden Unternehmen
selbst fiir Qualitat, oder
mussen gesetzliche Richt-
linien diese gewahrleisten?

Besteht bei zu strengen
Gesetzen die Gefahr, dass der
technologische Fortschritt
gebremst wird?




THEMEN-KARTE

Verwandte

Sollen Verwandte, die ja auch
von den Ergebnissen der gene-
tischen Analyse betroffen sein
konnen, Uiber die Ergebnisse
informiert werden?

Soll es bei bestimmten Er-
krankungen eine gesetzliche
Verpflichtung dazu geben?

\




THEMEN-KARTE

Kosten von dtc
genetischen Analysen

e )
Dtc genetische Analysen sind
ab ca. 300 Euro erhiltlich,
wobei die Krankenkassen die
Kosten nicht libernehmen.

Besteht damit eine Benach-
teiligung einkommensschwa-
cher Menschen? Sollen die
Krankenkassen dtc genetische
Analysen zahlen?




THEMEN-KARTE

Niedrige Hemmschwelle

Es gibt Personen, die nicht
gerne zu Arztinnen gehen.

Stellen dtc genetische
Analysen fiir diese Menschen
eine Alternative zu einer
arztlichen Vorsorgeunter-
suchungen dar?




Es gibt bereits andere
medizinische Tests, die frei
verfligbar sind, beispielsweise
Schwangerschaftstests.

Gibt es Griinde, dass dtc
genetische Analysen anders
behandelt werden sollen?




THEMEN-KARTE

Technik-Affinitat

Manche Personen wollen
immer moglichst friih neue
Technologien ausprobieren.

Gibt es Griinde, diesen das
Ausprobieren von solchen
dtc genetischen Analysen via
Internet zu untersagen?




Es gibt Bedenken, dass
Menschen Ergebnisse von dtc
genetischen Analysen falsch
interpretieren und sich grund-
los angstigen oder in falscher
Sicherheit wiegen.

Wie kann dieses Problem
gelost werden?

Bei wem liegt die Verant-
wortung, dass die Personen
ihre Ergebnisse verstehen?




THEMEN-KARTE

Kontroll-Analysen

Wenn Menschen in ihrem
Beruf fiir das Leben vieler
anderer Personen verant-
wortlich sind (etwa Pilotinnen,
Arztinnen), wire es dann ge-
rechtfertigt, dass genetische
Analysen angeordnet werden,
um deren Befahigung zur
Berufsausiibung zu
kontrollieren?




THEMEN-KARTE

Gesundheitssystem

Es gibt Bedenken, dass eine
grolRere Verbreitung von dtc
genetischen Analysen zu einer
hoheren Anzahl an medizinisch
nicht notwendigen Praxis-
besuchen fiihrt.

Die Folgekosten eines privat
durchgefiihrten Tests miisste
somit die Allgemeinheit liber
das Gesundheitssystem
bezahlen.

Wie schatzen Sie diese
Bedenken ein?




THEMEN-KARTE

Umgehung des Systems

Auch das offentliche
Gesundheitssystem stellt
medizinische Gentests bei
bestimmten Voraussetzungen
zur Verfligung.

Welche positiven und nega-
tiven Effekte ergeben sich aus
der Moglichkeit, das Gesund-
heitssystem durch dtc gene-
tische Analysen zu umgehen?




THEMEN-KARTE

Sensibilitat
genetischer Daten

e )
Wie sensibel sind genetische
Informationen: Sind sie
schiitzenswerter als andere
personliche Daten?




THEMEN-KARTE

Eigenverantwortung
oder Beratung

Sollten Menschen selbst
entscheiden diirfen, welche
genetischen Analysen sie
machen wollen, oder soll
zuvor eine arztliche Beratung
verpflichtend sein?




THEMEN-KARTE

Bewusstseinsbildung

Kénnen dtc genetische
Analysen helfen, in der
Offentlichkeit ein groReres
Bewusstsein fiir die Starken
und Schwachen genetischer
Analysen zu schaffen?




THEMEN-KARTE

Vaterschaftstest
ohne Arztinnen?

Welche Vor- und Nachteile
hat es, wenn Vaterschaftstest
ohne Hinzuziehen von
Arztinnen gemacht werden
kénnen?




THEMEN-KARTE

Ahnenforschung

Dtc genetische Analysen
stellen, beispielsweise fiir
Adoptivkinder, eine Moglich-
keit dar, etwas uiber die eigene
Herkunft zu erfahren.

Welche positiven und nega-
tiven Folgen konnen sich durch
eine solche Verwendung von
dtc genetischen Analysen
ergeben?




THEMEN-KARTE

Wert der Tests

Ve

Welchen Preis waren Sie
bereit, fiir dtc genetische
Analysen zu zahlen?




THEMEN-KARTE

BildungsanstoR

Kénnen dtc genetische
Analysen bewirken, dass sich
mehr Menschen mit dem
Thema Genetik befassen?
Welche anderen Umstande
kénnen Menschen dazu
bewegen, sich in diesem
Bereich weiter zu informieren?




THEMEN-KARTE

Individuelle Ernahrung

e )
Manche Unternehmen testen
mit dtc genetischen Analysen
Unvertraglichkeiten von Nah-
rungsmitteln und erstellen
anhand der Ergebnisse indi-
viduelle Ernahrungsplane.

Welche spezifischen Vor- und
Nachteile kdnnen mit dieser
Verwendung von dtc geneti-
schen Analysen verbunden
sein?




THEMEN-KARTE

Gesellschaftlicher Druck

e )
Es besteht jetzt schon gesell-
schaftlicher Druck, auf die
eigene Gesundheit zu achten
und Vorsorgeuntersuchungen
machen zu lassen.

Kann mit fortschreitender
Verbreitung von genetischen
Analysen der Zwang ent-
stehen, das eigene Erbgut
testen zu lassen?




THEMEN-KARTE

Datenschutz
bei Konkurs

Was kann mit den erfassten
Daten passieren, wenn eine
Firma, die dtc genetische
Analysen anbietet, in
Konkurs geht?




THEMEN-KARTE

Volkszugehorigkeit

e )
Durch genetische Analysen ist
die Zuordnung von Individuen
zu vordefinierten ethnischen
Gruppen moglich.

Wie konnten solche Tests
eingesetzt werden? Welche
Folgen sind denkbar?




THEMEN-KARTE

Weitergabe von Daten

r )
Welche Firmen, Institutionen
und Personen konnten sich
fur die Ergebnisse der dtc
genetischen Analysen
interessieren und warum?




THEMEN-KARTE

Anonymitat

Soll die Maglichkeit
geschaffen werden, dtc
genetische Analysen anonym
durchfiihren zu lassen (z.B.
mit Postfach-Adresse)?







AUFGABEN-

KARTE

( 3
Kannst Du Dir vorstellen, eine
dtc genetische Analyse durch-
fiihren zu lassen?

Warum / Warum nicht?




AUFGABEN-

KARTE

Waibhle eine Geschichten-
Karte aus, die sich von Deinem
eigenen Standpunkt unter-
scheidet!

Erzdhle der Gruppe, inwiefern
Deine eigenen Ansichten
denjenigen der Person dhnlich
sind und inwiefern sie sich
unterscheiden!




AUFGABEN-

KARTE

Finde heraus, was die Person
rechts neben Dir tiber dieses
Thema denkt!

Finde ein Argument, das ihre
Meinung unterstitzt!




AUFGABEN-

KARTE

Finde heraus, was die Person
links neben Dir liber dieses
Thema denkt!

Spiel des Teufels Advokaten
und widersprich deren
Standpunkt!

N




AUFGABEN-

KARTE

Sollen Krankenkassen dtc
genetische Analysen unter-
stiitzen?

Warum / Warum nicht?




AUFGABEN-

KARTE

Mit wem sollte man Deiner
Meinung nach vor einer dtc
genetischen Analyse ge-
sprochen haben?




AUFGABEN-

KARTE

-
An wen soll man sich Deiner

Meinung nach wenden,
wenn man Hilfe bei der
Interpretation der Analyse-
ergebnisse braucht?




AUFGABEN-

KARTE

Fiir welche Veranlagungen
kénntest Du Dir vorstellen,
eine dtc genetische Analyse
machen zu lassen?




AUFGABEN-

KARTE

Sind dtc genetische Analysen
ein Thema, das in der brei-
ten Offentlichkeit diskutiert
werden soll?

Wenn ja, in welchem Rahmen?

N




AUFGABEN-

KARTE

Sollten unterschiedliche
Arten von dtc genetischen
Analysen unterschiedlich
geregelt werden?




AUFGABEN-

KARTE

( A
Fiir welche Personen konnten
Analysen des eigenen
genetischen Materials
interessant sein?













Bundesministerium fir Wissenschaft und Forschung

la
ec},de

Direkt an Verbraucherlnnen gerichtete
genetische Untersuchungen

,Direct-to-consumer (dtc)“ genetische Analysen




	2012_dtc-gA_Spielplan+Aufgabenkarte-Feld
	2012_dtc-gA_Spielplan
	2012_dtc-gA_Abstimmungsbogen
	2012_dtc-gA_Geschichtenkarten
	2012_dtc-gA_Infokarten
	2012_dtc-gA_Themenkarten
	2012_dtc-gA_Aufgabenkarten
	2012_dtc-gA_Richtlinienkarten
	2012_dtc-gA_Schachtel-Aufkleber

