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Préadiktion — eine Geschichte tber die lllusion der Kontrolle

Die Wunder der modernen Medizin sind scheinbar grenzenlos. Es gibt kaum noch ein Leiden, fiir
das es keinen Gentest gibt. Mit einer simplen ichelprok
ser genetisches Risiko fiir gewisse Erkrankungen erfahren. Doch mit grossem Wissen kommt
auch grosse Verantwortung. Ein Aspekt, der oft in Ver heit gerit. So am 20-

J dhei hied Experten zur

konnen wir praktisch alles iiber un-

jahrigen Jubildum der diesjdhrigen Ti g in Luzern
Vorsicht.
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Prolog

Leonie und ifre Grossmutter Ruth sitzen zusammen am Esstisch. Leonie hat gerade ihr Medizinstudium begonnen und im Block dber
Genetik einiges tiber die Moglichkeiten der Prédiktion mittels Gentests erfahren. Begeistert erzahit sie Ruth, dass sie unbedingt so bald
als moglich alle verfugbaren Tests machen mdchte, um mebr dber ihren Gesundheitszustand zu erfahren. Sie versucht, Ruth dazu zu
animieren, dies ebenfalls zu tun. Die Grossmutter ist jedoch eher skeptisch. Sie glaubt nicht, dass die Tests wirklich zuverizssig sind.
Und sie warnt Leonie davor, dass das Risiko von unseridsen Angeboten besteht. Dem muss Leonie zustimmen. Doch die beiden Famili-
enmitglieder werden sich nicht so recht einig.

Etwa so knnte man die Umfrageresultate zusammenfassen, die Céline Bolliger, wissenschaftliche Assistentin der Fakultat fr Gesund-
heitswissenschaften und Medizin der Universitét Luzern, an den diesjahrigen TGL vorstellt. Es handelt sich dabei um eine nicht reprasen-
tative Befragung zum Thema Pradiktion in zwei Populationen; Studierende und Senior:innen.

Wahrend die ihr Risiko mehrheitiich kennen wollten (ca. 30 % sogar bedingungslos), wollten dies 45 % der Se-
nioreninnen keinesfalls. Die Minderheit der Studierenden, die i Risiko lieber nicht kennen wollte, war primar besorgt uber mogliche
Auswirkungen auf ihr tagliches Leben und ihr geistiges Wohlbefinden. Die Seniorinnen hingegen glaubten gar nicht erst, dass solche
Tests Uberhaupt zuverlissig sein konnen. Beide Gruppen gaben als mdgliche Motivation zur Durchfuhrung der Tests an, dass sie gerne
etwas zur Pravention tun méchten, wobei bei den Seniorinnen mogliche Risiken den Nutzen iberwogen

Fakt st, dass es diverse genetische Krankheiten gibt, die alle Organsysteme und Lebensphasen betreffen. Nicht alle diese genetischen
Erkrankungen sind schon im Embryo sichtbar, was eine frihzeitige Pravention manchmal verunmoglicht. Laut Dr. Anita Rauch, Fachérz-
tin fur Medizinische Genetik an der Universitat Zirich, sind wir unseren Genen jedoch nicht hilflos ausgeliefert. Genetisch angelegte Risi-
ken konnen durch Umwelt-/und Lifestyle-Faktoren wie zum Beispiel Bewegung, Diét oder Nikotinverzicht beeinflusst werden. Verande-
rungen in diesen Bereichen konnen Gene wortwortlich ,an- und ausschalten” und solten in inrer Potenz nicht unterschatzt werden.

Dr. Johann Steurer vom Universitatsspital Zurich leitet sein spannendes Referat mit einem anschaulichen Zitat ein: ‘Die Medizin ist eine
Wissenschaft der Unsicherheit und eine Kunst der Wahrscheinlichkeit'. Jegliches Wissen in der Medizin ist Wissen iber Wahrscheinlich-
keiten. So ist zum Beispiel die Diagnose das Wissen tiber die Wahrscheinlichkeit, an welcher Erkrankung ein Patient leidet. Und die Pro-
gnose das Wissen Uber die Wahrscheinlichkeit eines Krankheitsveriaufs in Abhangigkeit von der Behandlung. Wahrscheinlichkeit und
Unsicherneit sind zwei Seiten einer Medeaille, mit der Medizinerinnen taglich konfrontiert sind. Je mehr Sicherneit sie generieren mach-
ten, umso teurer wird die Medizin

Hauptteil: Sind wir schon bereit?

Nun stecken wir auch schon mitten in der Diskussion rund um Pradiktion mittels Gentests. Kritikerinnen haben unter anderem Angst,
dass die Gesundheitskosten aufgrund solcher Tests weiter in die Hohe schiessen. Es konnte noch nicht abschiiessend geklart werden,
was im Endeffekt mehr kostet: Die grossflachigen Screenings oder die Ausgaben, die entstehen, wenn Krankheiten aufgrund nicht durch-
gefihrter Tests nicht frilhzeitig erkannt werden, wie Gesundheitsausgaben, Kosten aufgrund von Arbeitsunfahigkeit und Pflegekosten

Doch selbstverstandlich sorgen nicht nur die Kosten fir Gesprachsstoff, sondern auch die ethischen Dilemmata, die sich aus solchen
Tests ergeben — allen voran: Die lllusion der Kontrolle. Daruber spricht Dr. Carios Beat Quinto, Facharzt fur Innere Medizin, in seinem Re-
ferat. Genetische Tests tauschten eine falsche Sicherheit vor. Auch Dr. Rauch betont, dass wir fur ein generelles genetisches Bevolke-
rungsscreening noch nicht bereit sind. Bisher sind erst 5000 Gene mit ihrem Einfluss bekannt, 15000 Gene liegen noch im Dunkeln.
Beim grossten Teil der gefundenen Gene handelt es sich zudem um genetische Varianten unklarer Relevanz. Man weiss also nicht, ob
diese Uberhaupt Krankheiten auslosen. Und schliesslich gibt es auch viele Mutationen, die zwar vorhanden sind, aber nie aktiviert wer-
den, was vermutiich mit der ng aller Gene Somit ist vieles noch absolut unklar, und von einer
Sicherheit, die sich durch Gentests ergibt, kann keinesfalls gesprochen werden.

Dr. Quinto betont zudem, dass alle Menschen ein Recht auf Nicht-Wissen haben. Sollten sich Gentests in der Gesellschaft immer mehr

durchsetzen, dann darf es nie so weit kommen, dass Menschen, die sich den Tests nicht unterziehen wollen, stigmatisiert werden oder

Nachteile erfahren. Die Einteilung in ,genetisch gesunde und kranke Menschen” kann zu einer weiteren Spaitung der Gesellschaft finren
und die Solidaritét auf die Probe stellen. Und weil Menschen in ein Familiensystem eingebunden sind, haben Gentests nicht nur Auswir-
kungen auf das Individuum selbst, sondern auf alle genetisch verwandten Familienmitglieder.

In der Podiumsdiskussion zeigt sich Regina Aebi-Muller, Professorin fur Privatrecht an der Universitét Luzern, kritisch gegeniiber dem li-
beralen politischen Ansatz der Schweiz zu Gentests. Jeder, der einen Test machen wil, kann dies tun. Ohne Begleitung oder Beratung,
Die staatlich organisierten Screening- werden zwar betreut und bei einer entsprechenden genetischen Vorbe-
Iastung auch von der Krankenkasse bezahit, doch diese stellen nur eine Minderheit aller Angebote auf dem Markt. Die Politik handelt ak-
tuell nach dem Modell der mindigen Patientinnen. Frau Aebi-Muller gibt 2u bedenken, dass nicht alle Menschen tber die dazu notwendi-
ge Gesundheitskompetenz verfiigen oder uber die 2ur gten Lifestyle-P nach Erhalt der Resultate.

Epilog: Uber Genetic Nurses und Lebensfreude

Ich hatte vor Ort die Gelegenheit, das Gelemte und mogliche daraus - auch firr uns Pflegefachp: -
mit SP-Nationalraitin Barbara Gysi zu diskutieren, die sich seit Jahren sefr stark fur die Pflegeprofession einsetzt. Sie selbst ist geneti-
schen Screenings gegentiber ener skeptisch und pladiert stattdessen, wie viele andere Expertinnen auch, fur einen gesunden Lebensstil
2ur Prévention. Sie findet, dass Gentests nur bei grossem Nutzen und mit der korrekten fachlichen Begleitung gemacht werden sollten
Aktuel sehen wir uns global mit ser vielen Unsicherheiten konfrontiert, weswegen das Erzeugen von noch mehr Unsicherheit unbedingt
vermieden werden sollte.

Die fachliche Begleitung ist ein Aufgabenfeld, das hervorragend fir Pflegefachpersonen geeignet waie. Es gibt bereits erste solche Ge-
netic Nurses, sie sind jedoch noch sehr selten. Die Moglichkeiten von Pradiktion mittels Genetik sind in der Grundausbildung aktuell
noch kein Thema. Barbara Gysi pladiert dafur, dass die Grundlagen im Studium vermittelt und in einem Wahimodul bei Bedarf entspre-
chend vertieft werden konnen

Erweiterte pflegerische Kompetenzen sind stets eine mogliche Massnahme gegen den Fachkraftemangel, da sie die Attrakiivitat des Be-
rufsbilds erhohen. Damit das Arbeitsgebiet als Genetic Nurse auch finanziell rentabel ist, miissten neue ambulante Tarife geschaffen
werden, um die Leistungen entsprechend abgelten zu konnen. Dabel gilt es insbesondere zu beachten, dass auch die so wichtigen Ge-
spréche rentabel und korrekt verrechnet werden konnen.

Fundierte Uberlegungen in diese Richtung wiirden sich lohnen, da dies ein Bereich ist, der nicht so schrell von KI tbernommen werden
wird. Chat GPT und Co. konnen Daten zwar schneller und genauer generieren als wir Menschen, doch die optimale Interpretation dieser
Daten bleibt unser Hoheitsgebiet. Das liegt daran, dass die Daten immer im Kontext des Individuums interpretiert werden missen. Damit
dies maglich ist, muss die Fachperson Emotionen und Bedirfnisse des Gegeniibers lesen konnen. Barbara Gysi und Viktor von Wyl, Pro-
fessor fur Epidemiologie an der Universitat Zirich, sind sich in diesem Punk einig. Wenn Gentests weiter gestarkt werden, mussen auch
die urspringlichsten 2uséitzlich gestarkt werden: die Kommunikation iiber Sinnhaftigkeit sowie
Vor-und Nachteile von Gentests, das gemeinsame Aushaiten von Unsicherheit und das Vermitteln von Zuversicht.

Zum Schiuss gibt Barbara Gysi zu bedenken, dass wir uns angesichts der zunehmenden medizinischen Moglichkeiten stets die ethische
Frage stellen miissen, wie weit wir gehen sollen und wollen. Im sehr neuen Bereich der Epigenetik haben wir diesbeziiglich noch einen
grossen gesellschaftiichen Diskurs vor uns, den wir keinesfalls vermachiassigen durfen

Soist auch mein finales Fazit eher kritisch. Gentests erdffnen faszinierende Moglichkeiten, doch mit jeder Antwort wachsen auch die
Fragen. Die llusion der Kontrolle darf uns nicht vergessen lassen, dass Unsicherheit zur Medizin und zum Leben gehort. Vielleicht soliten
wir unsere Gesundheit nicht durch das Wissen um Risiken stérken, sonder durch die Fahigkeit, Ungewissheit zu akzeptieren und mit
Zuversicht in die Zukunft zu blicken.
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