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Uber die Patentanspriiche des US-Unternehmens Myriad Genetics auf die beiden so genannten Brustkrebs-
Gene BRCA 1 und 2 wird seit Mitte der 1990er Jahre gerichtlich gestritten. In Europawar der Protest der
frihen 2000er Jahre, der von einer beispiellos breiten Koalition aus Wissenschaftlerlnnen,
Fachgesellschaften, Patientinnen-Organisationen, Greenpeace, Arztekammern und dem Européischen
Parlament getragen wurde, zum Tell erfolgreich. Beendet ist die Auseinandersetzung hierzulande aber noch
lange nicht. Der GID sprach mit Andrea Hahne vom BRCA-Netzwerk.

Warum sind Sie gegen Patente auf die so genannten Brustkrebs-Gene BRCA 1 und BRCA 2?

WEell es bel der Patentierung von Genen nicht um eine Erfindung geht, sondern um biochemische Prozesse.
Gerade bel den Genen BRCA 1 und BRCA 2 sehe ich grof3e Probleme, und zwar auf verschiedenen Ebenen.
Wer Patentrechte hat, bestimmt ja nicht nur den Preis eines Tests, sondern auch, wer dafUr eine Lizenz
bekommt. Zudem kann Forschung mit den vorgegebenen Testkits nicht realisiert werden. Auf3erdem kennt
man inzwischen viele zusétzliche Gene, die mit der Brustkrebsentstehung vermutlich in Zusammenhang
stehen, mit dem Myriad-Gentest aber nicht getestet werden. Und nicht zul etzt testet das Myriad-Verfahren
die BRCA-Gene nur unzureichend.

Was heif3t unzureichend?

Nicht vollstandig. Bekannt geworden ist ein Fall in den USA, wo eine Patientin aufgrund des negativen
Testergebnisses ihrer erkrankten Schwester glaubte, von einem ererbten Risiko verschont geblieben zu sein.
Tatsachlich hatte sie aber eine pathogene Mutation auf einem der beiden BRCA-Gene, die von dem Myriad-
Test schlicht nicht erfasst worden war. Patienten in falscher Sicherheit zu wiegen ist aber gerade bei
erblichem Brustkrebs fatal, weil hier Friherkennung und risikoadaptierte Praventionsmal3nahmen fur das
Uberleben besonders wichtig sind. Auch dafiir ist ein lizensierter Standardtest wenig hilfreich.

Warum nicht?

Realitét ist, dass Gendiagnostik auch aul3erhalb der Zentren fr familidren Brustkrebs und ihrer Beratungs-
und Betreuungsexpertise stattfindet. Das Geriicht halt sich hartnackig - insbesondere, seit Myriad sich
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verstarkt auf dem européischen Markt engagiert -, dass Praxen und Einrichtungen bisweilen auch dafur
bezahlt werden, wenn sie Risikopatientinnen dem Myriad-Test zufhren. Wie auch immer - wenn bel so
einem Test trotz positiver Familienanamnese nichts herauskommt, wird mdglicherweise eine differenziertere
Untersuchung in die Wege geleitet, bei der die BRCA-Gene vollstéandig analysiert werden. Erst wenn das
Ergebnisimmer noch unklar bleibt, beispielsweise, well eine unklassifizierte Variante entdeckt wurde (von
der nicht bekannt ist, welche Bedeutung sie fur das Brustkrebsrisiko hat; die Red.), wird die Patientin
weitergeleitet. Dasist eine mafdlos lange und vermeidbare Wartezeit mit Ungewissheit. Ohne eine
risikoadaptierte Begleitung kénnen Frauen sich schnell in Mal3nahmen gedrangt fiihlen, die nicht riickgangig
zu machen sind - wie etwa die praventive Entfernung der Brustdriisen - und oftmals auch nicht notwendig
waéren. Kurz und gut: Der Test alein bringt kaum etwas, wenn Strukturen fehlen, in denen die Frauen
begleitet, beraten und adaquat informiert werden.

Zurck zu den Patenten der US-Firma Myriad. Das Unternehmen verfiigt ja tber eine Datenbank zu
unklassifizierten Varianten. Die eur opadische Gesellschaft fir Humangenetik hat kirzlich gefordert,
den Zugang zu den Daten nicht auf dieflr Myriad arbeitenden For scher Innen zu beschranken,
sondern sie allgemein fur die For schung freizugeben.

Das wére schon allein deshalb sinnvoll, weil die unklassifizierten Varianten im Mittel punkt des europaischen
und internationalen Forschungsinteresses stehen, auch von Forschungsverbiinden wie zum Beispiel dem
Deutschen Konsortium fir familiéren Brustkrebs, das die 15 Zentren betreibt. Dabei gilt es herauszufinden,
ob fur Frauen mit einer unklassifizierten Mutation auf dem BRCA-Gen ein erhdhtes Erkrankungsrisiko
besteht und wel che Konsequenzen mit dem Testergebnis verbunden sind. Zusammenschllisse im
universitdren Rahmen sind fir Betroffene vertrauenswurdiger, weil sie weniger monetér ausgerichtet sind als
Forschungstétigkeiten in einem Unternehmen. Leider haben wir jetzt mit RAD51C erlebt, dass der
universitdre Rahmen nicht vor Kommerzialisierung schiitzt, sondern durchaus auch solche Richtungen
eingeschlagen werden.

Siemeinen den Coup der Universitat Dusseldorf, die die Rechte an dem Gen RAD51C, das erheblichen
Einfluss auf das Brustkrebsrisiko haben soll, an Myriad verkauft hat?

Ja, genau. Dasiist schlicht und ergreifend unertréglich, weil Gene nicht irgendwel chen Industrieunternehmen
gehoren! Solche Forschungen sollten jedenfalls nicht dazu da sein, dem Gewinninteresse einzelner Firmen zu
dienen.1

Aber warum ist universitére Forschung besser alsdiein Unternehmen, wenn die Ergebnisse doch so
oder so vermarktet werden, auch gegen den erklarten Willen der ForscherInnen?

Offentlichen Interessen verpflichtete Forschung ist wichtig. Esist nur einfach eine schwierige Situation, so
lange auf Gesetzgebungsebene nichts passiert. Die Patentierung von Genen sollte schlicht nicht erlaubt sein.
Und im Fall von RAD51C wére die zustéandige Ethikkommission gefordert gewesen. Dort ist aber rein gar
nichts passiert.

Haben Sie sich denn mit Forschern aus dem Verbundprojekt dar Uiber ausgetauscht?

Das BRCA-Netzwerk nimmt an den Sitzungen des Konsortiums teil. Und nattrlich wurde dartiber diskutiert.
Mehrheitlich ist das Konsortium deutlich gegen diese Art der VVerwertung von geistigem Eigentum. Wie
Uberall gibt es aber auch hier Partikularinteressen wie etwa den Wunsch nach wissenschaftlicher Reputation
oder eben auch nach zusétzlichen Verdienstmoglichkeiten.

Werden Sie denn ver suchen, gegen den Verkauf der Rechtean RAD51C durch die Universitat
Dusseldorf vorzugehen?



Dafur haben wir zurzeit keine Handhabe. Ich denke, hier haben Politik und Fachverbande einen klaren
Arbeitsauftrag, sich zu positionieren. Die Gendiagnostikkommission und der Gemeinsame Bundesausschuss
sollten sich mit der Angelegenheit beschéftigen. Esist ja so, dass Rat Suchende, die sich an eines der Zentren
fur Familigren Brust- und Eierstockkrebs wenden und dort Diagnostik in Anspruch nehmen, auch weiterer
Forschung zustimmen. Fir unsist klar: Wir haben alle nicht unterschrieben, damit nachfolgend eine Firma
Geld verdient. Wobel hier sicher nicht den Zentren und Wissenschaftlern ein Vorwurf zu machen ist, sondern
dem Ubergeordneten universitéren Konstrukt. Rechtlich mag das alles sauber sein. Ethisch und moralisch,
findeich, gehort esin die unterste Schublade.

Aber kann die Art der Einwilligung juristisch nicht eine Handhabe bieten? Kdnnen Sie als Patientin
und Betroffene, dieihre Probe der Forschung zur Verfiigung gestellt hat, nicht protestieren?

Natirlich ist esin unserem Interesse, 6ffentlich und kritisch Stellung zu nehmen. Selbstverstandlich bleiben
wir an dem Themadran. Allerdings sind wir aktuell nicht in der Lage, eine grof3ere Kampagne allein zu
stemmen. Das BRCA-Netzwerk ist ein Verein im Aufbau, und es gibt viele Baustellen. Letztlich kann nur im
Verbund etwas erreicht werden. Wir sind international vernetzt, zum Beispiel mit FORCE, der
amerikanischen Variante unseres Vereins. Das diesdhrige FORCE-Meeting in Orlando war durchaus gepréagt
von dem Motto: Meine Gene gehdren mir. Vielleicht folgt ja eine Renaissance der Protestbewegung gegen
die Patentierung von Genen.

Was halten Sievon der Strategie einiger Patienteninitiativen, ftr ihre Forschungsteilnahme die
Betelligung an etwaigen Patenten zur Bedingung zu machen, um damit die Kontrolle Giber die
Vermarktung der Gene zu behalten?

Mir scheint das ein wenig schizoid, einerseits zu sagen, Exklusivrechte fir Unternehmen sind schlecht, und
sie andererseits selbst in Anspruch zu nehmen. Ich wirde mir eine Ubergeordnete Stelle auf Bundesebene
wunschen, die tber Fragen zur Vermarktung von Forschungsergebnissen neutral entscheidet. Und Gelder -
wenn sie denn flief3en - sollten fir Forschung genutzt werden, die den Betroffenen hilft.

Frau Hahne, der GID dankt fur dieses Gespr &ch!

Das Interview fihrte Uta Wagenmann.

e 1Alfons Meindl von der TU Minchen und Rita Schmutzler von der Universitét Koln hatten auf ihre
Rechte an RAD51C verzichtet, weil sie erklartermal3en gegen Eigentumsanspriiche an Genen sind. Die
schafften sie damit aber nicht aus der Welt: Sie gingen auf die Universitét Dusseldorf Gber. Und die
verkaufte die Rechte gemeinsam mit dem dritten federfihrenden Autoren, Helmut Hanenberg, fur 3,7
Millionen Dollar an Myriad. Vgl. GID Nr. 212, S. 36 und den Artikel auf S. 19 in diesem GID.
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