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Diagnose of diagnonsense?

DNA-testen als broncode
VOOr een stroom aan
leefstijladviezen

‘Weet u wat de toekomst brengt? Geneticom biedt u dankzij uitvoerig
DNA onderzoek de unieke kans het risico op toekomstige gezond-
heidsproblemen zo klein mogelijk te maken. Nooit eerder kon u sa-
men met de dokter zover in de toekomst kijken’.! DNA-testen als gla-
zen bol. Kan een dokter aan de hand van de huidige DNA-diagnostiek
iiberhaupt wel ‘zover in de toekomst kijken’? De verwachtingen op
basis van de website van het Rijswijkse DNA-bedrijf zijn hooggespan-
nen. Maar kunnen deze artsen zulke beloften ook waarmaken?

De website van Geneticom staan vol met
grootse pretentieuze uitspraken over zijn
diagnostiek en behandelingswijzen. ‘De aanleg
in uw genen voor ziekten of afwijkingen [...]
kan dankzij ons speciaal op uw situatie toege-
spitst genetisch onderzoek worden geopen-
baard.! Dergelijke visionaire inzichten stroken
echter niet met de werkelijkheid. Dat blijkt bij
analyse van de meest recente evidence van bij-
voorbeeld de verschillende cardiovasculaire ri-
sicofactoren. Om de utopische uitspraken van
Geneticom op waarde te kunnen schatten, zijn
ze langs de meetlat van de evidence-based klini-
sche genetica gelegd. Er is momenteel nog wei-
nig bewijs over de precieze verbanden tussen
genetische status, leefstijl en toekomstige ge-
zondheid. Dat wetende, wat is de voorspellen-
de waarde van de momenteel beschikbare ge-
netische testen (niet specifiek van Geneticom)?
Het is in de voorspellende geneeskunde met
behulp van DNA-diagnostiek bekend dat ‘er
zorgen bestaan over hoe nauwkeurig geneti-
sche testen ziekten zullen voorspellen’.? Vari-
abele expressie, incomplete penetrantie en ge-
netische interacties reduceren de voorspellende
waarde van genetische testen.? Ook een artikel
in Lancet Oncology beschrijft de huidige ondui-
delijkheid omtrent de erfelijke risico’s op kan-
ker en de individuele respons en bijwerkingen
bij behandeling.?

Cardiovasculaire risicofactoren ¢ Ondanks
bovengenoemde tekortkomingen van de huidi-
ge DNA-diagnostiek, denkt Geneticom veel dui-
delijkheid te kunnen verschaffen over de aanleg
van allerhande ziekten. ‘Genetica is de sleutel

die de verklaring vormt waarom de een wel en
de ander niet een bepaalde ziekte ontwikkelt.!
Onzin! Als er had gestaan ‘Genetica is een sleu-
tel die een deel van de verklaring vormt...", dan
was het natuurlijk een weliswaar zeer algemene,
maar correcte uitspraak geweest. Dergelijke,
medische gezien onjuiste uitspraken op zijn
website suggereren niet veel goeds voor de dia-
gnostische mogelijkheden van dit bedrijf.
Cardiovasculaire ziekten kunnen de rol van ge-
netica als deeloorzaak - en niet, zoals Geneticom
suggereert, als hoofdoorzaak - verduidelijken.
Morgan c.s.# publiceerden eerder dit jaar in JA-
MA dat van de 85 veronderstelde risicogenen
geen enkel genetische variant een risicofactor
voor acute coronaire syndromen bleek te vor-
men. Zoals bekend zijn andere risicofactoren,
waaronder veroudering, roken, overgewicht, in-
sulineresistentie, diabetes en hyperlipidemie
voor de algemene bevolking van meer belang bij
de etiologie van hart- en vaatziekten dan geneti-
sche polymorfismen.> Ook bij congenitale cardi-
ovasculaire defecten spelen niet-genetische fac-
toren (bijvoorbeeld maternale rubella, fenylketo-
nurie, diabetes mellitus en thalidomidegebruik)
een belangrijke rol in de pathofysiologie.®

Deze studies over cardiovasculaire risicofacto-
ren tonen duidelijk aan dat de werkelijkheid een
stuk ingewikkelder is dan ‘één gen, één ziekte’.
De pseudo-oplossing ‘één ziekte, één DNA-test’
strookt dus absoluut niet met de complexe rea-
liteit. Vele mogelijke genetische variaties (poly-
morfismen) spelen immers een rol in de predis-
positie voor bepaalde ziekten en de farmacoge-
netische reacties op geneesmiddelen.’
Bovengenoemde en veel andere evidence uit de
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beste internationale biomedische tijdschriften
kunnen Geneticom echter niet overtuigen van
het feit dat DNA-testen geen glazen bol vormen
in het voorspellen van de toekomst. Het
Rijswijkse bedrijf suggereert het tegendeel van
wat bekend is uit de evidence-based medicine.
Haar DNA-diagnostiek ‘geeft u als nooit tevoren
inzicht in uw eigen medische toekomst’, zoals te
lezen is op www.geneticom.nl.! In dergelijke
halleluja-statements grossiert de hele website.
Als de doktoren van Geneticom inderdaad ‘in-
zicht in uw eigen medische toekomst als nooit
tevoren’ zou kunnen geven, dan hebben ze zon-
der twijfel komend jaar recht op de Nobelprijs
voor Geneeskunde. Maar, inderdaad, als... Als
de hemel naar beneden zou vallen, hadden we
allemaal een blauwe hoed.

Toegespitste behandeling ¢ Volgens de infor-
matie op de website maken de DNA-testen niet
alleen ‘vandaag mogelijk u te waarschuwen
voor mogelijke aandoeningen op latere leef-
tijd.”! Maar er geldt ook: ‘Geneticom biedt u de
letterlijke en unieke kans bedreigende en le-
vensgenot verkleinende ziekten vandaag nog
in de kiem te smoren.’

De testen zouden volgens Geneticom enerzijds
inzicht geven in het risico op ziekten in de toe-
komst en anderzijds de basis vormen voor pre-
ventief beleid. “Wij dringen door tot de bronco-
de van het menselijke lichaam. Een effectievere
basis voor preventie is nauwelijks denkbaar’.!
De uiteindelijke adviezen zijn nogal algemeen
van aard: ‘Dit kan variéren van gezonde voe-
dings- en sportbeoefening tot doelgericht regu-
lier medisch onderzoek.”! Dergelijke advisering
lijkt meer op bekende preventieve maatregelen,
samengevat als ‘Stop smoking, keep walking’
en ‘Sport als een Amerikaan, eet als een Medi-
terraan en laat je gaan.” In het verleden is zon-
der bovenstaande kennis over cardiovasculaire
risicofactoren een composietbeeld gemaakt van
mensen die de hartdood niet hoeven te vrezen.
De bijbehorende levensstijl- en dieetadviezen
klinken echter niet erg aanlokkelijk (zie kader).
Het moge duidelijk zijn dat DNA-testen abso-
luut geen toegevoegde waarde hebben bij het
formuleren van dergelijke algemene adviezen.
Geneticom denkt echter het panacee tegen de
ouderdom gevonden te hebben. In schreeuwe-
rige Eureka!-bewoordingen staat op de websi-
te: ‘Gezond ouder was nooit eerder zo bereik-
baar’.!

Inspelen op angst ¢ Het ergste aan dit bedrijf
is het inspelen op angst, verwarring en onwe-
tendheid. Geneticom wekt in zijn promopraat-
jes valse verwachtingen bij de nietsvermoeden-

Composietbeeld van mensen die

hartdood niet hoeven te vrezen

(door G.S. Myers)

Hij is een verwekelijkte, in de stad wonende, ietwat ver-
wijfde gemeenteambtenaar of begrafenisondernemer,
fysiek en geestelijk traag en zonder pit, eerzucht, ambi-
tie en doorzettingsvermogen, die nooit geprobeerd
heeft zich aan een afspraak te houden; een man zonder
eetlust, die zich voedt met fruit en met groente die hjj
met maiskiemolie en walvistraan bereidt; een niet-roker,
die het bezit van radio, televisie of auto versmaadt, met
een volle haardos, spichtig en onsportief, maar toch er
steeds op bedacht om zijn schamele spieren door trai-
ning te verbeteren. Met een laag inkomen, lage bloed-
druk, een laag bloedsuikergehalte, een lage urinezuur-
spiegel en een laag cholesterolgehalte, heeft hij sinds
zijn profylactische castratie vitamine B2 en B6 en gedu-
rende langere tijd bloedverdunners ingenomen.

Zij is een fietsend, werkloos, mager kaboutervrouwtje
voor de overgang, met weinig beta-lipo-proteinen en
bloedvetten, die voor 1925 met velen samen, krapbe-
huisd in een kamer op Kreta woont en zich met granen,
distel- en saffloerolie en water voedt.”

de websurfer over de zogenaamde grote dia-
gnostische waarde van zijn testen.

‘De preventieve maatregelen die u op grond
van deze informatie kunt nemen zijn van le-
vensbelang’, staat te lezen op de site. En, nog
meer uitgesproken: ‘Doe het nu; straks is het te
laat.”! De suggestie van apocalyptisch onheil bij
het negeren van zijn adviezen lijkt meer op
pseudo-religieuze rimram dan op objectieve
medische advisering.

In een recent Cochrane review wordt het belang
beschreven van adequate counseling bij geneti-
sche risicoanalyse. Een goede begeleiding van
de cliént/patiént is nodig om de perceptie van
het risico te verbeteren, de angst te reduceren
en het psychologische welbevinden te verbete-
ren.® Ook het eerdergenoemde artikel in Lancet
Oncology beschrijft de complexe medische, ethi-
sche, wettelijke en psychosociale aspecten in
het testen van gezonde individuen in de pre-
dispositie voor kanker. Gericht DNA-onder-
zoek kan bijdragen aan een adequate surveil-
lance en risicoreducerende strategieén.? De ar-
tikelen van Sivell et al.” en Pichert® gaan speci-
fiek over familiaire borstkanker, maar de aan-
bevelingen gelden mijns inziens voor alle vor-
men van genetische diagnostiek en counseling.
Succesvolle communicatie van genetische in-
formatie vereist een aantal belangrijke vaardig-
heden. professionele en zelfs wettelijke ver-
plichting. Volgens een review van Rosas-Blum
c.s. is de advisering over genetische informatie
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‘niet te reduceren tot universele, one-size-fits-
all aanbevelingen.’1

Sancties van VKGN? ¢ Nine Knoers, hoogle-
raar klinische genetica aan het UMC St Rad-
boud en voorzitter van de Vereniging van Kli-
nische Genetici in Nederland (VKGN) heeft on-
langs aan Ab Klink, minister van VWS, een
brief geschreven over dit DNA-bedrijf.
Hierover heeft ze nog geen reactie ontvangen
(informatie van 13-11, 2007).*

Op de website van Geneticom staat dat het ‘de
eerste kliniek is in Nederland waar iedereen,
zonder medische indicatie of speciale toestem-
ming klinisch genetisch onderzoek kan krij-
gen.’! Maar hoe lang nog? Bert van Delen, ini-
tiatiefnemer en tegenwoordig adjunct-direc-
teur van Geneticom, heeft eerder in de media
gesuggereerd dat hij ‘twee in Nederland opge-
leide klinisch genetici gecontracteerd heeft.’!
Tot nu toe gaf hij geen duidelijkheid over de be-
treffende specialisten. Prof. Knoers noemt een
aantal mogelijkheden: het kan Nederlandse of
buitenlandse basisartsen of klinisch genetici be-
treffen. Uiteraard bestaat ook de mogelijkheid
dat er helemaal geen artsen bij deze bedrijf be-
trokken zijn.

De twee ‘gecontracteerde klinisch genetici’ van
Geneticom zouden buitenlandse basisartsen
kunnen zijn. In Belgié bijvoorbeeld bestaat
geen specifieke opleiding voor klinische geneti-
ca, waardoor iedere basisarts zich deze titel zou
kunnen aanmeten.

Prof. Knoers heeft vanuit de verschillende
Nederlandse klinisch-genetische centra geen
berichten gekregen dat een van leden betrok-
ken zou zijn bij dit Rijswijkse bedrijf. Mochten
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er toch twee Nederlandse klinisch genetici bij
Geneticom werkzaam zijn, zoals Van Delen
suggereert, dan zal Knoers namens de VKGN
eerst bij hen aandringen om niet met deze acti-
viteiten door te gaan. Desnoods zouden de be-
trokken artsen geroyeerd kunnen worden als
lid van de VKGN. Tevens doet de Inspectie
voor de Gezondheidszorg onderzoek naar
Geneticom. De IGZ zal hopelijk stappen onder-
nemen tegen dit bedrijf.

Bert van Delen was zo'n negen jaar geleden
ook initiatiefnemer van de omstreden
Genderkliniek te Utrecht. Mensen met een kin-
derwens konden daar het geslacht van hun
kind bestellen.! De kliniek in Utrecht werd
destijds op aandringen van de Inspectie geslo-
ten. Van Delen gaat echter onverstoorbaar door
met het aanbieden van de Early Gender Test,
momenteel voornamelijk online en vanuit
Antwerpen en Londen. Kosten: 182,50 euro.
Zal Geneticom dezelfde weg bewandelen als
dit eerdere initiatief van Van Delen? Eerst een
vestiging in Nederland, vervolgens een verbod
van de IGZ en ten slotte op clandestiene wijze
online doorgaan? Omdat de artsen van Ge-
neticom “zover in de toekomst kijken” hadden
ze al lang op de hoogte kunnen zijn van het lot
van dit DNA-bedrijf. Ook zonder DNA-analy-
se luidt voor hen het leefstijladvies: beter ten
halve gekeerd dan ten hele gedwaald. ®

Ik dank Nine Knoers, hoogleraar klinische genetica aan
het UMC St Radboud en voorzitter van Vereniging van
Klinische Genetici in Nederland (VKGN), voor haar in-
houdelijke adviezen
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