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Motionen WBK-NR iiber «Genetische Untersuchungen bei Neugeborenen /
Datenbank»

Am 20. Marz 2013 diskutiert der Nationalrat zwei Motionen der WBK-NR zu
Gentests bei Neugeborenen. Diese Vorstosse stehen zweifellos im
Zusammenhang mit der aktuellen Diskussion um die «Personalisierte Medizin»,
von der man sich zu Recht weitere und wichtige Fortschritte in Diagnostik und
Therapie erhofft.

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) steht
dem Potential der Personalisierten Medizin bzw. Individualisierten Medizin (IM)
grundsaétzlich positiv gegeniiber; sie hat dazu vor kurzem ein Positionspapier
verdffentlicht (siehe Beilage). In diesem Dokument macht die SAMW allerdings
auch auf die Risiken und Grenzen der Personalisierten Medizin aufmerksam,
namentlich bei Untersuchungen ohne medizinische Indikation, wie sie von den
beiden Motionen vorgeschlagen werden:

«Wenn in einem Schritt und ohne klare medizinische Fragestellung eine sehr
grosse Zahl von moglicherwelse gesundhefsrelevanten Daten erhoben werden
sollen, muss die Forderung nach einer umfassenden und versténdlichen
Aufiddrung Gber Nutzen und Risiken dieser Massnalume in neuerm Licht gesehen
werden. Selbstverstindiich besteht bei genetischen Untersuchungen bereits
heute die Plicht Uber die Moglichkeit unerwarteter Resultate von unkiarer
Bedeutung aufzukldren,; bisher waren diese aber im Vergleich zum efgentlichen
Ziel der Untersuchung stets von untergeordneter Bedeutung. Die neuen
Testmdglichkeiten bringen eine solche Fiille potenziell relevanter Informationen
mit sich, dass eine umfassende Aufklérung schon rein quantitativ problematisch
/st Die Talsache, dass die Bedeutung sehr vieler Informationen noch unkiar /st
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und sich in naher Zukunft &ndern kann, kompliziert die Beratung zusétzlich. Die Frage, welche
Anforderungen im Rahmen der IM an eine gliltige informierte Einwilligung gestellt werden mdssen,
bedarf einer sorgféltigen ethischen und juristischen Kldarung. Besonders schwierig zu beantworten
ist diese Frage, wenn nicht urteilsfahige Personen untersucht werden sollen, insbesondere Kinder
und Neugeborene, sowie bei pridnatalen Untersuchungen oder bei Vaterschaftstests.»

Ausserdem ist zu beachten, dass das derzeit in der Schweiz weitgehend flachendeckend
durchgefilhrte Neugeborenenscreening auf angeborene Krankheiten, bei denen ein méglichst
fruher Behandlungsbeginn den Krankheitsverlauf entscheidend beeinflusst, einen hohen Nutzen
fur die 6ffentliche Gesundheit bringt. Eine uniiberlegte Ausweitung kénnte leicht zu einer
Verminderung der Akzeptanz dieser bewahrten Public-Health-Massnahme fiithren und damit das
ganze Programm in Frage stellen. Die SAMW hat aus diesem Grund 2011 Empfehlungen zum
Vorgehen bei der Einfilhrung neuer Untersuchungen im Rahmen des Neugeborenenscreenings
herausgegeben.

Vor diesem Hintergrund erachten wir die Forderungen der beiden Motionen im Moment als nicht
opportun und stimmen der Stellungnahme des Bundesrates zu. Ohne vertiefte fachliche, ethische
und rechtliche Diskussionen in Wissenschaft, Medizin und Gesellschaft sollten Gentests an
Neugeborenen Uber die zur Zeit geltenden gesetzlichen Bestimmungen nicht ausgeweitet werden.
Entsprechend bitten wir Sie, die beiden Motionen zum jetzigen Zeitpunkt abzulehnen.

Mit freundlichen Griissen
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