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Vernehmlassung zu einem neuen Bundesgesetz Uber Pravention und Gesundheitsforderung
(Praventionsgesetz) und einem neuen Bundesgesetz Uiber das Schweizerische Institut fur Pra-
vention und Gesundheitsférderung

Stellungnahme der Expertenkommission fiir genetische Untersuchungen beim Menschen

Sehr geehrter Herr Bundesprasident
Sehr geehrte Damen und Herren

Am 30. Juni 2008 hat das Eidgendssische Departement des Innern das Vernehmlassungsverfahren
zu einem neuen Bundesgesetz Uber Pravention und Gesundheitsfoérderung (Praventionsgesetz) und
einem neuen Bundesgesetz tiber das Schweizerische Institut fir Pravention und Gesundheitsférde-
rung eroffnet und Interessierte eingeladen, Stellung zu nehmen. Gerne erlauben wir uns, soweit die
Expertenkommission fur genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMEK) von diesem Vorha-
ben betroffen ist, nachstehend Stellung zu nehmen.

1. Generelle Bemerkungen

Die GUMEK begrusst das Vorhaben zur Gesetzgebung und damit zur Regelung der Pravention und
der Gesundheitsforderung in der Schweiz und unterstitzt deren Ziele.
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Sie stellt fest, dass der Schwerpunkt der Vorlage bei der allgemeinen Pravention und Gesundheitsfér-
derung liegt, insbesondere in der Regelung von Informations- und Sensibilisierungskampagnen (z. B.
Alkohol- und Tabakkonsum, Erndhrung, Bewegung) auf Bevolkerungsebene. Die medizinischen pra-
ventiven Massnahmen, auch wenn nicht ausdrticklich ausgeschlossen, werden de facto im Gesetz
ganz ausser Acht gelassen.

Ohne an der Relevanz der nicht-medizinischen Massnahmen oder an der Notwendigkeit einer diesbe-
zuglichen Regelung zu zweifeln, vermissen wir trotzdem im Gesetzesentwurfes eine ausreichende
Berilicksichtigung der ebenfalls wichtigen medizinischen Interventionen.

Wir stellen fest, dass unter den Gesundheitsdeterminanten (Art. 3 Bst. a PravG) genetische Faktoren,
die ja in vielerlei Hinsicht eine entscheidende Rolle spielen kénnen, nicht einmal erwéhnt sind. Wenn
diese schon nicht zu andern sind, kénnen manche doch untersucht werden und spezielle Préaventi-
onsprogramme fur Risikopopulationen sollten im Praventionsgesetz Erwahnung finden. Auch Mass-
nahmen zur Verbesserung der Kenntnis Uber genetische Zusammenhange im Allgemeinen und gene-
tische Préadispositionen im Besonderen sollten Eingang finden.

Wir erinnern an dieser Stelle daran, dass genetische Tests nicht ausschliesslich in der kurativen Medi-
zin Anwendung finden, um die bei einer Person klinisch vermutete Diagnose einer genetischen Krank-
heit zu bestétigen oder auszuschliessen und um die Wahl der Behandlung zu unterstitzen. Sie finden
weitere Einsatzmaoglichkeiten, die dem Bereich der Pravention zuzuordnen und somit Gegenstand des
PravG sind. Es handelt sich um folgende medizinische Fragestellungen:
- Um festzustellen, ob ein ungeborenes Kind von seinen Eltern eine in der Familie bekannte
genetische Erkrankung geerbt hat oder nicht (Pranataldiagnostik).
- Um Personen oder Paare im Rahmen einer Familienplanung tber das Vorliegen eines geneti-
schen Risikos zu beraten (z.B. fur gesunde Tréager).
- Um bei Familienangehdrigen von erkrankten Personen Krankheitsveranlagungen zu erfassen,
bevor die Krankheit sich mit Symptomen bemerkbar macht (prasymptomatische Untersuchun-
gen).

Fir Risikopersonen ist die Abklarung der genetischen Faktoren bei der Familienplanung besonders
wichtig, die genetischen prakonzeptionellen Abklarungen und die Prénataldiagnostik stellen somit
zentrale praventive Massnahmen dar.

In diesem Zusammenhang verweisen wir auf die Problematik der Kosteniibernahme der medizini-
schen praventiven Leistungen und widersprechen den Prognosen des Praventionsgesetzes beziiglich
der im kurativen Bereich tatigen Gesundheitsberufe, wie sie im erlauternden Bericht dargestellt wer-
den (“Vom Ziel des VE PravG, die Praventions- und Gesundheitsforderungsaktivitaten von Bund und
Kantonen besser zu koordinieren und zu steuern, profitieren auch die privaten Praventions- und Ge-
sundheitsorganisationen wie auch die primar im kurativen Bereich tatigen Gesundheitsberufe und -
institutionen, die ihr eigenes Engagement in diesen Bereichen zielgerichteter planen kénnen und neue
Anreize erhalten, ebenfalls préventive und gesundheitsférderliche Massnahmen anzubieten®, Erlau-
ternder Bericht zum PravG, S. 64). Diese Aussage verschweigt das Hauptproblem, ndmlich die feh-
lende Kosteniibernahme von zahlreichen medizinischen praventiven Leistungen durch die obligatori-
schen Krankenversicherungen.

Wir verzichten an dieser Stelle auf detaillierte Ausfiihrungen Uber einzelne Leistungen, trotzdem
mdochten wir auf zwei brisante Lucken hinweisen, ndmlich die Regelung der Kosteniibernahme der
Tragerabklarung und die Schaffung einer befriedigenden Orphanregelung zur Kosteniibernahme der
Analysen von seltenen genetischen Krankheiten. Eine entsprechende Regelung, sei es im KVG oder
im PravG, stellt eine unumgangliche Voraussetzung dar, damit die notwendigen préaventiven geneti-
schen Abklarungen durchgefuhrt werden kdnnen.

Weil jegliche Erweiterung des Leistungskatalogs in diesem Sinne systematisch mit dem Argument
abgelehnt wird, das KVG sei kein Praventionsgesetz, waren die Erwartungen ans neue Praventions-
gesetz entsprechend hoch. Sollte das PravG in der vorliegenden Form in Kraft treten, ohne eine Ver-
starkung der medizinischen praventiven Massnahmen zu bewirken, hétte das PravG diesbeziiglich
das Ziel vollig verfehlt und eine seiner Aufgaben nicht wahrgenommen.

Wir ersuchen Sie, entsprechende Korrekturen vorzunehmen.
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2. Bemerkungen zu den einzelnen Artikeln vom Bundesgesetz Giber Pravention und Gesund-
heitsférderung
Art 3 Begriffe

Unter den Gesundheitsdeterminanten sind auch die genetischen Faktoren aufzunehmen.

a. Gesundheitsdeterminanten: genetische, personliche, soziale, 6konomische und umweltbedingte
Faktoren, die den Gesundheitszustand des Einzelnen, einzelner Personengruppen sowie der Be-
volkerung bestimmen;

Art. 10 Unterstitzungsmassnahmen

Die Kenntnis liber genetische Zusammenhange im Allgemeinen und genetische Pradispositionen im
Besonderen tragen dazu bei, praventive Massnahmen gezielter durchzufiihren und somit die positiven
Auswirkungen zu erh6hen. Darum sollten entsprechende Studien Eingang finden.

f. (neu). Er trifft Massnahmen zur Verbesserung der Kenntnis tber genetische Zusammenhéange
im Allgemeinen und genetische Pradispositionen im Besonderen.

Auf Thren Wunsch hin Gibermitteln wir die elektronische Version der vorliegenden Stellungnahme an
die E-Mail Adresse praevg@bag.admin.ch.

Wir danken lhnen fur die Beriicksichtigung unserer Anliegen und stehen lhnen fur Fragen gerne zur
Verfiigung.

Mit freundlichen Griissen

Die Prasidentin

Prof. Dr. phil. nat. Sabina Gallati
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