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An alle Einsender von Proben

fur das Neugeborenenscreening

Gendiagnostik-Gesetz und Neugeborenenscreening

Sehr geehrte Damen und Herren,

der Deutsche Hebammenverband e. V. hat am 16.01.2009 eine Stellungnahme zum oben ge-
nannten, inzwischen verabschiedeten Gesetz abgegeben. Diese enthalt missverstandliche In-
terpretationen beziiglich des Neugeborenenscreenings, die wir hiermit ausrdumen mdochten:

- Neugeborenenscreening per se ist keine diagnostische genetische Untersuchung. Nur
bei Zielkrankheiten, fir deren Erkennung Enzymaktivitditsmessungen erfolgen (Galaktosa-
mie, Biotinidasemangel) kann von einer Genprodukt- (=Enzym-)Analyse gesprochen wer-
den. Im Unterschied zur diagnostischen Untersuchung bleibt es aber stets ein Screening!

- Das Neugeborenenscreening als Reihenuntersuchung erfolgt, um genetische Eigenschaf-
ten mit Bedeutung fir eine Erkrankung oder gesundheitliche Stérung zu erkennen, die nach
dem allgemein anerkannten Stand der Wissenschaft und Technik vermeidbar oder behan-
delbar ist oder der vorgebeugt werden kann.

- Ein Arztvorbehalt gemass Gendiagnostik-Gesetz besteht nur fur die genetische Untersu-
chung, die Analyse einer genetischen Probe und die genetische Beratung.

- Fur die Blutabnahme zum Neugeborenenscreening hingegen gelten die berufsrechtlichen
Vorschriften. Lt Screening-Richtlinie vom 21.12.2004 liegt ,....die Verantwortung fur die
Durchfiihrung des Screenings ... bei dem Leistungserbringer, der die Geburt des Kindes
verantwortlich geleitet hat.“ Bei ambulanter Probenentnahme libertragt der o.g. Leistungs-
erbringer auf Verlangen der Mutter die Verantwortung an die Nachsorge-Hebamme.

Wir hoffen, dass diese Erlauterung dazu beitragt, Unklarheiten auszurdumen. Wenn Sie weitere
Fragen an uns haben, nehmen Sie bitte Uber die o. a. Anschrift, Telefonnummer oder Mail-
adresse direkt Kontakt zu uns auf.

Wir wiinschen uns eine enge Zusammenarbeit mit Innen und danken im voraus fr [hre Unter-
sttzung.

Mit freundlichen GriiRen
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