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in Ziirich

Thema Konzentration des Nel
Dabei wird suggeriert, dass die Qualitét des erweiterten Neugeborenenscreenings nur im Labor
in Zirich gewdhrleistet sej,

vorliegenden

Verteidigung

Fritz Stettler

Die Blutspendedienst SRK Bern AG kann dieses Vorgehen sowie die gemachten Aussagen nicht
unwidersprochen lassen, Auch wir befiirworten einen sinnvollen Konzentrationsprozess mit dem
Ziel, kosteneffizie

eine Monopolbildung (wie sie aktyel] Ja auch in anderen Gebieten beobachtet werden kann) mit
allen damit verbundenen Nachteilen. Den Zitierten Aussagen und Argumenten miissen wir ent-
schieden widersprechen:

e Die angestrebte Einstandort-Labork‘jsung birgt ein Versorgungsrisiko. Es ist heute
Standard, eine Backuplb‘sung an einem zweiten Standort und mit einem zweiten
Expertenteam zy organisieren,

» Die postulierte verbesserte Wirtschaftlichkeit ist nicht gegeben, beide Labors bieten das
erweijterte Screening zum bisherigen Preis an,

* Unser Labor ist seit Mdrz 2003 nach ISO/IEC 17025 akkreditiert, Dag Neugeborenen-
screening-Labor Ziirich ist noch nicht akkreditiert, entspricht also nicht dem heutigen
Qualitatsstandard.

in keiner Weise wissenschaftlich belegt. Die Anzah falsch positiver Resuitate héngt nicht
von der Mindestanalysenzah ab.

2u. Eine solche Offe

Zusammen mit dem Inselspital setzen wir uns weiterhin fiir den Erhalt des Neugeborenenscree-
nings auf dem Platz Bern ein. Im Interesse einer sicheren, qualitatsbewussten und wirtschaft-
i gung bitten wir alle Einsenderinnen und Einsender von Guthriekarten, uns in der

Bern, im August 2005
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Stellungnahme 2yr beabsichtigten Konzentration des Neugeborenenscreenings

ugeborenenscreenings in der Schweiz auf ein Zentrym publiziert.
i

nte Strukturen zy schaffen, und haben dafliir auch Vorschlige unterbreitet. Im
Fall geht es aber nicht um eine Konzentration mit Synergiepotenzial, sondern um

ysenzah| von 50'000 ist willklirlich festgelegt und

rte ist unserem Unternehmen nie unterbreitet worden,

des Laborstandorts Bern zy unterstiitzen,
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Prise de position 3 propos de fa concentration du Screening néonatal & Zurich

Deux lettres concernant la concentration dy Screening néonatal en Suisse sur un sey centre

ont été publiées dans le dernier numéro de Paediatrica vol. 16 no 3, 2005 :49-51. On y

suggére que la qualité duy screening néonatal élargi n'est garanti que dans le laboratoire de
ich.

monopole (comme
cela s'observe aussi dans d'autres domaines), avec tous les désavantages relatifs, Nous nous
voyons dans obligation de contredire les énoncés et Jes affirmations citées:

* La solution d
carrespond au standard actuel d'organiser une solution de rechange & un autre
endroit avec yne deuxiéme équipe d'experts,

* Largument d'une meilleure rentabilité ne tient pas, les deyy laboratoires offrent le
screening élargi pour le prix facturé jusqu’a présent,

.

* Notre laboratoire est accredité depuis mars 2003 ISO/1IEC 17025. Le laboratoire de
Screening néonatal de Zurich n’a pas encore d’accréditatfon, he correspond donc pas
au standard de qualité actuel.

* Avec les moyens de communication actuels, il n'est plus contraignant que Jes experts
cliniques et de laboratoire agissent au méme endroit,

entreprise,

Avec I'Hopital de Tle, nous défendons je maintien dy screening néonatal & Berne. Dans
l'intérét d’un approvisionnement slr, de bonne qualité et économique nous prions toutes leg
expéditrices et toys les expéditeurs de cartes de Guthrie de NoUs soutenir dans 13 défense de
Berne, aoiit 2005

I'emplacement dy laboratoire de Berne,
R /\
. 7. /7
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Monopolbildung oder sinnvolle
Konzentration der Spitzenmedizin? -

Eine Klarstellung

Prof. B. Fowler, Prof. C. Bachmann

In ihrem auf Seite 60 dieser Nummer von
PAEDIATRICA veroffentlichten Brief reagiert
die Firma Blutspendedienst SRK Bern AG auf
den in der Juninummer publizierten Aufruf zur
Konzentration des Neugeborenen-Scree-
nings in der Schweiz auf ein Zentrum (vgl.
PAEDIATRICA (2005) 16(3): 49-54). Dieser
Appell wurde von den Prasidenten der fol-
genden Gesellschaften nach Konsultation
des Vorstandes unterzeichnet:
e Schweizerische Gesellschaft flir Gynako-
logie und Geburtshilfe
e Schweizerische Gesellschaft fiir Neona-
tologie
e Schweizerische Gesellschaft flir Padiatrie
Schweizerische Gesellschaft fir Padia-
trische Endokrinologie /Diabetologie

Der Inhalt dieser Stellungnahme basiert auf
einer durchdachten und wohlerwogenen
Empfehlung des Kollegiums der Chefarzte
der A-Kinderkliniken.

Die Vorgeschichte dieser Empfehlung wird im
Brief des SRK unseres Erachtens unvoll-
standig und verzerrt wiedergegeben. Wir hal-
ten es deshalb fiir notwendig, Sie summa-
risch Uiber den Entscheidungsablauf zu in-
formieren:

Im Auftrag des Kollegiums der Chefarzte der
A-Kliniken versuchte die Gruppe der Swiss
Centres for Inborn Errors of Metabolism ein
labortechnisches und organisatorisches
Konzept fiir die Einfiihrung der Tandemmas-
senspektrometrie flir das Neugeborenen-
Screening in der Schweiz zu erarbeiten. In ei-
nem fast dreijahrigen Ringen um einen
Konsensus, aus dem einige, selektive Aspek-
te im Brief auf Seite 60 aus der Sicht der Blut-
spendedienst SRK Bern AG wiedergegeben
werden, konnte leider in der Arbeitsgruppe
keine einvernehmliche Losung gefunden
werden. Die Planung einer Ubergangslésung
wurde vom Screeningzentrum Bern prinzipiell
abgewiesen.

Den Chefarzten wurde zur Entscheidung so-
wohl die Meinung der Mehrheit (Konzentra-
tion an einem Standort) wie die der Minder-

heit (Tandemmassenspektrometrie an zwei
Standorten) zusammengefasst prasentiert.
Die Darstellung der Minderheitsauffassung
war von einem Mitglied dieser Minderheit
eingesehen und in der definitiven Fassung
akzeptiert worden.

Die Chefarzte haben die medizinischen, la-
bortechnischen, wirtschaftlichen und orga-
nisatorischen Argumente fiir beide Losungen
sorgfaltig abgewogen. Fir ihren Beschluss,
die Einfiihrung des Screenings auf MCAD-

Mangel mittels einer neuen, komplexen

Technologie bei gleichzeitiger Konzentration

des Neugeborenen-Screenings auf ein ein-

ziges Zentrum in der Schweiz zu empfehlen,
waren vor allem die folgenden Argumente
ausschlaggebend:

® |n Ziirich besteht ein eingespieltes Team
von padiatrischen Stoffwechselspezialis-
ten, die zusammen mit hochqualifizierten
Laborspezialisten im gleichen Hause
Hand in Hand zusammenarbeiten,

e Experten der Tandemmassenspektrome-
trie sowie ein Backup-Gerat stehen im
gleichen Haus zur Verfligung (Ein Versor-
gungsrisiko besteht damit sicher nicht;
fiir einen Katastrophenfall ist eine Uber-
briickungslosung mit einem Screening-
zentrum im Ausland moglich)

e Die Information der Eltern und die Bera-
tung von Padiatern bei positiven Scree-
ningtests ist rund um die Uhr gesichert

e Durch lineare Ablaufe iiber ein Zentrum
wird das Risiko von Verzogerungen und
Komplikationen bei der raschen und ef-
fizienten definitiven Abklarung und The-
rapie minimiert; Verzug im Ablauf steigert
nicht nur die Angste der Eltern sondern
kann auch die Prognose verschlechtern.

Diese Argumente iiberzeugten nicht nur die
A-Klinikchefs, sondern auch die Vorstands-
mitglieder der oben aufgefiihrten Gesell-
schaften von der Notwendigkeit einer Kon-
zentration des Neugeborenen-Screenings auf
den Standort Ziirich. Da eine einvernehmli-
che Losung mit der Blutspendedienst SRK
Bern AG nicht moglich war, wurde der un-
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gewohnliche Weg liber die Publikation einer
Empfehlung gewahlt.

Bei allem Bedauern fiir die Unannehmlich-
keiten, die der Blutspendedienst SRK Bern
AG durch den von ihr gewahlten Konfronta-
tionskurs entstehen, miissen wir die in ihrem
Brief erhobenen Vorwiirfe entschieden zu-
riickweisen.

Korrespondenzadresse:
Swiss Centres for Inborn Errors
of Metabolism

e Prof. B. Fowler
UKBB, 4005 Basel
Prasident

® Prof. C. Bachmann
LCC, CHUV, 1011 Lausanne
Kontaktperson zum Collége
des Médecins Chefs
Cliniques Pédiatriques A
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Création d’'un monopole ou concentration
raisonnable de la médecine de pointe? -

une clarification

Prof. B. Fowler, Prof. C. Bachmann

Avec la lettre publiée a la page 61 de ce

numéro de Paediatrica, la firme Centre de

Transfusion CRS Berne SA réagit a I'appel a

concentrer le dépistage néonatal en Suisse

sur un seul centre a Zurich. Cet appel publié

dans le numéro du mois de juin (Paediatrica

(2005) 16(3): 49-54) a été signé, apres con-

sultations de leurs comités, par les prési-

dents des sociétés suivantes:

e Société Suisse de Gynécologie et Obsté-
trique

® Société Suisse de Néonatologie
Société Suisse de Pédiatrie

® Société Suisse d’Endocrinologie /Diabé-
tologie pédiatrique

Le contenu de cette prise de position se base
sur une recommandation soigneusement ré-
fléchie et pondérée du college des chefs de
service des cliniques pédiatriques A.

A notre avis, la longue procédure précédant
ces recommandations est présentée par la
firme Centre de Transfusion, CRS, Berne SA
de fagon incompléte et déformée. Nous ju-
geons donc utile de vous informer sommai-
rement sur le déroulement de cette prise de
décision:

Ala demande du collége des chefs de service
des cliniques pédiatriques A le groupe des

Swiss Centers for Inborn Errors of Metabo-
lism a tenté d’élaborer un concept d’organi-
sation pour l'introduction de la spectromé-
trie de masse tandem pour le screening né-
onatal en Suisse. Apres une recherche
ardue de presque trois ans pour trouver un
consensus, dont ne sont relatés dans la let-
tre publiée a page 61 que quelques aspects
sélectionnés et reflétant la vue du Centre de
Transfusion CRS Berne SA, aucune solution
consensuelle n’a malheureusement pu étre
trouvée au sein du groupe. Le Centre de dé-
pistage de Berne a refusé d’entrer en matiére
pour la planification d’une solution transi-
toire.

Ainsi le groupe a soumis pour décision aux
chefs de service un résumé des avis majo-
ritaire (concentration en un seul lieu) et mi-

noritaire (spectrométrie de masse tandem a
deux endroits). Un membre de la minorité a
pris connaissance et a accepté la version dé-
finitive de cette présentation de I'avis minori-
taire.

Les chefs de service ont soigneusement éva-

lué les arguments médicaux, techniques,

économiques et d’organisation des deux so-

lutions proposées. Pour leur décision d’in-

troduire le dépistage du déficit en MCAD au

moyen d’une technologie nouvelle et com-

plexe en concentrant simultanément le

screening néonatal sur un seul centre en

Suisse, les arguments suivants ont été dé-

cisifs:

® A Zurich une équipe rodée de spécialis-
tes pédiatriques du métabolisme travaille
main dans la main dans le méme éta-
blissement avec des spécialistes de la-
boratoire hautement qualifiés,

® Des experts de spectrométrie de masse
tandem ainsi qu’un appareil backup
sont a disposition dans le méme bati-
ment (un risque d’approvisionnement
n’existe sGrement pas; en cas de catas-
trophe une solution de rechange est pos-
sible a I'étranger),

e Linformation des parents et les conseils
pour les pédiatres sont garantis 24 heu-
res sur 24,

® Parun déroulement linéaire avec un seul
centre, le risque de retardements et de
complications pour la vérification du
diagnostic définitif et pour instaurer le
traitement est réduit au minimum; les re-
tards dans le déroulement n’augmentent
pas seulement l'anxiété des parents,
mais peuvent aussi prétériter le pronos-
tic.

Ces arguments n’ont pas seulement con-
vaincu les chefs de service des cliniques A,
mais aussi les membres du comité des so-
ciétés mentionnées plus haut, de la néces-
sité d’'une concentration du screening néo-
natal sur le site de Zurich. Une solution en ac-
cord avec le Centre de Transfusion CRS
Berne SA n’ayant pas été possible, la voie in-
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habituelle de la publication d’'une recom-
mandation a été choisie.

Tout en regrettant les désagréments que le
Centre de Transfusion CRS Berne SA se crée
par sa stratégie de confrontation, nous nous
voyons obligés de rejeter énergiquement les
reproches formulés dans sa lettre.

Correspondance:
Swiss Centres for Inborn Errors
of Metabolism

e Prof. B. Fowler
UKBB, 4005 Basel
Président

e Prof. C. Bachmann
LCC, CHUV, 1011 Lausanne
Personne de contact avec le
collége de médecins chefs
des cliniques pédiatriques A



