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[ Maladies transmissibles
Déclarations des maladies infectieuses

Situation a la fin de la 23° semaine (14.06.2016)°

a Déclarations des médecins et des laboratoires selon |'ordonnance sur la déclaration. Sont exclus les cas de personnes domiciliées en
dehors de la Suisse et de la Principauté du Liechtenstein. Données provisoires selon la date de la déclaration. Les chiffres écrits en
italique correspondent aux données annualisées: cas/an et 100000 habitants (population résidente selon Annuaire statistique de la
Suisse). Les incidences annualisées permettent de comparer les différentes périodes.

5Voir surveillance de l'influenza dans le systéme de déclaration Sentinella: www.bag.admin.ch/sentinella.

¢ N’inclut pas les cas de rubéole materno-feetale.

4Femmes enceintes et nouveau-nés.

¢ |a déclaration obligatoire d'infection a virus Zika a été introduite le 7.3.2016.

fInclus les cas de diphtérie cutanée et respiratoire, actuellement il y a seulement des cas de diphtérie cutanée.

Semaine 23 Dernieres 4 semaines Derniéres 52 semaines Depuis début année
2016 2015 2014 2016 2015 2014 2016 2015 2014 2016 2015 2014
Transmission respiratoire
Haemophilus 2 2 4 5 10 101 105 96 58 62 57
influenzae : maladie invasive 1.30 1.30 0.60 080 1.60 1.20 1.30 1.20 1.60 1.70 1.60
Infection a virus influenza, 7 1 21 23 14 3720 5810 1521 3581 5731 1500
types et sous-types 4.40 0.60 330 360 220 45.00 70.20 18.40 97.80 156.60 41.00
saisonniers®
Légionellose 8 9 3 30 32 15 391 327 274 114 111 78
5.00 570 1.90 4.70 5.00 240 4.70 4.00 3.30 3.10 3.00 210
Méningocoques: 7 3 43 42 47 28 25 20
maladie invasive .10  0.50 0.50 050 0.60 0.80 070 0.60
Pneumocoques: 16 13 9 52 52 39 842 800 823 471 514 506
maladie invasive 10.00 820 5.70 820 820 6.10 10.20 9.70 10.00 12.90 14.00 13.80
Rougeole 1 1 2 6 1 2 64 20 166 43 14 16
0.60 060 1.30 0.90 020 030 0.80 020 2.00 .20 0.40 0.40
Rubéole® 1 1 6 3 4 1
0.60 0.20 0.07 0.04 0.710 0.03
Rubéole, materno-feetaled
Tuberculose 12 6 2 33 37 34 550 512 484 239 223 184
7560 380 1.30 520 580 530 6.60 620 5.80 6.50 6.10 5.00
Transmission féco-orale
Campylobactériose 146 156 105 551 513 466 7497 7037 7751 2969 2267 2877
91.80 98.00 66.00 86.60 80.60 73.20 90.60 85.00 93.70 81.10 61.90 78.60
Hépatite A 1 1 4 3 46 47 b4 19 14 24
0.60 0.20 060 0.50 0.60 0.60 0.60 0.50 040 0.70
Infection a E. coli 10 8 44 18 5 401 157 90 176 67 35
entérohémorragique 6.30 5.00 6.90 280 0.80 480 1.90 1.10 480 1.80 1.00
Listériose 1 2 1 5 5 5 b4 72 92 26 24 52
0.60 1.30 060 0.80 080 0.80 060 090 1.10 0.70 0.70 1.40
Salmonellose, S. 1 2 2 3 19 18 25 10 8 13
typhi/paratyphi 0.60 1.30 0.30 0.50 020 020 030 0.30 020 0.40
Salmonellose, autres 17 28 28 85 81 82 1454 1212 1240 463 370 3%
10.70 17.60 17.60 13.40 12.70 12.90 17.60 14.60 15.00 12.60 10.10 10.80
Shigellose 7 1 1 14 5 7 222 142 138 88 48 50
440 0.60 0.60 220 0.80 1.10 2.70 1.70 1.70 2.40 1.30 1.40
Office fédéral de la santé publique Situation actuelle sur «Infection a virus influenza, types et sous-types saisonniers»:
Unité de direction Santé publique www.bag.admin.ch/sentinella > Données Influenza
Division Maladies transmissibles Situation actuelle sur «Rougeole»: www.bag.admin.ch/rougeole

Téléphone 058 463 87 06
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Semaine 23 Dernieres 4 semaines Dernieres 52 semaines Depuis début année
2016 2015 2014 2016 2015 2014 2016 2015 2014 2016 2015 2014
Transmission par du sang ou sexuelle
Chlamydiose 245 185 154 957 726 763 10764 9761 9242 4987 4318 4250
1564.00 116.30 96.80 150.40 114.10 119.90 130.10 118.00 111.70 136.30 118.00 116.10
Gonorrhée 25 35 31 195 138 131 2184 1705 1636 1072 834 714
15.70 22.00 19.50 30.60 21.70 20.60 26.40 20.60 19.80 29.30 22.80 19.50
Hépatite B, aigué 2 1 1 2 6 32 39 61 13 13 23
1.30 0.60 020 030 090 040 050 0.70 040 0.40 0.60
Hépatite B, total déclarations 1 26 8 51 105 129 1445 1328 1450 647 577 653
Hépatite C, aigué 2 1 5 9 41 47 54 11 22 29
1.30 0.60 0.80 1.40 0.50 060 060 0.30 060 0.80
Hépatite C, total déclarations 3 35 9 70 112 145 1450 1629 1680 698 671 705
Infection a VIH 7 12 5 42 71 29 511 548 540 235 266 246
4.40 750 3.10 6.60 11.20 4.60 6.20 6.60 6.50 6.40 730 6.70
Sida 5 2 7 5 76 80 109 24 29 38
3.10 0.30 1.10 0.80 0.90 1.00 1.30 0.70 080 1.00
Syphillis 11 22 21 96 71 93 1062 999 1057 568 400 460
6.90 13.80 13.20 15.10 11.20 14.60 12.80 12.10 12.80 15.50 10.90 12.60
Zoonoses et autres maladies transmises par des vecteurs
Brucellose 1 4 1 4 3 2
0.20 0.05 0.01 005 0.08 0.05
Chikungunya 1 1 1 2 2 36 91 8 17 19 5
0.60 0.60 0.20 030 0.30 040 1.10 0.10 0.50 050 0.10
Dengue 6 2 5 14 7 203 148 162 82 71 51
380 1.30 0.80 220 1.10 240 1.80 2.00 220 1.90 1.40
Encéphalite a tiques 3 4 21 15 7 129 109 206 34 18 22
1.90 2.50 330 240 1.10 .60 1.30 2.50 0.90 050 0.60
Figvre du Nil occidental 1
0.01
Fieévre jaune
Fievre Q 5 3 2 47 42 29 24 15 13
0.80 050 0.30 0.60 050 0.40 0.70 040 0.40
Infection a Hantavirus 1 2 1
0.01 002 0.03
Infection a virus Zika® 1 5 22 22
0.60 0.80 0.30 0.60
Paludisme 4 6 5 32 22 23 449 328 164 141 109 84
250 380 3.10 500 350 360 540 4.00 2.00 380 300 230
Trichinellose 2
0.02
Tularémie 4 1 1 55 42 25 12 7 3
0.60 020 020 0.70 050 0.30 0.30 020 0.08
Autres déclarations
Botulisme 2 2 1
0.02 0.02 0.03
Diphtérief 1 2 9 4 1 2 3
0.60 0.30 0.10 0.05 001 0.05 0.08
Maladie de Creutzfeldt-Jakob 1 1 11 21 17 4 11 6
0.60 0.20 0.10 020 020 0.710 030 0.20
Tétanos 1

0.01




e Maladies transmissibles
Statistique Sentinella

Déclarations (N) sur 4 semaines jusqu’au 10.6.2016 et incidence par 1000 consultations (N/10%)
Enquéte facultative auprés de médecins praticiens (généralistes, internistes et pédiatres)

Semaine 20 21 22 23 Moyenne de
4 semaines
Theme N N/10° N N/10° N N/10° N N/10° N N/10°
Suspicion d'influenza 12 11 2 02 8 06 1T 01 58 0.5
Oreillons 0 0 0 0 0 0 2 02 05 0.1
Pneumonie 5 04 7 06 3 02 6 06 53 05
Coqueluche 2 02 2 02 0 0 1 0.1 1.3 0.1
Piglre de tiques 23 2.0 44 3.7 37 3.0 30 3.0 335 29
Borréliose de Lyme M1 1.0 5 04 19 15 M 11 115 1.0
Herpés Zoster 7 06 6 05 11 09 5 05b 73 0.6
Névralgie post-zostérienne 2 02 1T 0.1 1T 0.1 3 03 1.8 02
Médecins déclarants 146 143 145 119 138.3

Données provisoires




Santé publique

Rapport d’activité de la Commission d’experts pour
I'analyse génétique humaine (CEAGH) 2015

La Commission d'experts pour |'analyse
génétique humaine (CEAGH) est une commission admi-
nistrative permanente chargée de suivre de pres le
développement scientifique et pratique, d'émettre des
recommandations et de signaler a temps les problemes

et les lacunes de la

AVANT-PROPOS DE LA PRESI-
DENTE
L'adage qui définit le mieux les tra-
vaux de la Commission d'experts
pour l'analyse génétique humaine
(CEAGH) en 2015 est issu de la
Grece antique: Panta rhei, «tout
coule». D'une part, des avancées
notables ont été réalisées aux ni-
veaux constitutionnel et législatif
(lois et ordonnances) dans le do-
maine du diagnostic génétique mé-
dical et, d'autre part, des change-
ments se sont produits au sein
méme de la commission puisque
quatre membres, tous actifs depuis
neuf ans, ont quitté leur fonction.
Le 14 juin 2015, aprés dix ans de
procédure, le peuple et les cantons
ont accepté I'amendement de I'ar-
ticle 119 de la Constitution et permis
ainsi de franchir une étape impor-
tante en vue d'autoriser le diagnos-
tic préimplantatoire (DPI) en Suisse.
Cette avancée ouvre également un
nouveau champ d'activité dans le
diagnostic génétiqgue médical. En
effet, parallélement aux soins médi-
caux de premier ordre prodigués
aux couples concernés, la procréa-
tion meédicalement assistée mo-
derne utilisant le DPI requiére de
solides compétences profession-
nelles et une assurance-qualité
dans les laboratoires de diagnostic
meédical. Dans |'éventualité ou la ré-
vision de la loi fédérale sur la pro-
création médicalement assistée se-
raitacceptée enjuin 2016, la CEAGH
a élaboré pendant |I'année sous re-
vue une recommandation sur les
conditions d'autorisation a l'inten-
tion des laboratoires qui souhaitent
analyser le patrimoine génétique
des embryons in vitro, avant |'im-
plantation dans |'utérus de la mére.
La longue procédure menant a la
révision totale de la loi fédérale sur
I'analyse  génétique humaine
(LAGH), lancée en 2011 par la mo-
tion 11.4037 de la Commission de la

égislation.

science, de I'éducation et de la
culture du Conseil national (CSEC-N),
a fait un grand pas en avant grace a
la consultation, qui a eu lieu au prin-
temps. Dans sa prise de position, la
CEAGH s'est félicitée de la direction
donnée au projet de révision. La loi
révisée devrait clarifier certaines
formulations dans la loi en vigueur,
couvrir |"élargissement du champ
d'application et réglementer les
nouveaux domaines d'activité
(p.ex., les tests génétiques directe-
ment destinés aux consommateurs
ou direct to consumer genetic
testing, DTC GT, le traitement des
informations supplémentaires dé-
couvertes lors d'un séquencage a
haut débit alors qu'elles ne faisaient
pas |'objet de la recherche).

Par ailleurs, les tests prénataux
non invasifs (TPNI), introduits en
2012, sont remboursés depuis 2015
par l'assurance obligatoire des soins
sous certaines conditions. Dans le
cadre de la consultation des offices
sur la révision de l'ordonnance sur
les prestations de l'assurance des
soins, la CEAGH a pointé plusieurs
détails importants qui devraient me-
ner a une utilisation plus ciblée de
ces tests.

En matiere d'analyse génétique,
le statut des soins et la prise en
charge des colts demeurent des
questions délicates malgré des
améliorations ponctuelles. Par
conséquent, la CEAGH s’est tour-
née une nouvelle fois vers le conseil-
ler fédéral Alain Berset, lui deman-
dant de prendre les mesures
nécessaires pour que tous les assu-
reurs de Suisse respectent les dis-
positions de la LAMal et de ses or-
donnances, afin de permettre a tous
les patients présentant des mala-
dies rares de bénéficier des der-
nieres technologies médicales.

Pour terminer, je remercie chaleu-
reusement les quatre membres qui,
aprés neufans au sein de la CEAGH,

se sont retirés fin 2015 en raison de
leur 4ge ou de leur activité profes-
sionnelle. Grace a leur solide exper-
tise, leur longue expérience profes-
sionnelle et leur engagement, ils ont
largement contribué a la réussite
des nombreux projets de la CEAGH
et aux échanges fructueux et
constructifs qui ont eu lieu aussi
bien au sein de la commission
gu'avec ses nombreux partenaires.
Je souhaite également une cordiale
bienvenue aux nouveaux membres,
nommeés en novembre 2015 par le
Conseil fédéral, et me réjouis d'abor-
der tout I'éventail des taches et des
défis qui nous attend cette année.

MANDAT ET BASES LEGALES
La CEAGH est une commission ext-
raparlementaire chargée d'émettre
des recommandations dans son do-
maine de compétence et de conseil-
ler diverses instances. Elle conseille
notamment le Conseil fédéral lors de
la publication d'ordonnances
d’exécution relatives a la loi sur
I'analyse génétique humaine (LAGH ;
RS 810.12), les autorités fédérales et
cantonales dans le cadre de son ap-
plication ainsi que les spécialistes en
génétique médicale.

La base légale de la CEAGH fi-
gure a l'art. 35 LAGH, qui exige la
mise en place d’'une commission et
en précise les taches. Les art. 30 a
35 de l'ordonnance sur l'analyse
génétique humaine (OAGH; RS
810.122.1) en reglent la composi-
tion et I'organisation.

La commission remet chaque an-
née un rapport d'activité au Conseil
fédéral.

COMPOSITION ET STRUCTURE
DE LA COMMISSION

Composition
En vertu de l'art. 30 OAGH, la
CEAGH se compose de médecins
qui prescrivent des analyses géné-
tiques et de spécialistes des do-
maines: génétique médicale, ana-
lyses de génétiqgue meédicale,
médecine du travail, assurance de la
qualité, recherche dans le domaine
de la génétique médicale et établis-
sement de profils d’ADN.

Les membres et le président de la
commission sont nommés par le
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Conseil fédéral pour une période de
quatre ans. Le 14 février 2007, celui-
ci a institué la CEAGH et nommé
ses membres. En décembre 2011 |l
a confirmé leur nomination pour
quatre années supplémentaires,
jusqu'a la fin de la législature en
décembre 2015.

Séances
La commission a tenu cing séances
plénieres en 2015.

Elle a en outre pu traiter et régler
de nombreux dossiers par voie élec-
tronique.

Secrétariat

La CEAGH est soutenue sur le plan
technique et administratif par un
secrétariat rattaché a I'OFSP et su-
bordonné a la présidente.

Mme Cristina Benedetti, titulaire
d'un dipldme fédéral de pharmacien
etd'un MPH, travaille a80 % comme
secrétaire scientifique de la com-
mission.

ACTIVITE

Recommandations

Durant la période sous revue, la
CEAGH aélaboré une recommanda-
tion et une prise de position al'inten-
tion de I'OFSP.

Recommandation 15/2015 sur les
conditions d'autorisation pour les
laboratoires de DPI

Sur demande de I'OFSP et en regard
de l'autorisation du diagnostic préim-
plantatoire prévue lors de I'entrée en
vigueur de la révision de la loi sur la
procréation médicalement assistée,
la CEAGH a élaboré une recomman-
dation sur les conditions d'autorisa-
tion pour les laboratoires qui sou-
haitent analyser le patrimoine
génétique des embryons in vitro,
avant I'implantation dans l'utérus de
la mere. La commission préconise
que pour toutes les analyses géné-
tiques effectuées dans le cadre de
procréations assistées le chef du la-
boratoire dispose du titre de « spécia-
liste FAMH en analyses de génétique
médicale » et que le laboratoire soit
accrédité. La CEAGH recommande
en outre la participation obligatoire
aux contréles externes de qualité pro-
posés expressément pour ce champ
d'application (c'est-a-dire, avec
échantillons de cellules individuelles)

Membres de la commission

Présidente  Pr Sabina Gallati, professeur extraordinaire en génétique humaine,
spécialiste en analyses de génétique meédicale FAMH, responsable du
Département de génétique humaine a la Clinique pédiatrique universi-
taire de I'Hopital de I'lle, a Berne.

Membres Pr Walter Bar, professeur émérite, spécialiste en médecine légale FMH,

responsable du service de coordination de la banque de données de
profils ADN fédérale, professeur de médecine légale générale, Zurich;

Pr Matthias Baumgartner, spécialiste en pédiatrie FMH, professeur
extraordinaire en maladies du métabolisme, responsable du service des
maladies du métabolisme, Clinique pédiatrique universitaire, Zurich;

Dr Armand Bottani, spécialiste en génétique médicale FMH, médecin
adjoint, coresponsable des consultations génétiques, Hopitaux universi-

taires de Geneve;

Pr Gieri Cathomas, spécialiste en pathologie FMH, médecin-chef, Institut
cantonal de pathologie, Liestal;

Pr Bernice Elger, spécialiste en médecine interne FMH, MA théologie,
Centre universitaire romand de médecine légale, Université de Geneéve,
responsable de I'Institut d'éthique biologique et médicale, Université de

Bale;

Pr Andreas Huber, spécialiste en médecine interne FMH, spécialiste en
oncologie-hématologie FMH, spécialiste en hématologie FAMH, spécialis-
te en immunologie FAMH, spécialiste en chimie clinique FAMH, médecin-
chef, Centre de médecine de laboratoire, Hopital cantonal, Aarau;;

Pr Peter Miny, spécialiste en génétique médicale FMH, spécialiste en
analyses de génétique médicale FAMH, responsable médical du Service
de génétigue médicale, Hopital pédiatrique universitaire des deux Bale
(UKBB) (professeur émérite deuis le 1.8.2015);

Dr Michael Morris, spécialiste en analyses de génétique médicale
FAMH, directeur, Synlab Suisse, Lausanne;

Dr Judit Lilla Pék Lundquist, spécialiste en gynécologie et obstétrique

FMH, Zurich;

Pr Nicole Probst-Hensch, PhD, MPH, Dr en phil. ll, professeur ext-
raordinaire en médecine sociale et préventive, directrice du Service
d'épidémiologie des maladies chroniques, Institut tropical et de santé
publigue suisse, Université de Béle;

Dr Dorothea Wunder, PD, spécialiste en gynécologie et obstétrique FMH
et en endocrinologie gynécologique et médecine de la reproduction, Cen-
tre de Procréation Médicalement Assistée et d'endocrinologie gynécolo-

gique, Lausanne.

et l'autorisation préalable de I'OFSP
pour pouvoir effectuer un diagnostic
génétique dans le cadre de procréa-
tions assistées. Par ailleurs, la
CEAGH conseille de profiter de la ré-
glementation du DPI pour adapter les
bases légales de sorte que les exi-
gences appliquées a l'analyse des
globules polaires soient les mémes
que celles des cellules embryon-
naires effectuée in vitropour une pro-
création assistée; en effet, d'un point
de vue technique, I'analyse des glo-
bules polaires est semblable au DPI
(court laps de temps, peu de maté-
riel). Pour terminer, la CEAGH recom-
mande d'accorder une attention par-
ticuliere al'interface entre les centres
de procréation médicalement assis-
tée et les laboratoires de DPI parce

que celle-ci est déterminante pour la
réussite de la procédure et que ces
deux domaines sont soumis a des
lois différentes (respectivement la loi
sur la procréation médicalement as-
sistée, LPMA, et la loi fédérale sur
I'analyse génétique humaine, LAGH)
appliquées par des autorités diffé-
rentes (respectivement les cantons
et la Confédération).

Prise de position sur |’étude de la
société B, S, S « Tests génétiques
non médicaux: analyse du marché et
estimation de son développement »
La révision de la loi fédérale sur
I'analyse génétique humaine prévoit
d'élargir son champ d’application
aux analyses génétiques réalisées
hors du domaine médical. Afin
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d'évaluer I'impact économique de
cette extension, I'OFSP a demandé
une analyse de marché correspon-
dante. Dans le cadre de cette étude
et sur mandat de I'OFSP, la CEAGH
a participé a un sondage par écrit.

Prises de position relatives a
des projets législatifs

Durant la période sous revue, la CE-
AGH a pris position sur deux projets.

Consultation concernant la révision
totale de la loi fédérale sur I'analyse
génétique humaine

La CEAGH se félicite du projet de
révision, qui clarifie certaines formu-
lations dans la loi en vigueur et ré-
glemente les nouveaux domaines
d'activité (DTC GT, informations
supplémentaires). Elle salue tout
particulierement la nouvelle défini-
tion du profil d’ADN, qui ne se ré-
sume plus aux séquences non co-
dantes de I'ADN, I'ajout d'un nouvel
article relatif a I'information du pu-
blic par les autorités et I'extension
des dispositions pénales.

Dans sa prise de position, la
CEAGH propose quelques modifica-
tions: I'extension du régime de I'au-
torisation aux tests de génétique so-
matique afin d'assurer la surveillance
dans ce domaine aussi, notamment
en termes de systéme de gestion de
la qualité et de contréles-qualité ex-
ternes; l'adaptation des conditions
relatives a la réutilisation des échan-
tillons, en particulier ceux des enfants
et ceux prélevés lors d'analyses pré-
natales, afin d'éviter des pénuries
d'échantillons de contrble positifs et
négatifs et pour tenir compte de I'en-
seignement ainsi que des formations
universitaire, postgrade et continue;
|'ajout d'une clause opt-out pour les
analyses effectuées sur des per-
sonnes décédées; les questions en
relation avec les cas de personnes
analysées voulant obtenirautant d‘in-
formations que possible sur leur pa-
trimoine génétique; la gestion d'in-
formations supplémentaires lors
d'analyses génétiques prénatales;
des conditions plus strictes pour les
analyses dans le domaine profession-
nel, notamment I'existence d'un rap-
port de cause a effet significatif.

En outre, la CEAGH a soumis
quelques propositions dans le but
de clarifier et de mieux définir
|'orientation du texte de loi et de le
rendre plus accessible au lecteur.

Consultation des offices sur la
révision de I'OPAS

La CEAGH s'est exprimée sur les
points de la révision liés a I'analyse
génétique et destinés a réglementer
la prise en charge des co(ts des
tests prénataux non invasifs (TPNI)
visant a identifier les anomalies chro-
mosomiques numériques (aneuploi-
dies et, plus particulierement, triso-
mies) et celle du test du premier
trimestre.

Dans sa prise de position, la
CEAGH a suggéré quelques modifi-
cations de l'ordonnance, des an-
nexes et des commentaires et sou-
ligné les incohérences entre la
proposition de réglementation et les
spécificités des tests ou la pratique
médicale.

Compte tenu des évolutions tech-
nologiques, la commission a consi-
déré que la durée de validité de la
réglementation proposée ainsi que
la restriction a la recherche des trois
principales aneuploidies étaient tres
pertinentes. Parallelement, elle a
recommandé de porter une atten-
tion particuliere, pendant le délai de
deux ans, aux questions restées
ouvertes.

Autres projets, activités et
travail de relations publiques
Clarifications concernant la création
d’un cursus de conseiller en
génétique (genetic counsellor), le
renforcement des compétences
des médecins en matiere de
génétique par leur formation univer-
Sitaire, postgrade et continue ainsi
que la mise en place d’une attesta-
tion de formation complémentaire
en génétique

Suivant sa recommandation
12/2013, la CEAGH a poursuivi les
clarifications concernant la création
d’un nouveau cursus de conseiller
en génétique (genetic counsellor)
en invitant le Dr Siv Fokstuen, co-
présidente de la Société suisse de
génétique médicale (SSGM), pour
savoir si la création de ce cursus et
la mise en place d'une attestation
de formation complémentaire en
génétique pour les médecins
d'autres disciplines intéressait la
SSGM. M™e Fokstuen a informé la
commission que la SSGM saluait
ce projet, mais qu'il n"était pas une
priorité pour la société, sachant que
les ressources manquaient a ce
moment-la.

Envue d'un renforcement des com-
pétences dans la formation médicale,
la présidente de la CEAGH a participé
a la séance de la Commission interfa-
cultés médicale suisse (CIMS) et a fait
une présentation sur la place de la
génétique dans le catalogue des ob-
jectifs de formation médicale. Elle a
ainsi pu démontrer que, pour le mo-
ment, la génétique était a peine abor-
dée dans le programme et qu'il était
indispensable, a I'heure actuelle, de
lui octroyer une place plus importante.

Disponibilité et prise en charge des
analyses génétiques

La CEAGH suit toujours attentive-
ment et avec grande préoccupation
I"évolution de la disponibilité et de la
prise en charge des analyses géné-
tiques. Bien que le Conseil fédéral
avait approuvé, le 15 octobre 2014, le
concept national «maladies rares »,
dont les mesures sont destinées a
garantir un suivimédical de meilleure
qualité pour les patients concernés
dans toute la Suisse, la situation res-
te critique. Comme les pratiques des
assureurs compromettent la disponi-
bilité d'un diagnostic génétique mé-
dical, la CEAGH s'est a nouveau tour-
née vers le conseiller fédéral Alain
Berset et lui a demandé par écrit de
prendre, de toute urgence, les mesu-
res nécessaires pour que tous les
assureurs de Suisse respectent les
dispositions de la LAMal et de ses
ordonnances, afin de permettre a
tous les patients présentant des ma-
ladies rares de bénéficier des derni-
eres technologies médicales.

Utilisation inadaptée de tests
génétiques en milieu clinique :
premier examen de la situation

Les développements de la technolo-
gie médicale ménent non seulement
a la commercialisation de tests gé-
nétiques directement destinés aux
consommateurs désireux d'amélio-
rer leur mode de vie (p. ex., au niveau
de l'alimentation ou des capacités
sportives) mais également a mettre
sur le marché des tests permettant
de déterminer des caractéristiques
médicales (pharmacogénétique,
prédispositions aux maladies cardio-
vasculaires, entre autres). La CEAGH
a recu de premieres indications se-
lon lesquelles les fournisseurs de
ces tests faisaient pression sur les
médecins et cherchaient a encoura-
ger une utilisation vaste et inadaptée
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de ces tests, allant bien au-dela de
leur autorisation et sans examen dif-
férencié de la situation du patient. La
CEAGH continuera a suivre |I'évolu-
tion de cette situation et étudiera
régulierement les besoins ou les
possibilités d'intervention.

Participation a la troisieme confé-
rence nationale Santé2020

Sur invitation du conseiller fédéral
Alain Berset, la présidente de la CE-
AGH a pris part a la troisieme confé-
rence nationale Santé2020, qui réu-
nissait plus de 400 acteurs du systeme
de santé, représentants les principa-
les organisations dans ce domaine.

Demandes

Le secrétariat de la commission sert
régulierement d'interlocuteur pour
des demandes touchant a |'analyse
génétigue et émanant des autorités
nationales et internationales, des as-
sociations professionnelles, de spé-
cialistes et de particuliers.

CONTACTS ET
COMMUNICATION

Autorités d'exécution

La CEAGH travaille régulierement
avec les services compétents de
I'Office fédéral de la santé publique
et de |I'Office fédéral de la justice, et
s'informe de I'état de l'application
de la LAGH.

Site Internet

Les prises de position, les recomman-
dations de la CEAGH ainsi que des
informations sur la commission et son
mandat sont disponibles a I'adresse
suivante : www.bag.admin.ch/gumek

PARTICIPATION A DES GROU-
PES D’EXPERTS ET A DES
COMMISSIONS

Commission fédérale des prestations
générales et des principes CFPP
Bernice Elger

Commission d’experts de 'ASSM
« Médecine personnalisée »
Sabina Gallati, Nicole Probst

Communauté d'intéréts « Maladies
rares »
Matthias Baumgartner, Andreas
Huber

Groupe de travail de TASSM

« Centres de référence pour les
maladies rares »

Matthias Baumgartner

Swiss Task Force « Public Health
Genomics »

Sabina Gallati, Nicole Probst-Hensch,
Cristina Benedetti

Pas de séance durant I'année sous
revue.

Comité de Swiss Personalized
Health Network SPHN
Nicole Probst-Hensch

Groupe de travail « Dépistage » de
Santé publique Suisse
Nicole Probst

Commission d’experts « Cancer du
sein» de la Ligue suisse contre le
cancer

Cristina Benedetti

Pas de séance durant I'année sous
revue.

PERSPECTIVES 2016

A la demande de I'OFSP, la CEAGH
complétera au début de I'année sa
recommandation 9/2011 sur la ré-
glementation des controles ex-
ternes d'assurance-qualité. Ce com-
plément est nécessaire parce que,
depuis 2011, le diagnostic génétique
médical s'est considérablement dé-
veloppé et que de nombreux labora-
toire de génétique médicale ont
élargi leur offre au séquencage a
haut débit (SHD) et aux tests préna-
taux non invasifs (TPNI).

Il est également prévu que la
CEAGH examine une demande
d’élargissement du dépistage chez
les nouveau-nés a deux autres mala-
dies et qu'elle participe aux consul-
tations relatives a la révision de |'or-
donnance sur l'analyse génétique
humaine et de I'ordonnance sur la
procréation médicalement assistée
ala suite de la révision de la loi fédé-
rale surla procréation médicalement
assistée (autorisation du diagnostic
préimplantatoire).

En outre, lacommission travaillera
sur différents projets qu’elle a abor-
dés dans sa recommandation
12/2013 concernant la révision de la
LAGH: la création d'un profil profes-
sionnel et d'un cursus de conseiller
en génétique (genetic counsellor) et

la promotion des compétences en
génétique dans la formation univer-
sitaire, postgrade et continue des
médecins et la formation (continue)
d'autres professionnels de la santé.
La CEAGH continuera par ailleurs a
se pencher sur l'utilisation inadap-
tée de tests génétiques dans I'ap-
proche clinique ainsi que sur la four-
niture et la prise en charge des
analyses génétiques.

Contact:

Commission d'experts pour I'analyse
génétigue humaine (CEAGH)

c/o Office fédéral de la santé publique
CH-3003 Berne

Telefon 058 465 30 34

Fax 058 462 62 33
gumek@bag.admin.ch
www.bag.admin.ch/gumek
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